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Autodeterminacion en personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo:
revision del concepto, su importancia y retos

emergentes

Self-determination in persons with intellectual and developmental
disabilities: a revision of the construct, its importance and emerging

challenges

Resumen

Los avances en la conceptualizacion de la discapacidad intelectual y el auge de
movimientos de autodefensa y empoderamiento han influido, indudablemente, en
la comprension e importancia de constructos como la autodeterminacion. En este
trabajo el objetivo central es aportar una actualizacion sobre la forma de entender el
constructo y la importancia del desarrollo de la autodeterminacion en los diferentes
contextos de vida de las personas y, en concreto, de las personas con discapaci-
dad intelectual. Igualmente, se complementa dicha actualizacién del estado de la
cuestion mostrando los resultados obtenidos en un estudio en el que se exploraban
las percepciones de las propias personas con discapacidad, sus familiares y los
profesionales que trabajan con ellas sobre la importancia que otorgan a la auto-
determinacion. Todo ello permite poner de relieve las necesidades y retos que los
profesionales y familiares se encuentran para transformar esa importancia atribuida
a la autodeterminacion en la creacién de oportunidades para su promocion. Se
discute sobre la necesidad de seguir ahondando para conocer y dar respuestas a
dichos retos.

Palabras clave
Autodeterminacion, discapacidad intelectual y del desarrollo, actualizacion, profe-
sionales, familias.

Abstract

Advances in the conceptualization of intellectual disability and the emergence of
self-advocacy movements have undoubtedly influenced constructs such as self-
determination. In this study, an update on the way of understanding the construct
is presented, as well as its importance on the development of self-determination
across contexts of people with intellectual and developmental disabilities. This state
of the issue is as well exemplified with the preliminary results of a study aiming
to explore perceptions of self-determination importance for people with disabilities
themselves, their families and the professionals who work with them. Even if profes-
sionals and families attribute high importance to self-determination, they still face
needs and challenges in creating opportunities to foster self-determination in their
contexts. The need to deeply explore and answer to these challenges is also dis-
cussed.

Keywords
Self-determination, intellectual and developmental disabilities, actualization, profes-
sionals, families.
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1. Introduccion

Las ultimas definiciones de discapacidad intelectual (Luckasson et al., 1992; Luckasson et al., 2002; Scha-
lock et al., 2010) propuestas por la Asociacién Americana sobre Discapacidad Intelectual y del Desarrollo
(en adelante AAIDD) han tenido un impacto sustancial en la estabilizacion de cambios en su concepcion,
asi como en las practicas profesionales dirigidas a las personas con discapacidad intelectual (Verdugo y
Schalock, 2010). Esta concepcion socioecoldgica de la discapacidad intelectual proporciona un modelo de
entendimiento mas completo y complejo, que pone énfasis en las capacidades y potencialidades de las
personas y en los apoyos que necesita para optimizar su funcionamiento individual. Paralelamente, el con-
cepto de calidad de vida tiene igualmente un papel importante en el campo de la discapacidad intelectual
como marco para el desarrollo de servicios de calidad y la evaluacién de resultados personales. Para las
organizaciones es fundamental trabajar la consecucion de resultados personales positivos como finalidad
ultima de la provision de apoyos a las personas con discapacidad intelectual.

Ya en 1996, Schalock menciond el vinculo que existe entre el actual enfoque de discapacidad intelectual y
los conceptos de calidad de vida y autodeterminacion cuando concluyd que “el actual paradigma de dis-
capacidad intelectual y su estrecha relacidn con el énfasis en la autodeterminacion, la inclusién, la equidad,
el empoderamiento, los apoyos basados en la comunidad y los resultados de calidad han obligado a los
proveedores de servicios a focalizarse en la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad”
(Schalock, 1996: 123). Con esta afirmacion Schalock pretendia enfatizar que el actual concepto y paradig-
ma de discapacidad intelectual propone que las organizaciones, entidades y mas altas instituciones deben
centrarse, no en compensar los déficits de la persona, sino en dirigir los esfuerzos en la provision de apoyos
individualizados que permitan a la persona participar de manera inclusiva en la comunidad, mejorar su cali-
dad de vida, y promover su empoderamiento y su autodeterminacién. De hecho, segun Schalock y Verdugo
(2014) para crear valor a través de la innovacién en el ambito organizacional, el concepto de calidad de vida
y sus aplicaciones situan al individuo y/o a la familia en el centro del proceso, gracias al énfasis en la inclu-
sion, la equidad, el desarrollo personal y la autodeterminacion.

En este sentido, los recientes avances tanto en la conceptualizacion del constructo, como en su reconocido
papel en los procesos de desarrollo de la persona y en las practicas y servicios de las instituciones de pro-
visién de apoyos realmente deben estar en linea y coincidir con la realidad, las demandas y las necesidades
de las personas con discapacidad, de sus familias y de los profesionales de atencién directa. Solo un ajuste
entre dichos avances y la realidad del dia a dia de las personas con discapacidad y las personas con quien
interactian y se desarrollan, es decir, las personas que promueven su autodeterminacién, garantiza que el
contexto de la persona actie como facilitador y no como obstaculo para actuar de forma autodeterminada.
En la actualidad son pocos los datos empiricos que exploran estas perspectivas y necesidades en contexto
espafol, aunque estos estudios resulten fundamentales para conocer los retos en los que la investigacion
deberia profundizar.

A lo largo de este articulo el objetivo principal es presentar el estado de la cuestion en relacion a la auto-
determinacién, abordando la importancia, las implicaciones y los nuevos retos existentes en relacion a la
autodeterminacién de las personas con discapacidad intelectual, y haciendo un breve recorrido sobre su
conceptualizacion tedrica, sobre las dimensiones e indicadores que la definen y que destacan; y resaltando
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los posibles retos y demandas reclamados tanto por las propias personas con discapacidad intelectual,
como por sus familias y los profesionales que les prestan apoyo. Este objetivo principal de caracter tedrico
se complementa con el analisis descriptivo de datos obtenidos sobre la importancia que atribuyen perso-
nas con discapacidad, sus familias y profesionales a aspectos concretos y observables de la autodetermi-
nacion, con el objetivo de poder, asi, relacionarlo con la bibliografia existente sobre el tema. Para ello, en
primer lugar, se realiza una sintesis actualizada del constructo de autodeterminacion, incluyendo desde las
implicaciones de los cambios en la conceptualizacién hasta el auge en el desarrollo de nuevos instrumentos
de evaluacion e intervenciéon. De manera complementaria, se describen y analizan los resultados derivados
de una de las rondas de un estudio Delphi llevado a cabo recientemente (Vicente et al., 2018) en la que una
de las tareas era preguntar a personas con discapacidad intelectual, familias y profesionales sobre la impor-
tancia que atribuyen a indicadores observables de autodeterminacion. Finalmente, se presentan los retos y
lineas de investigacion actuales que pueden dar respuesta a las necesidades relacionadas con el fomento
de la autodeterminacién de cada una de las partes implicadas.

|
2. Actualizacion tedrica. {Como se entiende, se define y operativiza la autodeterminacion desde una

perspectiva teérica?

Varias teorias han definido el constructo de autodeterminacién y su impacto en la vida de las personas con
discapacidad, en la de sus familias y en la de los profesionales de atencion directa. Uno de los modelos
explicativos que mas impacto ha tenido, y sigue teniendo, es la Teoria Funcional de Autodeterminacion
(Wehmeyer, 1999), que sugiere que la conducta puede definirse como autodeterminada dependiendo de la
funcién que esta cumpla para la persona que actua. En esta linea, la Teoria de la Agencia Causal, construida
en base a la teoria funcional y las aportaciones mas recientes de la psicologia positiva y de la concepcion
socioecoldgica de la discapacidad presentada anteriormente, define la autodeterminacién como “una ca-
racteristica disposicional que se pone de manifiesto cuando la persona actia como agente causal de su
propia vida” (Shogren et al., 2015: 258). Bajo este marco tedrico, actuar de forma autodeterminada implica
que estas acciones se puedan definir por rasgos especificos agrupados en tres dimensiones o caracteristi-
cas esenciales: acciones volitivas, acciones agenciales y creencias de control-accion.

La primera de las dimensiones implica actuar con volicion, es decir, con autonomia e intencionalidad, eli-
giendo objetivos basados en las propias preferencias e iniciando las acciones cuando y cdmo uno escoge
hacerlo. Actuar de forma volitiva es hacerlo con autonomia sin influencia indebida de terceros e iniciando
las acciones cuando uno decide hacerlo (autoiniciacion). La accién autodeterminada implica también ser
“agencial”, es decir, actuar gestionando las propias acciones para lograr determinados objetivos, monito-
reando y autorregulando este proceso de consecucion de objetivos. En definitiva, implica actuar dirigiendo
las propias acciones hacia la consecucion de objetivos personales (autodireccion), regulando el proceso
de accion, la toma de decisiones y la resolucion de problemas en funcién de los obstaculos que vayan
apareciendo en el proceso (autorregulacion), y pensando en diferentes opciones de accién para superar los
posibles obstaculos en la consecucion de dichos objetivos (pensar en alternativas). Finalmente, la autode-
terminacion implica también mostrar creencias de control-accién, es decir, conocimiento sobre las propias
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capacidades y habilidades que se requieren para alcanzar determinados objetivos (empoderamiento), ser
capaz de ajustar las expectativas a las capacidades y limites de la persona (control de las expectativas) y el
sentimiento de realizacion personal que las acciones tienen para la persona (autorrealizacion). En la Tabla
1 se detallan estas caracteristicas esenciales y componentes de autodeterminacion definidas en la Teoria
de la Agencia Causal (Shogren et al., 2015), asociadas a sus equivalentes en el marco de Teoria Funcional.

Tabla 1. Dimensiones de autodeterminacion y teorias asociadas

Teoria de la Agencia Causal

. . - - Teoria Funcional (dimensiones)
Dimensiones Subdimensiones

) " e Autonomia ,
Acciones Volitivas L e Autonomia
e Autoiniciacion

e Autodireccion
Acciones Agenciales e Autorregulacion e Autorregulacion
e Pensar en alternativas

e Empoderamiento
Creencias de Control-Accién e Autorrealizacion
e Control de las expectativas

e Empoderamiento
e Autorrealizacion

Fuente: elaboracién propia (a partir de Shogren et al., 2015 y Wehmeyer, 1999).

Sin duda, la autodeterminacién es un constructo complejo que cuenta con multiples implicaciones en la
vida de cualquier persona, y de manera especial en la vida de las personas con discapacidad intelectual.
Tradicionalmente, se consideraba que la autodeterminacion era un logro dificil de alcanzar por las personas
con discapacidad intelectual, sin embargo, hoy en dia se cuenta con suficientes evidencias para afirmar
que la conducta autodeterminada se puede promover y desarrollar si se ponen en marcha los apoyos y las
estrategias de intervencién apropiadas (Algozzine et al., 2000; Cobb et al., 2009). Las iniciativas y programas
disefiados para fomentar la autodeterminacion se centran principalmente en trabajar una serie de habilida-
des y componentes especificos, observables y relacionados con la autodeterminacion. Destaca la cantidad
de curriculos desarrollados en inglés ([Steps to Self-Determination” Curriculum] de Field y Hoffman, 1996;
2002; [Programa “Next STEP”] de Halpern et al., 2000; [The Self-Directed IEP, ChoiceMaker Curriculum] de
Martin et al., 1996; [The Self-Determination Learning Model of Instruction] de Wehmeyer et al., 2000b); fren-
te al menor nimero de recursos desarrollados en castellano (algunos de ellos se describen en el siguiente
apartado). Mdltiples investigaciones indagan también sobre la frecuencia con la que se trabajan estas ha-
bilidades en los contextos educativos como un reflejo de la importancia que se da a la autodeterminacion
como objetivo educativo (e.g., Wehmeyer et al., 2000a). Estos componentes (Tabla 2) subyacen a las dimen-
siones de autodeterminacion antes descritas y se aprenden desde la infancia de manera incidental a partir
de la interaccion con el entorno o mediante procesos estructurados de aprendizaje (Wehmeyer et al., 1998;
Wehmeyer, 2003).
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Tabla 2. Componentes especificos de la conducta autodeterminada (Wehmeyer et al., 2013)

Componentes especificos y observables

Tomar decisiones Autogestion y autoinstrucciones Locus de control interno

Autoobservacion, auto-evaluacion y Atribuciones positivas de eficacia y

Hacer elecciones )
autorrefuerzo expectativas de control

Independencias, tomar riesgos,

) Autoconciencia
seguridad

Solucionar problemas

Establecimiento de metas Autodefensa Autoconocimiento

Fuente: elaboracion propia (a partir de Wehmeyer et al., 2013).

|
3. Evaluacion e intervencion en autodeterminacion. Qué recursos hay disponibles?

Los recursos evaluativos constituyen un elemento fundamental en cualquier proceso de ensefianza y apren-
dizaje dado que permiten identificar las necesidades iniciales de la persona y guiar la toma de decisiones a
lo largo de la implantacion de un programa de instruccion. En este sentido, existen numerosos instrumen-
tos de evaluacién de la autodeterminacién creados en contexto estadounidense (Arellano y Peralta, 2013),
siendo dos de ellos desarrollados a partir de los modelos tedricos descritos previamente: la Arc’s Self-
Determination Scale (Wehmeyer y Kelchner, 1995) y el Self-Determination Inventory (Shogren et al., 2017).
En Espafa, el proceso de desarrollo y validacion de instrumentos de este tipo se ha desarrollado desde este
mismo marco tedrico, contando actualmente con distintos tipos de instrumentos. Dos de ellos se han adap-
tado utilizando como referencia el Modelo Funcional de Autodeterminacién (Wehmeyer, 1999), en concreto:
(1) la Escala ARC-INICO de evaluacion de la autodeterminacion, validada en adolescentes con discapacidad
intelectual (Verdugo et al., 2015) y (2) la escala ARC de autodeterminacion (Wehmeyer et al., 2006) fiel reflejo
de la version original en inglés. Recientemente, y acorde a la nueva reformulacion del modelo basada en la
Teoria de la Agencia Causal (Shogren et al., 2015), se dispone de la adaptacién y validacion del Inventario de
Autodeterminacién (Mumbardo-Adam et al., 2018), validado en adolescentes con y sin discapacidad. Todos
ellos son autoinformes que debe responder el adolescente o joven, ya sea en formato autoadministrado o
en formato entrevista (si la persona requiere de apoyos adicionales para su comprensién y aplicacion). Este
formato de aplicacion, a pesar de ser imprescindible especialmente en el ambito de la autodeterminacion
(no se puede hablar de la autodeterminacién de una persona sin contar con ella), alberga ciertas limitaciones
en su aplicacion. En primer lugar, se limita la participacion y evaluacion de la autodeterminacion de personas
con discapacidad y necesidades de apoyos mas significativas, o con limitaciones comunicativas graves.
En este sentido, futuras lineas de investigacién deberan promover la creacion de instrumentos de medicion
de la autodeterminacién adaptados a estas personas (e.g., protocolos de observacioén, heteroinformes,...).
En segundo lugar, si bien, como hemos mencionado, hablar de autodeterminacién implica necesariamente
conocer la perspectiva de la persona que se esta evaluando, la percepcién de un informador cercano a di-
cha persona aporta informacion de innegable valia que permite contrastar la informacion y descubrir areas
relevantes sobre las que trabajar. Queda claro que sigue siendo necesario continuar la investigacion y el
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desarrollo de instrumentos en este campo y, de hecho, existe una iniciativa en marcha para la creacién (a
partir del consenso entre expertos) y la validacion de una escala que utilice la informacidén proporcionada
por familiares y profesionales para evaluar la autodeterminacion de personas con discapacidad intelectual
y no solo limitdndose a adolescentes, sino expandiendo el rango de aplicacion a jovenes y adultos-jévenes
(Vicente et al., 2018).

En relacién a la ensefianza y promocion de la autodeterminacion, esta suele dirigirse a promover los com-
ponentes especificos y habilidades relacionadas con la autodeterminacion (e.g. toma de decisiones, reso-
lucion de problemas, autogestion, autodefensa...). En este sentido, como ya se ha comentado, existe una
gran cantidad de curriculos de intervencion disponibles en inglés. Uno de los que mas se ha usado es el
Self-Determined Learning Model of Instruction (Wehmeyer et al., 2000b), probablemente por la posibilidad
de aplicarlo a la consecucién de objetivos tanto académicos como relacionados con actividades laborales
sin necesidad de ensefiar las habilidades relacionadas con la autodeterminacion de forma descontextuali-
zada o poco relacionada con los objetivos y el dia a dia de la persona (Raley et al., en prensa). Este curriculo
de intervencion se ha traducido y adaptado al espafol para su uso (Mumbardé-Adam et al., 2017) y cuenta
con multiples evidencias de su eficacia (Shogren et al., 2012; Wehmeyer et al., 2012), aunque de momento
no existen datos de su uso en contexto espafol.

No obstante, en Espafia disponemos de herramientas de buenas practicas que muestran ejemplos llevados
a cabo en centros para trabajar la autodeterminacion. De hecho, estas herramientas de intervencion no
se centran exclusivamente en las personas con discapacidad. Instituciones como Plena Inclusion y otras
organizaciones y entidades que trabajan por y para las personas con discapacidad intelectual fomentan
iniciativas de promocion de la autodeterminacién con materiales dirigidos tanto a la sensibilizacion de las
familias de jovenes y adultos con discapacidad intelectual (e.g. Formacién en Autodeterminacioén para Fa-
milias; Ponce, 2010), como a los profesionales y personal de apoyo que trabajan con estas personas. El
cuaderno de buenas practicas “Autodeterminacion” (Grupo de autogestores de ATZEGI, 2009) o la Guia
Didactica V.I.D.A. (Diaz et al., 2013) constituyen buenos ejemplos de guias para profesorado y el personal de
apoyo sobre codmo favorecer y potenciar las oportunidades de las personas con discapacidad para practicar
y desarrollar habilidades relacionadas con la autodeterminacion. Si bien cabe destacar la importancia de
iniciativas de esta indole dirigidas a promover la formacion de familiares y profesionales en la promocion
de la autodeterminacion, poco sabemos sobre la importancia que familiares y profesionales atribuyen a la
autodeterminacién, sus dimensiones y componentes especificos. Las creencias de familiares y profesiona-
les sobre la relevancia de promover la autodeterminacion y crear oportunidades para su desarrollo tienen
un impacto sobre su ensefianza (Arellano y Peralta, 2013; Wehmeyer et al., 2000a). En este sentido, dado
que los familiares y profesionales de atencién directa constituyen el principal apoyo para la promocion de
la autodeterminacion, surge la necesidad de ahondar en sus perspectivas y que a partir de ellas podamos
conocer tanto las prioridades de actuacion en este ambito, como las posibles barreras y facilitadores exis-
tentes en la promocion de la autodeterminacion. En definitiva, es importante explorar como entienden este
constructo y sus implicaciones practicas; observar si realmente consideran que es algo importante en la
vida de las personas con discapacidad intelectual y detectar posibles necesidades o retos a superar en este
area. En el siguiente apartado se aborda la importancia atribuida, para finalizar con el Ultimo apartado en el
que se reflexiona sobre los posibles retos.
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|
4. Importancia de la autodeterminacion. ¢ Qué relevancia tiene la autodeterminacién y sus
componentes para las personas con discapacidad intelectual, sus familiares y los profesionales que
trabajan con ellos?

Parece innegable que tener la capacidad y la oportunidad de ejercer control y ser el agente causal de nues-
tra propia vida es un elemento fundamental para cualquier persona. Sin embargo, en el caso de las personas
con discapacidad intelectual, aunque la importancia global se puede deducir del auge de los movimientos
de autodefensa y empoderamiento, seria oportuno conocer si realmente todas las partes implicadas (profe-
sionales, familiares y las propias personas con discapacidad intelectual) compartimos la misma vision sobre
aquello que consideramos mas importante. Por ello, parece pertinente profundizar sobre qué componentes
o indicadores son realmente importantes y si existen diferencias en la importancia que les atribuyen en
funcion del rol que juega la persona en la vida de la persona con discapacidad. Para dar respuesta a este
interrogante, en este apartado se proporcionan datos extraidos de un estudio Delphi (Vicente et al., 2018),
los cuales se relacionan con la investigacion previa existente a este respecto.

4.1. Contexto de la investigacion

Los datos proporcionados forman parte de un estudio Delphi mayor, cuyo objetivo era obtener consenso
entre tres paneles de expertos (10 profesionales, 6 familiares y 5 personas con discapacidad intelectual)
sobre los indicadores mas idéneos, observables e importantes para evaluar la autodeterminacion a través
de tres rondas iterativas (Vicente et al., 2018). La finalidad ultima del estudio Delphi fue obtener un pool de
indicadores suficientes que reflejaran el consenso de los expertos y que representaran los elementos clave
necesarios para evaluar la autodeterminacion (es decir, indicadores que fueran importantes para todas las
partes implicadas, que permitieran evaluar el constructo y sus dimensiones y que fueran observables).

En este articulo se analizan de manera detallada los resultados obtenidos en relacion con las valoraciones
hechas por los participantes sobre la importancia de los indicadores. Para ello, se extraen los datos obteni-
dos en una de las tareas solicitadas a los 21 expertos en la primera de las rondas de dicho estudio Delphi.
Concretamente se solicitaba a todos los participantes que valoraran la importancia de un conjunto de 131
indicadores de autodeterminacion, utilizando una escala de cuatro puntos (donde 1 significaba que el in-
dicador era poco importante; y 4 que el indicador es muy importante). Se presentan los resultados de esta
ronda y esta tarea especifica porque los datos obtenidos reflejan bastante bien la importancia que atribuyen
cada uno de los agentes implicados (personas con discapacidad, familiares y profesionales) a un conjunto
de elementos o indicadores de autodeterminacion suficientemente ampilio.

4.2. Descripcion de los participantes
La seleccién de los 21 participantes se realizé por muestreo incidental, siendo el objetivo contar con la
participacion de profesionales, familiares y personas con discapacidad intelectual. Los diez profesiona-

les que participaron (ocho mujeres y dos hombres) tenian entre 26 y 56 afos. Todos ellos tenian estudios
universitarios y trabajaban en atencion directa a personas con discapacidad intelectual o en el ambito de
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la investigaciéon en este campo, con mas de tres afios de experiencia (Media = 13.4 anos). Pertenecian a
distintas organizaciones y entidades de distintas comunidades autbnomas de Espana (Aragon, Cantabria,
Castilla y Ledn, Madrid y Cataluna). Los seis familiares eran cuatro padres y dos madres de personas con
discapacidad intelectual con un rango de edad entre 51 y 72 afios. Sus hijos o hijas pertenecian a asociacio-
nes y entidades de Aragén o Cantabria. Por ultimo, participaron también cinco personas con discapacidad
intelectual mayores de edad (entre 21 y 30 afos) pertenecientes todos ellos a la Asociacion Down Huesca.
Todos ellos aceptaron libremente participar y otorgaron su consentimiento informado.

4.3. Instrumento y procedimiento

El desarrollo del conjunto de indicadores sometido a valoracién fue desarrollado por el equipo de investiga-
cion del estudio Delphi, a partir de una fase inicial de revision bibliografica que permitio extraer indicadores
a partir de la literatura existente y una segunda fase en la que tres investigadoras sometieron a debate y
consenso esos primeros indicadores hasta llegar al pool inicial de indicadores que se utilizé en el estudio
Delphi. Los 131 indicadores que formaban este pool inicial estaban agrupados en torno a las tres dimensio-
nes del constructo (41 items para la dimension acciones volitivas, 37 para acciones agenciales y 53 items
para la dimension creencias de control-accion). Para una mayor descripcion del pool de items, su proceso
de creacion y los resultados finales obtenidos en el Delphi puede consultarse Vicente et al. (2018). Como ya
se ha indicado, en este trabajo se presentan Unicamente los resultados asociado a las valoraciones hechas
por los participante sobre la importancia que atribuyen a los indicadores de autodeterminacion.

Los expertos debian valorar el pool de 131 indicadores en funcién del criterio de importancia (es decir, rele-
vancia del item en la vida de las personas con discapacidad intelectual y teniendo en cuenta la dimension
de autodeterminacioén a la que pertenecia) utilizando una escala Likert de cuatro puntos. Los participantes
debian asignar a cada indicador una puntuacién de 1 a 4: siendo 1 nada importante; 2 poco importante;
3 importante; y 4 muy importante. Para asignar el valor de importancia, debian recurrir a su cercania y ex-
periencia en el ambito de la discapacidad (aquello que para ellos resultaba mas o menos importante), no
necesariamente pensando en una persona determinada, sino en su opinién general sobre cada indicador
del pool.

4.4, Resultados

Una vez obtenidos los resultados, se analizaron a partir de estadisticos descriptivos (medias y desviaciones
tipicas) calculadas tanto para el total de los participantes para conocer la percepcién general respecto a la
autodeterminacion, como por grupos para poder comparar las percepciones de unos y otros. Se realizaron
también analisis no paramétricos de comparacion de medias (v de Mann Whitney) para comparar la per-
cepcion de familiares y profesionales, destacando aquellos indicadores en los que se obtuvieron diferencias
significativas.

En general, los datos muestran la gran importancia que tiene la autodeterminacion para todos los partici-

pantes, ya que todos los indicadores (a excepcion de uno) obtienen una media superior a 3, indicando que
el grado de importancia atribuido en general es bastante alto. El unico indicador que obtuvo una media
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inferior a 3 fue cree que es facil hacer amigos en situaciones nuevas, posiblemente derivado de que el hecho
de hacer amigos y de la facilidad o dificultad para la persona de hacerlo, no lo consideraban un aspecto
sustancial ni relevante para la autodeterminacién. Partiendo de que practicamente todos los indicadores
fueron altamente valorados (con medias superiores a 3), se ha intentado analizar aquellos que destacaban
especialmente en las valoraciones, en contraste con los que eran valorados pero algo menos. Se han desta-
cado aquellos con un valor medio superior a 3.75 (sobre 4) para indicar aquellos indicadores especialmente
relevantes, frente a aquellos con valor medio inferior a 3.29, que siendo igualmente relevantes, parecian
serlo menos.

Asi, a continuacion, se proporciona el porcentaje de respuestas para los indicadores valorados como mas
importantes por los participantes (aquellos con medias superiores a 3.75), haciendo referencia también a
la dimension de autodeterminacion a la que pertenecen (Tabla 3). Resalta el hecho de que existan muchos
items (concretamente 13 indicadores) en los que mas del 80 % de los participantes asignaron la puntuacion
maxima posible, destacando especialmente los indicadores decide como gastar el dinero y defiende sus
derechos (en los que mas del 90 % asignan una puntuacion de 4). Como se puede observar hay indica-
dores destacados en todas las dimensiones del constructo, indicando que los tres pilares en los que se
fundamenta el constructo son igualmente importantes. Los indicadores mas destacados que representan
la dimensién “acciones volitivas” hacen referencia a tres componentes relacionados con esta dimension:
la autonomia de la persona en contextos sociales (cuando va a tiendas o bares, pide por si mismo, o se
comunica con familiares o amigos cuando quiere); el saber resolver problemas (si le duele algo o se hace
una herida leve, sabe lo que tiene que hacer para resolverlo; o busca apoyo para conseguir sus objetivos
cuando lo necesita) y, por ultimo, las conductas volitivas relacionadas con el futuro personal (habla sobre
como quiere que sea su vida o realiza actividades orientadas a la consecucion de metas). Por su parte, los
indicadores que mas destacan dentro de la dimension “acciones agenciales” se asocian a estrategias de
autorregulacién como la persistencia (es capaz de persistir para lograr sus objetivos), el establecimiento de
metas (se plantea metas y objetivos en la vida) y la planificacion (hace planes y decide qué hacer para lograr
sus objetivos y plantea alternativas para alcanzar los objetivos, elige la que mejor se ajusta al objetivo). Por
ultimo, respecto a la dimensién “creencias de control-accion” destacan los indicadores relacionados con
el autoconocimiento de alumno (y, especificamente, el conocimiento de las necesidades personales y las
fortalezas); los relacionados con los derechos (tanto el conocimiento como la defensa de los mismos) y los
relacionados con el empoderamiento (incluyendo la capacidad para expresarse libremente, pero también
hacerlo con asertividad y respeto).
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Tabla 3. Indicadores mas importantes de las dimensiones de autodeterminaciéon segun valoracion de los participantes

p i IMPORTANCIA (%)
DIMENSION | Indicador M (DT)
1 2 3 4
i029. Decide cémo gastar su dinero 0 4.8 4.8 90.5 3.86 (0.48)
|OQ8. Cuando vaa tiendas o bares, pide (por si mismo) lo que 0 48 95 85.7 3.81 (0.51)
quiere (con o sin apoyos)
i017. Realiza actividades que le gustan en su tiempo libre 0 4.8 9.5 85.7 3.81(0.51)
|024. Se comunica con sus amigos o familia cuanqo‘y como 0 48 95 85.7 3.81 (0.51)
quiere (sms, correos electronicos o llamadas telefénicas)
] i015. Busca apoyo para conseguir sus objetivos cuando lo
ACCION necesita (en sus amigos, padres, profesionales, educadores, 0 0 19 81 3.81 (0.40)
VOLITIVA etc.)
i028. Realiza actividades (bien sea en el centro escolar,
ocupacional o Iabpral) orientadas a la consecuciéon qe metas 0 48 143 81 3.76 (0.54)
en el futuro (por ejemplo, obtener un empleo determinado o
mejorarlo)
i037. Habla sobre como quiere que sea su vida 0 4.8 14.3 81 3.76 (0.54)
|Q10. Si le duele algo o se hace una herida Ieve,_sabe lo que 0 0 238 | 76.2 3.76 (0.44)
tiene que hacer para resolverlo (incluyendo pedir ayuda)
i056. Es capaz de ser persistente para lograr sus objetivos 0 14.3 | 85.7 3.86 (0.36)
ACCION i044. Se plantea metas y objetivos en la vida 4.8 14.3 81 3.76 (0.54)
AGENCIAL i055. Cuando plantea alternativas para alcanzar los objetivos, 0 0 238 | 76.2 3.76 (0.44)
elige la que mejor se ajusta al objetivo ’ ' ’ ’
i057. Hace planes y decide qué hacer para lograr sus objetivos | 0 0 23.8 | 76.5 | 3.76 (0.44)
i087. Identifica o conoce sus necesidades 0 0 14.3 | 85.7 3.86 (0.36)
i129. Defiende sus derechos 0 5 5 90 3.85 (0.49)
i127. Expresa lo que desea de forma asertiva 0 0 19 76.2 3.80 (0.41)
CREENCIA i085. Sab & le dan bien 0 4.8 14.3 81 3.76 (0.54)
CONTROL- . Sabe qué cosas se le dan bie . . . .
ACCION i126. Conoce sus derechos 0 5 15 80 3.75 (0.55)
!128. Les dice a sus amigos lo que quiere hacer cuando estan 0 0 o5 75 3.75 (0.44)
juntos
i130. Comunica su inconformidad con respeto 0 0 25 75 3.75 (0.44)

Fuente: elaboracién propia.

Igualmente, es interesante comentar los indicadores valorados como relevantes, pero que obtienen medias
inferiores a los anteriormente descritos (aquellos con medias inferiores a 3.29) y de nuevo haciendo referen-
cia a la dimension a la que pertenece cada uno (Tabla 4).
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Tabla 4. Indicadores menos importantes de las dimensiones de autodeterminacién segun valoracién de los
participantes

. i IMPORTANCIA (%)
DIMENSION | Indicador M (DT)
1 2 3 4

i018. Elige y escucha la musica que le gusta 9.5 9.5 23.8 | 57.1 3,29 (1.01)

i016. Reconoce cuando se encuentra ante un problema 0 23.8 | 23.8 | 524 3.29 (0.85)

i021. Elige cémo se quiere peinar o cortar el pelo 4.8 143 | 28.6 | 52.4 3.29 (0.90)

i022. Escoge los regalos para sus seres queridos (por ejemplo, 4.8 143 | 286 | 524 3.29 (0.90)
ACCION familiares, amigos, compareros de trabajo) ’ ' ’ ’ ’ ’
VOLITIVA i033. Aprovecha las oportunidades que surgen para hacer

48 | 95 | 429 | 429 | 3.24(0.83)
cosas nuevas

i011. Llega puntual cuando tiene una cita (por ejemplo, con

amigos, su pareja, el médico, una clase o actividad laboral) 4.8 19 333 | 429 8.14(0.91)

i025. Va a las cafeterias y restaurantes que le gustan 0 23.8 | 429 | 33.3 3.10 (0.77)
i076. Se elogia cuando hace las cosas bien 4.8 19 19 57.1 3.29 (0.96)
i078. Explora distintas opciones para descubrir lo que le gusta | 9.5 9.5 23.8 | 571 3.29 (1.01)

i075. Cuando se enfrenta a una dificultad, hace lo que cree

que es mejor para &l 0 19 38.1 | 429 | 3.24(0.77)

ACCION
AGENCIAL |é0|74. Cuando hace las cosas, piensa en lo que es mejor para 0 19 429 | 381 3.19 (0.75)
i077. Se concede premios cuando hace las cosas bien (por
ejemplo, se concede descansos, actividades agradables, 0 28.6 | 28.6 | 429 3.14 (0.85)
caprichos, etc.)
i107. Cree que puede conseguir lo que quiera si trabaja duro 0 23.8 | 23.8 | 52.4 | 3.29(0.85)
i108. C.ree que tienen capacidad para desempefar el trabajo 4.8 143 | 286 | 524 3.29 (0.90)
que quiere
i112. Cree que puede hacer buenas elecciones 4.8 9.5 38.1 | 47.6 3.29 (0.85)
CREENCIA i088. Prueba cosas nuevas que cree que le van a gustar 4.8 14.3 | 33.3 | 47.6 | 3.24(0.89)
ngEROL' i094. Siente que cae bien a otras personas 0 14.3 | 52.4 | 333 | 3.19(0.68)
ACCION i095. Sabe que gusta a los demas 0 28.6 | 38.1 | 33.3 3.05 (0.80)
QL(IJii;’eSabe que si se prepara, puede conseguir el trabajo que 0 286 | 381 | 33.3 3.05 (0.80)

i080. Cree que le resulta facil hacer amigos en situaciones

9.5 143 | 476 | 26.6 | 2.95(0.92)
nuevas

Fuente: elaboracién propia.

Para la dimensién “acciones volitivas” los indicadores que menos destacan son aquellos relacionados con
los gustos y las elecciones en aspectos cotidianos de la vida (como por ejemplo ir a cafeterias, escuchar
musica, cortarse el pelo, elegir regalos o llegar puntual), en contraste con los mas valorados que estaban
mas relacionados con metas de futuro o resolucion de problemas. Los aspectos con menos importancia en
la dimension “acciones agenciales” resultaron ser los relacionados con tener en cuenta lo que le conviene
a uno mismo antes de actuar (cuando se enfrenta a una dificultad, hace lo que cree que es mejor para él o
cuando hace las cosas, piensa en lo que es mejor para él) y con el autorrefuerzo (se elogia cuando hace las
cosas bien o se concede premios cuando hace las cosas bien). Por ultimo, para la tercera dimension los
indicadores menos valorados fueron aquellos relativos con tener alta expectativas de éxito en el futuro (sabe
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que si se prepara, puede conseguir el trabajo que quiere, cree que puede conseguir o que quiera si trabaja
duro o cree que tiene capacidad para desempenar el trabajo que quiere) y los asociados a sentirse valorado
por otros (sabe que gusta a los demas o siente que cae bien a otras personas).

Ademas de indagar sobre el grado de importancia asignado por los participantes como grupo Unico, es
igualmente interesante observar las diferencias existentes si tenemos en cuenta independientemente a pro-
fesionales, familias y personas con discapacidad. A nivel general, si consideramos la media general por
grupos teniendo en cuenta todos los indicadores, los datos indican que los mas criticos fueron los familiares
(M = 3.2; DT = 0.26); seguidos por los profesionales (M = 3.59; DT = 0.36); y las personas con discapacidad
intelectual (M =3.79; DT = 0.23), es decir, los familiares fueron los que asignaron menor grado de importancia
a los indicadores de autodeterminacion, en contraste con los participantes con discapacidad intelectual que
tendieron a dar puntuaciones mas altas.

De hecho, los participantes con discapacidad intelectual asignaron puntuaciones altas a casi todos los
indicadores, considerando que la mayoria de los elementos especificos en las tres dimensiones de autode-
terminacion eran muy importantes. En un 42 % de los indicadores los cinco participantes con discapacidad
intelectual coincidieron asignando la puntuacién maxima de 4, mientras que en el grupo de familias no hubo
ningun indicador en el que los seis familiares coincidieran asignando la puntuacién maxima, y en el caso
de los profesionales solo ocurrié en 5 de los 131 indicadores (menos de un 4 %). Por eso, en el caso de la
percepcion de los participantes con discapacidad intelectual es mas interesante fijarse en aquellos indica-
dores en los que alguno o varios de los participantes dieron una menor puntuacion, de manera que poda-
mos saber aquellos elementos menos importantes para ellos. Resulta muy llamativo que los items menos
valorados correspondian casi en su totalidad a la tercera dimension, y a los componentes relacionados con
el empoderamiento, siendo los indicadores menos valorados por ellos los relacionados con usar la nego-
ciacién como estrategia para convencer a los demas de lo que quiere (M = 3; DT = 0.77) y con participar de
forma activa en los grupos a los que pertenece (M = 3; DT = 1.22).

En relacion a las percepciones diferenciales entre los profesionales y las familias, se realizaron analisis no
parameétricos de comparacion de medias (v de Mann Whitney) para identificar aquellos indicadores en los
que hubo diferencias significativas entre la importancia atribuida por profesionales y familias. Los resulta-
dos indican que hay ocho indicadores en los que los familiares otorgan una importancia significativamente
menor, en contraste con la importancia dada por los profesionales (Tabla 5), destacando principalmente las
diferencias entre los indicadores relacionados con las estrategias de planificacién y autoevaluacion para
conseguir las metas y objetivos, o con la confianza y la persistencia para lograrlos a pesar de la opinién de
los demas.
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Tabla 5. Indicadores valorados de forma significativamente diferente por profesionales y familiares

. Profesionales Familiares
DIMENSION Indicador P
M (DT) M (DT)

i004. Ordena o recoge sus cosas 3.50 (0.71) 2.67 (0.52) .042
ACCION i021. Elige cémo se quiere peinar o cortar el pelo 3.70 (0.48) 2.50 (1.05) .022
VOLITIVA

i034. Decide la hora a la que se levanta cuando no tiene 3,50 (0.85) 2.50 (0.84) 042

obligaciones ’ ' ' ’ '
ACCION i058. Sigue los pasos necesarios para alcanzar sus metas 3.80 (0.42) 2.83 (0.41) .005
AGENCIAL i065. Compara sus resultados con las expectativas que tenia 3.70 (0.48) 2,33 (0.52) .005

i080. Cree que les resulta facil hacer amigos en situaciones 3.20 (0.63) 2.00 (0.89) 002

nuevas ) ) ) ’ )
CREENCIAS . ) .
CONTROL- |1(1)g:e(t3ic\3/22a en sus capacidades para establecer sus metas 3.90 (0.32) 3.00 (0.63) 022
ACCION Y o0)

i.122. Lleva a cabo sus propésitos aun cuando los demas 3.90 (0.32) 2.83 (0.75) 011

piensan que no es capaz de hacerlo ’ ' ' ’ '

Fuente: elaboracién propia.

En resumen, lo primero que muestran estos resultados es la importancia que tiene la autodeterminacion en
la vida de la persona con discapacidad intelectual, importancia que se ve reflejada en el alto valor que tienen
cada uno de los indicadores observables (en definitiva, conductas, habilidades, creencias, actitudes...) que
hacen a la persona convertirse en mas autodeterminada. Ademas, todos los agentes que se encuentran en
el entorno de una persona con discapacidad intelectual (incluida ella misma) otorgan un valor destacado a
todos los indicadores. De hecho, aunque como se ha descrito se pueda observar un cierto patron diferencial
sobre la importancia atribuida por profesionales, familiares y personas con discapacidad, la realidad es que
todos ellos otorgan valores muy altos a casi todos los indicadores.

4.5. Discusion de los resultados sobre la importancia de la autodeterminacion

Todos estos resultados sobre la percepcion que tienen profesionales, familias y personas con discapacidad
intelectual sobre la importancia de la autodeterminacion estan en la linea de otros estudios existentes. Asi,
en un estudio realizado por Carter et al. (2013) en el que preguntaban a padres sobre la importancia de que
su hijo aprendiera las habilidades relacionadas con la autodeterminacion (autoconocimiento, autorregula-
cion, hacer elecciones, resolver problemas, tomar decisiones, establecer metas y autodefensa) encontraron
que las familias consideran importantes todos los componentes, sin destacar ninguno por encima del resto.
Igualmente, otros estudios (Carter et al., 2008; Carter et al., 2015; Stang et al., 2009) también concluian
que la mayoria de los profesionales encuestados, incluyendo profesores de escuela ordinaria, de especial
o con otras funciones, consideraban como muy importantes habilidades como la resolucién de problemas,
la autorregulacion, la toma de decisiones o el establecimiento de metas. Ademas, encontraron que los pro-
fesores de educacion especial eran mas sensibles y proporcionaban mayor importancia que los profesores
de escuelas ordinarias en general (Stang et al., 2009) y en algunas de las habilidades relacionadas con em-
poderamiento (Carter et al., 2008). En relacién a la percepcién de las personas con discapacidad, Thoma
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y Getzel (2005) realizaron seis grupos de discusion con personas con diferentes discapacidades (pero sin
discapacidad intelectual) y destacaron que componentes como la resolucién de problemas, el estableci-
miento de objetivos, el autoconocimiento o la autogestion personal habian sido habilidades importantes
para su éxito en contexto post-escolares. Resalta que, a diferencia con los datos aportados (aun teniendo
en cuenta las limitaciones derivadas del tamafo de la muestra), no se han encontrado estudios que aborden
conjuntamente la opinién de todos los agentes implicados.

En definitiva, es fundamental conocer y constatar que la autodeterminacion es un pilar importante en la vida
de las personas con discapacidad, y que tanto ellas como las personas de su entorno trabajen en la misma
direccién, reconociendo y compartiendo los distintos puntos de vista y promoviendo aquellos aspectos mas
relevantes. En este sentido, igual que es relevante partir de la percepcion sobre autodeterminacion, es nece-
sario poder disponer también de mejores recursos para apoyar el desarrollo de las habilidades relacionadas
con la autodeterminacion en el hogar, en los centros educativos y no educativos y en la comunidad (Carter
et al., 2013; Carter et al., 2008).

|
5. Retos y necesidades. ¢{Qué necesidades tienen los profesionales de atencion directa/familiares/

personas con discapacidad en relacion con la promocién de la autodeterminacion?

Si bien las personas con discapacidad, sus familias y los profesionales que trabajan con ellas otorgan mu-
cha importancia a la gran mayoria de indicadores o habilidades observables relacionadas con la autodeter-
minacion, los retos y necesidades en cuanto a su promocion siguen vigentes. Ademas, por muy importante
que sea la autodeterminacion para la persona o sus allegados, transformar esta importancia en la creacion
de oportunidades de desarrollo de estas habilidades se erige como elemento clave (Carter et al., 2013). Por
ello, resulta de gran importancia indagar en las perspectivas de familiares, profesionales y de las propias
personas sobre los obstaculos y facilitadores que perciben, en definitiva, sobre sus necesidades a la hora
de crear oportunidades para el aprendizaje de la autodeterminacion y de actuar como agente causal de sus
propias vidas, respectivamente.

Las propias personas con discapacidad reconocen que, en demasiadas ocasiones, los profesionales vetan
el control sobre sus decisiones y aunque les puedan facilitar el acceso a los apoyos necesarios para actuar
de forma autodeterminada, estos apoyos no se dan de forma continuada, limitando asi las oportunidades
para ejercer la autodeterminacion (Nonnemacher y Bambara, 2011). En esta misma linea, las personas con
discapacidad intelectual subrayan que en su relacion con los profesionales hay actuaciones que dificultan
su autodeterminacion y otras que la facilitan (Nonnemacher y Bambara, 2011). Tomar decisiones por ellos,
controlar sus gastos, estar inaccesible o tener una relacién de poca confianza son algunos de los ejemplos
que las propias personas con discapacidad destacan como obstaculos para ejercer la autodeterminacion.
Por contra, proporcionar oportunidades para vivenciar experiencias nuevas y tomar decisiones, una mayor
accesibilidad y cercania tanto de los educadores de atencion directa como con otros profesionales de ma-
yor nivel o especificidad; o escuchar las preferencias sin juzgar son algunas de las acciones que facilitan que
dichas personas actten de forma autodeterminada.
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A nivel familiar, las propias personas destacan también la necesidad de involucrar a los padres en el proceso
de ensefanza/aprendizaje de la autodeterminacién (Thoma y Getzel, 2005), a fin de que puedan promover
en el hogar estrategias de autodeterminacion, hecho que sigue siendo una tarea pendiente, al menos en
nuestro contexto. Un estudio llevado a cabo en el ambito espariol (Arellano y Peralta, 2013) destacé que casi
la mitad de los familiares encuestados suelen escoger por sus hijos. A su vez, tampoco se suele fomentar,
en contexto familiar, el autoconocimiento de la persona con discapacidad, ni la interacciéon con su medio,
dado que no suelen tomar parte en las decisiones que atafien al hogar familiar (Arellano y Peralta, 2013). En
la misma linea, una gran parte de los encuestados sefiald que suelen presentar objetivos faciles a sus hijos
con discapacidad, evitando asi la exposicion al fracaso y la frustracion.

Desde un enfoque a nivel macro y mesosistema, conocer las perspectivas de las personas y los profesio-
nales puede ayudar a plantear necesidades a nivel de gestion de las instituciones proveedoras de apoyos
para superar barreras en la promocion de la autodeterminacion tales como la falta de apoyo administrativo
y de continuidad en la implementacion de estrategias o programas (Karvonen et al., 2004). Por ello, es
fundamental conocer y operativizar vias factibles y efectivas de desarrollo de los profesionales sobre cémo
implementar estrategias de promocion de la autodeterminacion, siendo algunas de las mas frecuentes (Car-
ter et al., 2015): realizar talleres en el centro, consultar guias de buenas practicas, establecer redes cola-
borativas entre profesionales, o buscar asesoramiento, entre otros. Dichas iniciativas, ayudarian a superar
la principal limitacién de los profesionales de atencion directa que, si bien es cierto que consideran ciertas
habilidades relacionadas con la autodeterminacién como importantes, no suelen dedicarle tanto tiempo a
su ensefianza como seria de esperar por la importancia atribuida (Carter et al., 2013).

En definitiva, parece innegable que, aunque son muchas las actuaciones que se realizan para promover
la autodeterminacion y que todos (profesionales, familiares y personas con discapacidad intelectual) atri-
buimos una importancia sustancial a este ambito, existen ain grandes retos para promover la autodeter-
minacién de las personas con discapacidad. Estos retos van desde aspectos muy concretos ligados a
las relaciones interpersonales hasta cambios a mayor nivel asociados a recursos humanos, materiales e
infraestructuras. Asi, segun mencionan Nonnemacher y Bambara (2011) el grado en que las personas con
discapacidad actuan de forma autodeterminada parece estar mediado por la calidad de las relaciones in-
terpersonales, concluyendo que la autodeterminacion no se puede entender fuera de los contextos sociales
donde las personas con discapacidad intelectual buscan y reciben apoyos. Sin embargo, sigue siendo
igualmente necesario superar retos que limitan a las organizaciones; y garantizar que estas puedan disponer
y propiciar contextos, recursos, actuaciones y apoyos orientados a promover la autodeterminacion.

|
6. Conclusiones e implicaciones. ¢Qué interrogantes siguen existiendo y que necesitamos

investigar para mejorar su comprensiéon?

A lo largo de este articulo son muchos los interrogantes que se han intentado responder. Tal y como se ha
venido apuntando, queda mucho camino por recorrer y es necesario aumentar la investigacién para ampliar
el conocimiento en este &mbito (utilizando una variedad de metodologias: cuantitativas, cualitativas, estu-
dios de caso...) y especialmente en nuestro contexto, donde el nimero de investigaciones es muy limitado.
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En primer lugar, surge la necesidad de conocer las creencias y aspectos culturales asociados a la autode-
terminacion que albergan profesionales, familiares y personas con discapacidad en contexto espafiol, pues
los conocimientos que tengan y la importancia que otorguen a la autodeterminacion puede condicionar el
grado en que se contemplan y trabajan los componentes especificos de la autodeterminacion (e.g., toma de
decisiones, resolucion de problema) en los diferentes contextos (familiar y organizacional). El constructo de
autodeterminacion conlleva ciertos matices culturales que pueden condicionar su definicion y promocion en
funcion del marco cultural de referencia (Shogren, 2013), por lo que resulta necesario indagar en las creen-
cias sobre autodeterminacion que albergan profesionales y familiares de contextos concretos.

En segundo lugar, urge explorar las necesidades de los profesionales y familiares acerca de las dificultades
u obstaculos con los que se enfrentan en sus contextos para crear oportunidades de ejercer la autodeter-
minacion a las personas con discapacidad intelectual. Futuras investigaciones deberan aunar esfuerzos en
conocer, indagar o profundizar en sus puntos de vista y su situacién, con el fin de poder establecer meca-
nismos de apoyo para que profesionales y familiares de las personas con discapacidad dispongan de los
recursos y conocimientos necesarios para promover la autodeterminacion. Dicho conocimiento tiene el po-
tencial de concretar y movilizar los recursos y apoyos especificos a familiares y profesionales para facilitar la
ensefanza de la autodeterminacion, brindando mas oportunidades en casa, en la escuela, en la comunidad
o en los contextos en los que se desenvuelva la persona, asi como manteniendo las expectativas altas sobre
el aprendizaje de la persona con discapacidad (Karvonen et al., 2004).

Asi, identificar los componentes que priorizan las personas con discapacidad intelectual, las familias y los
profesionales en relacion a la autodeterminacion puede ayudar a esos propios profesionales (de contextos
educativos o no educativos) a conocer las areas en las que focalizar un mayor énfasis y mejorar asi, no solo
la autodeterminacion, sino también la transicién a la vida adulta y el logro de objetivos personales deseados.
Asi mismo, podria ser igualmente necesario indagar si otros factores a nivel personal (edad, género, com-
petencias...), familiar (cohesion, calidad de vida familiar,...) u organizacional (contexto escolar, ocupacional,
laboral, tipo de profesionales,...) pueden estar mediando en la importancia y el énfasis por promover la
autodeterminacion.
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Calidad de vida de personas con
discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento en entornos de vivienda

Quality of life of individuals with intellectual disability who are aging in

supported living environments

Resumen

El trabajo que se presenta responde a la necesidad urgente de identificar y com-
prender posibles necesidades de las personas con discapacidad intelectual que en-
vejecen para mejorar la prestacion de apoyos a este colectivo. Para ello, se analiza
la calidad de vida de los usuarios del servicio de viviendas de Atzegi (N = 174), entre
los cuales un 48 % tiene mas de 50 afios. Se utilizé la Escala Integral de Calidad
de Vida (Verdugo et al., 2009) al ser el instrumento de evaluacién que se emplea
de manera sistematica en el servicio. Los resultados ponen de manifiesto que no
existen diferencias estadisticamente significativas entre personas en funcién de su
edad, pero al tener en cuenta otras variables sociodemograficas la actividad laboral
aparece como aspecto especialmente relevante en la calidad de vida percibida por
los mayores, motivo por el que se discuten futuras lineas de accién a adoptar por
las organizaciones.

Palabras clave
Calidad de vida, discapacidad intelectual, envejecimiento, vivienda con apoyos.

Abstract

This research study addresses the need for a comprehensive identification of pos-
sible needs experienced by individuals with intellectual disabilities who are aging to
improve service provision. For this purpose, the quality of life of Atzegi’s supported
accommodation service users is analyzed (N = 174), among which 48 % are over 50
years old. The Integral Quality of Life Scale (Verdugo et al. 2009) was applied as it is
the assessment instrument systematically used in the service. The results show that
there are no statistically significant differences between people according to their
age. However, when taking into account other sociodemographic variables, work
activity appears as an especially relevant aspect in the quality of life perceived by
the elderly, reason why future lines of action are discussed.
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1. Introduccioén’

Las profundas transformaciones que han surgido durante los Ultimos afos en la prestacion de apoyos a las
personas con discapacidad intelectual (DI) han dado lugar a un aumento considerable de su esperanza de
vida. Las estadisticas de paises como Espafa (Baroja et al., 2014) sefialan que, dentro de una década, mas
del 60 % de las personas con DI tendran mas de 45 afios. En Europa, el 45,4 % del total de poblacion con
discapacidad esta en proceso de envejecimiento (Grammenos, 2013). En Estados Unidos se ha documen-
tado un incremento en la esperanza de vida en algunos colectivos (i.e., sindrome de Down) del 400 % desde
1960 (Presson et al., 2013). Estos datos explican por qué el Comité de Rehabilitacion e Integracién de las
Personas con Discapacidad del Consejo de Europa llegé a definir el fenédmeno del envejecimiento en po-
blacién con DI como una “emergencia silenciosa” (Aguado y Alcedo, 2004: 261), una nueva realidad social
que ha cogido desprevenidos a los responsables de los servicios sociales y sanitarios (Berjano y Garcia,
2010), representando un gran desafio demografico para la poblacién mundial (Reppermund y Trollor, 2016).

Las organizaciones de nuestro pais se estan encontrando con ciertas dificultades para dar respuesta a
las necesidades que estan surgiendo en el colectivo de personas con DI que envejece, al tener un vago
conocimiento sobre el mismo (Grupo de Trabajo de Envejecimiento Activo del CERMI Estatal, 2012). Estas
dificultades no son exclusivas del contexto espafiol, sino que se extienden a otros paises. Entre las mismas
podemos destacar, las siguientes: comienzan a surgir en las personas con DI por primera vez, y de manera
mas temprana (Haveman et al., 2010; Heller y Sorensen, 2013), problemas de salud asociados al proceso
de envejecimiento (Navas et al., 2014; Reppermund y Trollor, 2016; Wark et al., 2016) entre los que preocupa
especialmente el deterioro cognitivo (Jokinen et al., 2013). Surge asimismo la necesidad de planificar tanto
la transicion hacia la jubilacion por el impacto que el cese de la actividad laboral pudiera tener en la calidad
de vida de las personas (Elorriaga et al., 2012; Stancliffe et al., 2013) como el posible cambio a otros entor-
nos de vivienda ante la pérdida de los cuidadores principales (Bigby, 2008), ofreciendo alternativas habita-
cionales acordes a los deseos de la persona (Novell et al., 2008). Proporcionar apoyos durante el proceso
de duelo (Brickell y Munir, 2008; Cristobal et al., 2017) y seguir fomentando su inclusion social a pesar de
la posible pérdida de figuras de apoyo como los familiares (Berzosa, 2013), son lineas de actuacion gene-
ralmente sefaladas en la literatura para seguir fomentando el bienestar emocional de las personas con DI a
medida que envejecen. La importancia de respetar los principios que inspiran la Planificacién Centrada en
la Persona (PCP) durante la ultima etapa del ciclo vital, también esta acaparando buena parte de la atencidn
de investigadores (e.g., Heller et al., 2011; Kingsbury, 2009; Kirkendall et al., 2017; Wiese et al., 2014) y orga-
nizaciones, como asi pone de manifiesto la iniciativa AGID (Developing Training Modules for staff on Ageing
and Disability Issues) financiada por la Comisién Europea, o las acciones llevadas a cabo por organizaciones
de nuestro pais en materia de Planificacién Personal por Adelantado, PPA (Carratala et al., 2017).

Dar una respuesta adecuada a estas y otras necesidades desde el ambito organizacional permitira seguir
trabajando en la mejora de calidad de vida de las personas con DI.

1. Este articulo se ha desarrollado en el marco del proyecto de investigacion [+D PSI2015-64517-R financiado por el Ministerio de Economia y
Competitividad dentro de las ayudas para la realizacion de proyectos de investigacion dentro del Programa Estatal de Investigacion, Desarrollo e
Innovacién Orientada a los Retos de la Sociedad, Convocatoria 2015. Los autores quisieran agradecer a los profesionales de Atzegi, las personas
con DIy sus familiares su participacion en el mismo.
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Pese a la complejidad que entrafia definir un concepto de caracter subjetivo como es el de calidad de vida
(CdV), algunas definiciones, como la propuesta por Schalock y Verdugo (2002), facilitan su comprension.
Segun estos autores, entendemos la CdV como un estado deseado de bienestar personal que es multidi-
mensional, tiene propiedades universales y ligadas a la cultura, tiene componentes objetivos y subjetivos, y
se ve influido por factores personales y ambientales.

El significado del constructo CdV se ha debatido durante muchos afios, con mas de 200 definiciones encon-
tradas en la revision inicial de este concepto (Schalock y Verdugo, 2002). Tras su introduccion en el campo
de las discapacidades intelectuales y del desarrollo, el interés por este término se centré no tanto en definir
qué entendemos por CdV, sino en establecer sus dimensiones basicas e indicadores asociados, con objeto
de poder hacer realidad su evaluacién y medida en las organizaciones, bajo la premisa de que la CdV es
mas un fendmeno multidimensional que un estado vital singular. De este modo, Schalock y Verdugo (2002)
apuestan por un modelo multidimensional de CdV constituido por ocho dimensiones cuya evaluacion ha
de tener en cuenta lo que la persona con DI valora como relevante e importante en su vida (Schalock et al.,
2006): bienestar fisico, emocional y material, relaciones interpersonales, inclusion social, desarrollo perso-
nal, derechos y autodeterminacion.

La implementacién de paradigmas orientados a la mejora de CdV dentro de las organizaciones que prestan
apoyo a personas con DI, ha sido determinante para que la esperanza de vida de este colectivo haya au-
mentado significativamente en los Ultimos afios. Los procesos de desinstitucionalizacion, que respondieron
a la necesidad de una mayor presencia en la comunidad de las personas con DI, y el paso a un paradigma
de apoyos centrado en mejorar el funcionamiento de las mismas en todos los ambitos de su vida (Schalock
y Verdugo, 2010), han posibilitado grandes avances en la prestacion de servicios socio-sanitarios y han per-
mitido que, a dia de hoy, nos enfrentemos a un futuro no muy lejano en el que contemos con una gran parte
de la poblacion con DI envejecida. En este sentido, cabe destacar que, aunque no se pueda determinar
con claridad la edad en la que comienza el proceso de envejecimiento en las personas con DI, la literatura
cientifica en el campo de las discapacidades intelectuales y del desarrollo tiende a sefialar que su inicio se
encuentra entre los 45 y 50 afios, debiendo tener en cuenta que el envejecimiento es un proceso continuo
y dindmico que se dibuja a lo largo de la vida y que vendria dado, no tanto por el alcance de una edad cro-
noldgica concreta, sino por el declive funcional observado (Madrigal et al., 2007).

Este declive funcional pudiera afectar al modo en que las organizaciones prestan apoyo en distintas areas
de la vida de la persona, y de manera especial en el contexto de vivienda. Esta situacién comienza a obser-
varse en la Asociacién Guipuzcoana en favor de las personas con discapacidad intelectual (Atzegi), entorno
en el que se lleva a cabo el presente estudio. Atzegi cuenta ya con un gran nimero de personas mayores
en su servicio de viviendas, viviendas integradas en la comunidad que difieren en cuanto al grado de apoyo
que se presta en las mismas. Para ser exactos, de las 217 personas usuarias de este servicio, 111 (un 51 %)
tienen mas de 50 afios. Ademas, es importante destacar que, en los ultimos afos, la media de las nuevas
incorporaciones se encuentra en los 43 afios de edad. Este hecho ha dado lugar a numerosos debates so-
bre la manera de atender a este colectivo, y a pesar de que Atzegi desde hace tiempo viene trabajando bajo
el paradigma de CdV a través de la PCP, resulta preciso identificar qué variables pudieran influir en la CdV
de aquellas personas con DI que envejecen en el servicio de viviendas, con el objetivo ultimo de reflexionar
sobre la idoneidad o no de ofrecer apoyos en el entorno en que las personas se encuentran en la actualidad
u optar por otro tipo de recursos (e.g., residencias especificas).
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En este sentido, la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual, FEAPS (ahora Plena Inclusion) defiende que ‘el modelo mas eficaz es el que adecua los apoyos y
servicios a la realidad de las personas, en el mismo lugar donde estan y sin crear servicios segregados especia-
lizados alejados del contexto donde el sujeto ha crecido y ha vivido durante muchos afios’ (Pereyra, 2007: 22).

La investigacion también subraya que las personas con DI en proceso de envejecimiento experimentan ma-
yor satisfaccion y resultados personales mas valorados cuando pueden seguir residiendo en la comunidad
y reciben ayuda por parte de servicios especificos cuando la situacién asi lo requiere (Higgins y Mansell,
2009), sin necesidad de crear nuevos recursos de caracter mas asistencial. No obstante, y si bien los resul-
tados positivos de la vida en comunidad son incuestionables (véase al respecto Bigby et al., 2012; Mansell,
2006; Mansell, 2010; entre otros) estudios recientes ponen de manifiesto que el tipo de residencia (e.g., cen-
tro residencial vs. vivienda con apoyos en la comunidad) puede no ser una variable tan determinante como
el tipo de apoyo que se presta a la hora de conseguir un incremento en el bienestar emocional de la persona
(Beadle-Brown et al., 2015; Bigby y Beadle-Brown, 2018), un apoyo que ha de ser activo, centrado en la per-
sonay sus potencialidades y que favorezca la participacion en actividades de interés para la persona con DI.

Las caracteristicas estructurales del modelo de viviendas de Atzegi, pudieran generar dificultades a la hora
de ofrecer este tipo de atencion a aquellos que, a consecuencia del proceso de envejecimiento, pudieran
requerir apoyos mas intensos. Asi, Atzegi actualmente cuenta con 31 viviendas repartidas por todo el territo-
rio de Guipuzcoa. Estas viviendas se clasifican en tres tipos segun la intensidad de los apoyos que precisan
quienes las habitan: vivienda de atencién intensa (integradas por un maximo de ocho usuarios que cuentan
con apoyo de tres profesionales de lunes a viernes en horario de tarde y 24 horas durante los fines de se-
mana); vivienda de atencién media (integradas por un maximo de ocho usuarios que cuentan con apoyo de
dos profesionales de lunes a viernes en horario de tarde y 24 horas durante los fines de semana); y vivienda
de atencion ligera o intermitente (integradas por un maximo de cinco usuarios que cuentan con apoyo de
dos profesionales de lunes a viernes en horario de tarde, uno de los cuales solo acude dos o tres tardes a
la semana). Todas las viviendas ofrecen atencion directa desde la tarde hasta la mafana siguiente, lo que
obliga a las personas con DI que residen en las mismas a desarrollar una actividad diurna. El simple hecho
de mantener el ritmo que exige esta estructura puede ser un obstaculo para las personas con DI en proceso
de envejecimiento, ocasionando muchas veces el traslado de las mismas a residencias de tercera edad.
Por este motivo resulta imprescindible conocer cémo podemos apoyar a las personas con DI a medida
que envejecen, identificando aquellas variables que pudieran ejercer un impacto negativo en la CdV de las
personas en esta Ultima etapa de la vida, con el objetivo Ultimo de ofrecer apoyos apropiados en su entorno
habitual que minimicen un posible descenso de su bienestar.

|
2. Metodologia

Se realiz6 un estudio de caracter cuantitativo para analizar el impacto que los cambios asociados a la vejez
pudieran generar en cada una de las dimensiones que integran una vida de calidad, comparando resultados
de poblacién joven (N = 91) con poblacién mayor (N = 83) que, en el momento de la investigacion, residia en
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el servicio de viviendas de Atzegi, persiguiendo los siguientes objetivos especificos: (1) detectar diferencias
en CdV medida de manera objetiva y subjetiva entre personas con DI mayores y menores de 50 afios usua-
rias del servicio de viviendas de Atzegi; (2) explorar diferencias en CdV medida de manera objetiva y subjeti-
va entre las personas con DI mayores y menores de 50 afios en funcidén de una serie de variables (entorno de
vivienda, sexo, actividad ocupacional, etc.) que pudieran afectar a la consecucion de resultados personales
valorados; y (3) detectar, a partir de los resultados anteriores, qué dimensiones de CdV son susceptibles de
mejora en las personas con DI mayores de 50 afios a quienes se presta apoyos desde la entidad.

Participantes

Si bien el servicio de viviendas de Atzegi cuenta con 217 usuarios, el presente trabajo evalué la calidad de
vida de 197 personas, dado que las 20 restantes se habian incorporado recientemente al servicio, no dispo-
niendo los profesionales de suficiente informacién sobre las mismas como para realizar una valoracién ob-
jetiva de su CdV. Con ocho de estas 197 personas no se pudo aplicar la parte subjetiva de la Escala Integral
de Calidad de Vida (Verdugo et al., 2009) —instrumento utilizado en este estudio y en el que la propia persona
con DI puede ofrecer su percepcion sobre el estado actual de su CdV si cuenta con ciertas habilidades de
comprension y expresion—, bien por presentar especiales dificultades de comunicacion que impidieron su
cumplimentacion incluso mediante el empleo de ayudas visuales o pictogramas, o bien por negarse a par-
ticipar en la evaluacién, respetando en este ultimo caso su decision.

Ademas, el analisis de los residuos estandarizados puso de manifiesto que 23 casos (11,6 %) mostraron
valores absolutos significativamente superiores a 3,29 y 2,58 en varias dimensiones de CdV. Con el objetivo
de que estos outliers no distorsionaran los datos, fueron eliminados de la muestra que, finalmente, conté
con 174 casos cuyas caracteristicas se exponen en la Tabla 1.

A pesar de haber establecido cuatro categorias de edad durante el proceso de recogida de datos (de 18 a
30 anos, de 31 a 49 afos, de 50 a 65 afios y mas de 65 afnos) y teniendo presente que solo ocho personas
contaban con mas de 65 afnos, se establecieron dos categorias de edad (menores y mayores de 50 afios)
para analizar posibles diferencias en lo que a CdV se refiere entre personas con DI en funcién de su edad,
teniendo en cuenta asimismo que la literatura cientifica sefiala el inicio del declive funcional de este colecti-
vo en torno a los 45 afnos de edad.

Los usuarios del servicio de viviendas de Atzegi se caracterizaron, en general, por residir en viviendas en las
que se prestan apoyos de caracter intenso o medio, independientemente de su edad, realizar algun tipo de
actividad diurna, tener modificada su capacidad legal de obrar y presentar un porcentaje de discapacidad
superior al 65 %. No obstante, observamos diferencias entre personas mayores y menores de 50 afios que
merece la pena comentar pues pudieran tener un impacto significativo en su CdV. Asi, se puede apreciar
que una gran parte de las personas mayores de 50 afos (N = 39) acudia a centros de dia para personas con
DI, mientras que, en las personas menores de 50 afos, fueron el taller ocupacional y el empleo las activida-
des mas comunes durante el dia.

En lo que a su tutela se refiere, la gran mayoria de usuarios mayores de 50 afios estaban tutelados por algun
familiar, dato que pudiera reflejar el resultado de una época en la que de manera sistematica se aconsejaba
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a las familias incapacitar legalmente a la persona con DI. Con respecto al grado de discapacidad reconoci-
do, si bien los resultados no llegaron a ser significativos, aquellos de mayor edad presentaron porcentajes
de discapacidad mayores.

Tabla 1. Datos sociodemograficos de los participantes

Menores de 50 | Mayores de 50
anos anos Total X2 B
(N =91) (N =83)
Hombre 46 (50,5 %) 42 (50,6 %) 88
Sexo - ,00 ,99
Muijer 45 (49,5 %) 41 (49,4 %) 86
Intermitente 18 (19,8 %) 13 (15,6 %) 31
Tipo de vivienda Media 51 (56,0 %) 38 (45,8 %) 89 4,19 ,123
Intensa 22 (24,2 %) 32 (38,6 %) 54
Empleo 32 (35,2 %) 24 (28,9 %) 56
Actividad diurna Ocupacional 36 (39,6 %) 20 (24,1 %) 56
Centro de Dia 23 (25,3 %) 39 (47,0 %) 62
No tutelado 21 (23,1 %) 15 (18,1 %) 36
Tutela Fundacion tutelar 32 (35,2 %) 17 (20,5 %) 49 7,14 ,02
Tutela familiar 38 (41,8 %) 51 (61,4 %) 89
1-5 afos 27 (29,7 %) 16 (19,3 %) 43
Tierr_1pp en el 6-15 afos 46 (50,5 %) 38 (45,8 %) 84 1046 01
servicio 16-22 afnos 14 (15,4 %) 13 (15,7 %) 27
+22 ahos 4 (4,4 %) 16 (19,3 %) 20
Menos de 7.000 habitantes 18 (19,8 %) 19 (22,9 %) 37
Entre 7.000 y 30.000 habitantes 23 (25,3 %) 20 (24,1 %) 43
Entorno - ,302 ,96
Entre 30.000 y 70.000 habitantes 10 (11,0 %) 8 (9,6 %) 18
+ 70.000 habitantes 40 (44,0 %) 36 (43,4 %) 76
Entre 33 % y 50 % 14 (15,4 %) 10 (12,0 %) 24
Entre 51% y 64 % 7(7,7%) 10 (12,0 %) 17
% Discapacidad 7,13 ,06
Entre 65y 74 % 32 (35,2 %) 16 (19,3 %) 48
75% o mas 38 (41,8 %) 47 (56,6 %) 85
Qtras . Si 52 (42,9 %) 37 (55,4 %) 89 574 09
discapacidades No 39 (57,1 %) 46 (44,6 %) 85 ' '

Fuente: elaboracién propia.
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Instrumento

En el presente trabajo se empled la metodologia cuantitativa, ya que se analizaron los datos obtenidos a
partir de la Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo et al., 2009).

Esta escala tiene como finalidad identificar el perfil de CdV de una persona, medido de manera objetiva y
subjetiva, para después poder realizar planes individualizados de apoyo. Permite asi estudiar la relacién o
discrepancia entre lo que es considerado como relevante para la persona y la valoracion realizada por el pro-
fesional o familiar que la conoce. Se cred, en este sentido, como respuesta al debate surgido algunos afios
atras acerca de la relacién entre los aspectos objetivos y subjetivos de calidad de vida (Verdugo et al., 2009).

Es importante destacar que la Escala Integral de Calidad de Vida se desarrollé sobre la base del modelo
de calidad de vida de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo (2002). Tanto la escala objetiva como la
subjetiva, cuentan con items que actuan como indicadores de estas ocho dimensiones. No obstante, no
comparten una estructura idéntica, en tanto que la parte subjetiva incluye la dimensién de bienestar familiar,
no contemplada en la parte objetiva. El motivo, segun los propios autores, es que, en la mayor parte de los
casos, los profesionales no disponen de informacion precisa sobre las relaciones familiares de las personas
con DI (Verdugo et al., 2009:14).

En total, la escala objetiva cuenta con 23 items enunciados en tercera persona que presentan un formato
de respuesta dicotomico (si/no). La escala subjetiva esta integrada por un total de 39 items, enunciados en
primera personay en un formato de respuesta tipo Likert de cuatro puntos: “totalmente en desacuerdo”, “en
desacuerdo”, “de acuerdo” y “totalmente de acuerdo”.

Cada dimension presenta una distribuciéon de puntuaciones estandar con M = 10 y DT = 3. A partir de las
puntuaciones obtenidas en cada dimension, es posible calcular un indice de CdV, con M = 100y DT = 15.
La cumplimentacion completa de la Escala Integral oscila entre los 27-40 minutos (7-10 minutos la escala
objetiva y 20-30 minutos la escala subjetiva). Sus propiedades psicométricas indican que permite obtener
datos fiables y validos sobre la CdV de las personas con DI desde una perspectiva tanto objetiva como
subjetiva (Verdugo et al., 2009).

La Escala Integral de Calidad de Vida es el instrumento utilizado actualmente en el servicio de viviendas de
Atzegi, aplicandose cada dos afios para la comision de vivienda bianual, en la que se exponen los planes
personales de apoyo de cada usuario. Este es el motivo por el que en el presente trabajo se empleo este
instrumento y no otros de caracteristicas similares desarrollados con posterioridad, como la Escala INICO-
FEAPS (Verdugo et al., 2013).

Procedimiento

El presente trabajo se desarrollé en la organizacion Atzegi, concretamente en el servicio de viviendas, du-
rante los afos 2015 a 2017.

En primer lugar, se llevo a cabo una reunion con los distintos responsables de las viviendas para explicar-
les la finalidad de la investigacién, quienes a su vez informaron a los educadores y personas residentes y
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tutores legales, en su caso. Si bien resulta dificil garantizar que todas las personas comprendieron toda la
informacioén, se adaptd la explicacion sobre el objetivo de esta investigacion a las necesidades de cada
persona (e.g., lectura facil), asegurando el anonimato de los datos y enfatizando que el estudio se orientaba
a la consecucién de mejoras en como los apoyos son prestados dentro del servicio. Solo a partir de este
momento se procedio a la solicitud y firma del consentimiento informado, obteniéndolo en todos los casos.

La parte objetiva de la escala fue cumplimentada por profesionales de atencion directa del servicio que
conocian en profundidad a la persona con DI cuya CdV se pretendia valorar y tenian la posibilidad de obser-
varla en distintos contextos de su vida diaria. Las 174 personas con DI que conforman la muestra de este
estudio, cumplimentaron la parte subjetiva, contando para ello con el apoyo de un facilitador. El facilitador
fue, en todos los casos su persona de referencia, quien mejor conoce las formas de comunicacién y expre-
sion de la persona y quien participa en la elaboracion de su plan personal de apoyo. En el caso de personas
con ciertas dificultades de comunicacion, pero con las habilidades de expresion y comprensién exigidas
por el instrumento utilizado, los profesionales hicieron uso de fotografias y pictogramas que facilitaron la
comprension de los enunciados de los items.

Analisis

Los datos del presente trabajo impidieron la realizacion de contrastes paramétricos ya que todas las varia-
bles, salvo la puntuacion total de CdV medida de manera subjetiva, presentaron una distribucién no normal.
Se emplearon por este motivo contrastes no paramétricos que, ademas, son aconsejables para muestras
de pequefio tamafo (Whitley y Ball, 2002): U de Mann-Whitney (para el calculo de posibles diferencias de
medias entre dos muestras independientes); rangos de Wilcoxon (para el calculo de posibles diferencias de
medias entre dos muestras relacionadas); y H de Kruskal-Wallis (para el calculo de diferencias entre grupos
en variables ordinales con mas de dos categorias de respuesta). El estadistico chi-cuadrado se utilizé para
determinar la posible existencia de relacion estadisticamente significativa entre variables categoricas.

Todos los datos fueron analizados mediante el programa estadistico SPSS 21.0.

.|
3. Resultados

Se presentan en primer lugar los resultados en CdV medida de manera objetiva y subjetiva en personas con
DI mayores y menores de 50 afios usuarias del servicio de viviendas de Atzegi, para posteriormente analizar
la influencia de una serie de variables (entorno de vivienda, sexo, actividad ocupacional, etc.) en la CdV de
los usuarios de los distintos grupos de edad. Los resultados de estos andlisis, permitiran con posterioridad
detectar si existen dimensiones de CdV susceptibles de mejora en las personas con DI mayores de 50 afios
a quienes se presta apoyos desde la entidad y qué cambios asociados al proceso de envejecimiento (i.e.,
jubilacién) pudieran estar afectando a esas dimensiones.
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Diferencias en calidad de vida percibida de forma objetiva y subjetiva en los distintos grupos de edad

En primer lugar, se presenta el analisis general de las puntuaciones estandar de CdV obtenidas a partir de
la Escala Integral (Verdugo et al., 2009). Tal y como aparece reflejado en la Tabla 2, las personas con DI
puntuaron su CdV de forma mas baja que los profesionales que les prestaban apoyo, obteniendo ademas
puntuaciones estandar que se encontraban por debajo de la media en todas las dimensiones de CdV y en el
indice general de CdV. Esta tendencia se observo tanto en personas mayores de 50 afios como en aquellos
mas jovenes.

Tabla 2. Estadisticos descriptivos de la Escala Integral de Calidad de Vida

Menores de 50 anos Mayores de 50 anos
(N =91) (N =83)

Minimo Maximo Media Minimo Maximo Media
Escala Objetiva AU 5 14 10,4 5 14 10,6
Escala Objetiva IS 2 12 9,8 2 12 10,2
Escala Objetiva BL 5 12 10,7 6 12 10,8
Escala Objetiva BM 4 13 8,8 4 12 9,3
Escala Objetiva BEF 4 12 10,5 4 12 10,5
Escala Objetiva indice CdV 67 164 101,2 73 118 101,5
Escala Subjetiva AU 4 14 9,5 4 15 9,3
Escala Subjetiva IS 2 20 9,6 1 15 9,6
Escala Subjetiva BL 1 13 8,9 1 13 9,1
Escala Subjetiva BM 1 14 8,7 3 14 8,5
Escala Subjetiva BEF 1 13 8,9 2 13 8,7
Escala Subjetiva BF 1 13 8,9 0 13 8,2
Escala Subjetiva indice CdV 58 118 94,2 42 120 92,5

AU: autodeterminacion; IS: inclusion social; BL: bienestar laboral; BM: bienestar material; BEF: bienestar emocional y fisico; BF:
bienestar familiar.

Fuente: elaboracién propia.

Estas discrepancias entre la valoraciéon personal y profesional resultaron estadisticamente significativas. Asi,
y frente a la valoracion realizada por los profesionales, ambos grupos de edad puntuaron de forma signifi-
cativamente mas baja su CdV general, su autodeterminacion, el bienestar laboral y el bienestar emocional y
fisico (Tabla 3), no habiendo observado diferencias estadisticamente significativas entre las escalas objetiva
y subjetiva en inclusion social en ninguno de los dos grupos de edad.

A diferencia de sus compafieros mas jovenes, los mayores con DI que formaron parte de este estudio, dis-
creparon con los profesionales que les prestaban apoyos en lo que a bienestar material se refiere, otorgando
puntuaciones significativamente mas bajas a los distintos indicadores que configuran esta dimensién (Tabla
3). Un hecho que pudiera dar cuenta de este menor bienestar material percibido en los mas mayores es su
menor presencia en actividades de caracter ocupacional o productivo (Tabla 1).
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Tabla 3. Diferencias observadas entre la percepcion profesional y personal en las distintas dimensiones de calidad de

vida
Menores de 50 anos (N = 91) Mayores de 50 afnos (N = 83)
Dimensioén calidad de vida
Mediana z Sig. Mediana z Sig.

Escala objetiva AU 11 11

-3,3 ,001 -4,1 ,000
Escala subjetiva AU 10 9
Escala objetiva BL 12 12

-4,7 ,000 -4,2 ,000
Escala subjetiva BL 9 9
Escala objetiva BM 9 9

-,48 ,629 -2,6 ,008
Escala subjetiva BM 9 8
Escala objetiva BEF 12 12

-4,8 ,000 -4,9 ,000
Escala subjetiva BEF 9 8
Escala objetiva indice CdV 101 104

-4,3 ,000 -4,8 ,000
Escala subjetiva indice CdV 95 90,5

AU: autodeterminacion; IS: inclusion social; BL: bienestar laboral; BM: bienestar material; BEF: bienestar emocional y fisico; BF:

bienestar familiar.

Fuente: elaboracién propia.

Ademas de analizar las diferencias que pudieran existir intra-grupo entre las puntuaciones subjetivas y ob-
jetivas, se llevo a cabo un contraste de medias para muestras independientes (U de Mann-Whitney) con el
objetivo de identificar si existian diferencias estadisticamente significativas en la CdV de las personas que
residian en las viviendas de Atzegi en funcion de su edad. Los resultados obtenidos pusieron de manifiesto
que, sin tener en cuenta la posible interaccién de cualquier otra variable, no existieron diferencias significa-
tivas entre personas mayores y menores de 50 afios en lo que a su CdV se refiere cuando esta es medida
de manera objetiva (Tabla 4). Aunque las personas mayores de 50 afios con DI puntuaron su CdV de manera
mas baja que sus compafieros mas jévenes en casi todas las dimensiones que integran este constructo
(especialmente en bienestar familiar y material), tampoco se observaron diferencias estadisticamente signi-
ficativas entre grupos cuando la CdV fue valorada de forma subjetiva (Tabla 5).

Tabla 4. Diferencias en calidad de vida, medida de manera objetiva, entre mayores y menores de 50 aihos

Menores de 50 anos | Mayores de 50 anos

Dimensiones de calidad de vida (N =91) (N =83)

Rango promedio Rango promedio V4 Sig.
Autodeterminacion 85,7 89,4 -,50 ,62
Inclusién social 87,6 87,4 -,04 97
Bienestar laboral 86,5 88,6 -,33 ;74
Bienestar material 82,7 92,7 -1,5 14
Bienestar emocional y fisico 89,5 85,3 -,63 ,53
indice de calidad de vida 86,6 88,4 -,24 ,81

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 5. Diferencias en calidad de vida, medida de manera subjetiva, entre mayores y menores de 50 aios

Menores de 50 anos | Mayores de 50 afos

Dimensiones de calidad de vida (N =91) (N =83)

Rango promedio Rango promedio z Sig.
Autodeterminacion 86,4 81,4 -,68 ,49
Inclusion social 83,7 84,3 -,08 ,93
Bienestar laboral 83,6 84,4 -,10 91
Bienestar material 87,7 80,1 -1,03 ,30
Bienestar emocional y fisico 87,3 80,6 -,90 37
Bienestar familiar 89,1 78,7 -1,4 ,16
indice de calidad de vida 87,6 80,3 -,98 ,33

Fuente: elaboracién propia.

Siendo conocida la influencia que determinadas variables pudieran ejercer en la CdV de los individuos, vy,
especialmente, en determinados momentos de su vida (como puede ser el cese de la actividad laboral du-
rante la vejez), se presenta a continuacion el andlisis de la CdV de personas con DI mayores y menores de
50 afios que residen en las viviendas de Atzegi teniendo en consideracion las siguientes variables sociode-
mograficas: sexo, entorno de vivienda, actividad realizada durante el dia, modificacién de la capacidad legal
de obrar, porcentaje de discapacidad y presencia de otras discapacidades y tipo de entorno (rural o urbano).

Analisis de la calidad de vida de mayores y menores de 50 afios en funcion de determinadas variables
sociodemograficas

a. Sexo

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en funcién del sexo en las personas menores
de 50 afios en lo que a su CdV se refiere, encontrandose los valores de significacion del estadistico U de
Mann-Whitney entre 108 (autodeterminacion medida de manera obijetiva) y 918 (indice general de CdV me-
dida de manera objetiva).

Entre la poblacién mayor de 50 afios que residia en las viviendas de Atzegi, solo se observaron puntua-
ciones superiores y estadisticamente significativas para las mujeres en la dimension de bienestar material
medida de manera objetiva (z = -2,14, p < ,05).

b. Tipo de vivienda

En funcién del tipo de vivienda en que residen las personas con DI, se observaron diferencias, no tanto en
funcion de la edad, sino dependiendo de quién realiz6 la valoracién de CdV. Asi, aquellos menores de 50
afos que residian en viviendas con mayor intensidad de apoyos recibian por parte de los profesionales
puntuaciones significativamente mas bajas en dimensiones de CdV como autodeterminacion (H(2) = 22,2,
p <,001), inclusién social (H(2) = 12,4, p < ,01) y en el indice general de Calidad de Vida (H(2) = 9,5, p < ,01)
que sus comparnieros en viviendas de apoyo medio o intermitente. No obstante, cuando la calidad de vida
fue valorada por las propias personas con DI menores de 50 afios, solo se apreciaron diferencias estadis-
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ticamente significativas en la dimension de bienestar emocional y fisico (H (2) = 6,4, p < ,05), considerando
aquellos que residian en pisos con mayor intensidad de apoyos que su bienestar era mayor.

En personas mayores de 50 afios los resultados fueron muy similares. Cuando los profesionales realizaron la
valoracion, se apreciaron puntuaciones significativamente inferiores en la dimensién de autodeterminacion
(H@)=17,1,p <,001) y en CdV general (H (2) = 7,8 p < ,05) para aquellos residiendo en viviendas con mas
intensidad de apoyos. En las escalas subjetivas, si bien es cierto que aquellos que vivian en entornos con
mayor intensidad de apoyos consideraron que su bienestar emocional y fisico era mayor, no se observaron
diferencias estadisticamente significativas en ninguna dimension en funcioén del tipo de vivienda.

c. Tipo de actividad realizada durante el dia

Ademas del tipo de vivienda en el que residen las personas, el tipo de actividad que realizan durante el dia
también pudiera afectar a su CdV. Tal y como queda reflejado en la Tabla 6, cuando la CdV fue medida de
manera objetiva, las personas menores de 50 afios que acudian a centro de dia obtuvieron puntuaciones
significativamente inferiores en las dimensiones de autodeterminacion, inclusion social y bienestar mate-
rial que aquellos que realizaban algun tipo de actividad ocupacional o productiva. En otras palabras, los
profesionales percibian que el hecho de realizar una actividad ocupacional o productiva ejercia un impacto
positivo en el grado en que las personas participaban en su entorno, tomaban decisiones y disponian de
bienes materiales. Sin embargo, cuando fueron las propias personas con DI menores de 50 afios quienes
valoraron su CdV, este impacto positivo solo se observo en la dimension Inclusidon Social, manifestando in-
cluso aquellos que contaban con un empleo un menor bienestar laboral (Mdn = 7) y emocional y fisico (Mdn
= 8) que aquellos en centro de dia (bienestar laboral Mdn = 9,50; bienestar emocional y fisico Mdn = 9) y
centro ocupacional (bienestar laboral Mdn = 10; bienestar emocional y fisico Mdn = 10,5).
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Tabla 6. Calidad de Vida de personas de menores de 50 ainos en funcion del tipo de actividad de dia. Escala subjetiva y
objetiva (prueba de Kruskal Wallis)

Calidad de vida objetiva Calidad de vida subjetiva

Dimensiones Actividad diurna N p::"l‘gt‘;io H | sig. | N p:;:‘g:”io H | sig.
Empleo 32 60,02 31 47,18

Autodeterminacion | C. Ocupacional 36 50,33 33,8 ,00 36 40,53 1,4 ,49
Centro de dia 23 19,72 18 40,75
Empleo 32 50,02 31 39,29

Inclusion social C. Ocupacional 36 50,74 9,3 ,01 36 50,90 71 ,03
Centro de dia 23 33,00 18 33,58
Empleo 32 51,00 31 33,74

Bienestar laboral C. Ocupacional 36 43,40 2,5 ,28 36 50,60 8,1 ,02
Centro de dia 23 43,11 18 43,75
Empleo 32 51,89 31 39,94

Bienestar material | C. Ocupacional 36 47,26 6,6 ,03 36 47,92 2,5 ,28
Centro de dia 23 35,83 18 38,44
Empleo 32 44,20 31 37,18

Sﬁggf;ﬁ; J fisico | G- Ocupacional 36 44,06 18 | 41 | 36 50,74 63 | ,04
Centro de dia 23 51,54 18 37,56
31 36,37

Bienestar familiar 36 46,61 3,7 ,16
18 47,19
Empleo 32 57,45 31 36,29

indice de CdV C. Ocupacional 36 46,94 16,2 ,00 36 49,97 53 ,07
Centro de dia 23 28,59 18 40,61

Fuente: elaboracién propia.

En las personas mayores de 50 afios, los resultados fueron muy similares a los encontrados en menores
de 50 afios de edad cuando la CdV fue medida de manera objetiva y se tuvo en cuenta el tipo de actividad
diurna realizada. Tal y como se refleja en la Tabla 7, cuando fueron los profesionales quienes realizaron la
evaluacion de la CdV de las personas con DI en distintos entornos de actividad, otorgaron puntuaciones
significativamente superiores a aquellos en entornos productivos en las dimensiones de autodeterminacion
e inclusién social. Si bien las valoraciones de los profesionales no reflejaron diferencias estadisticamente
significativas en funcién del tipo de actividad desempefiada por los mayores de 50 en la dimensién bien-
estar material (como si ocurria en aquellos mas jévenes), consideraron que disponer de un empleo a estas
edades contribuye de manera estadisticamente significativa a la mejora del bienestar laboral de las perso-
nas (Tabla 7).
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Cuando las personas mayores de 50 realizaron la valoracién de su CdV, aquellos que solo acudian a centro
de dia refirieron puntuaciones significativamente mas bajas en autodeterminacion (Mdn = 8) que quienes si
contaban con algun tipo de actividad ocupacional o laboral (Mdn =10).

Tabla 7. Calidad de Vida de personas mayores de 50 afos en funcion de tipo de actividad de dia. Escala subjetiva 'y
objetiva (prueba de Kruskal Wallis)

Calidad de vida objetiva

Calidad de vida subjetiva

Actividad diuma N pm:‘g;o H | sig. | N p:::ggio H | sig.
Empleo 24 62,77 24 51,54

Autodeterminaciéon | C. Ocupacional 20 36,23 26,2 ,00 19 35,11 6,5 ,03
Centro de dia 39 32,18 39 38,44
Empleo 24 54,98 24 38,73

Inclusién social C. Ocupacional 20 33,10 13,1 ,00 19 49,45 2,8 24
Centro de dia 39 38,58 39 39,33
Empleo 24 51,83 24 39,06

Bienestar laboral C. Ocupacional 20 37,20 8,5 ,01 19 39,16 ,94 ,62
Centro de dia 39 38,41 39 34,14
Empleo 24 39,56 24 39,25

Bienestar material C. Ocupacional 20 40,10 ,98 ,61 19 41,74 1,7 ,41
Centro de dia 39 44,47 39 39,85
. ' Empleo 24 46,65 24 38,48

sﬁé‘izztar emocional |5 bacional 20 48,10 56 | ,06 | 19 41,03 15 | 47
Centro de dia 39 36,01 39 40,67
24 37,69

Bienestar familiar 19 42,79 ,89 ,64
39 43,22
Empleo 24 61,50 24 37,69

indice de CdV C. Ocupacional 20 35,58 22,4 ,00 19 45,24 11 57
Centro de dia 39 33,29 39 42,03

Fuente: elaboracién propia.

d. Tutela

El andlisis de la influencia de la modificacion en la capacidad legal de obrar en
afos que residian en las viviendas de Atzegi arrojé que el hecho de estar tutelado (bien por un familiar, bien por
una fundacién tutelar) daba lugar a que los profesionales valoraran de manera significativamente mas baja las
dimensiones de autodeterminacion (H(2) = 10,15, p < ,01), inclusién social (H(2) = 7,75, p < ,05) y CdV general
(H(2) = 6,18, p < ,05). Tales diferencias se observaron especialmente en aquellos tutelados por su familia (auto-
determinacion Mdn = 10; inclusion social Mdn = 9; indice de CdV Mdn = 99,5) frente a aquellos tutelados por
la propia Fundacién (autodeterminacién Mdn = 11; inclusion social Mdn = 12; indice de CdV Mdn = 102) o sin
tutelar (autodeterminacion Mdn = 12; inclusion social Mdn = 12; indice de CdV Mdn = 107).
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Por el contrario, cuando las propias personas con DI menores de 50 afios valoraron su CdV, la modifica-
cion en la capacidad legal de obrar solo repercutiéo negativamente en su bienestar familiar. Sobre todo, se
apreciaron puntuaciones significativamente mas bajas en esta dimensiéon (H(2) = 8,78, p < ,05) en aquellas
personas que se encontraban tuteladas por la Fundacion Tutelar Atzegi (Mdn = 8) frente a aquellas tuteladas
por su familia (Mdn = 9) o sin tutelar (Mdn = 10).

En las personas mayores de 50 afios, se observo una tendencia similar. Se registraron asi diferencias esta-
disticamente significativas en la dimension de autodeterminacion (H(2) = 20,03, p < ,001) cuando fueron los
profesionales quienes cumplimentaron la escala, valorando esta dimensién peor en aquellos tutelados por
su familia (Mdn = 10) que en el resto de los grupos (Mdn = 12).

Al igual que los profesionales, los mayores de 50 afios tutelados por sus familias valoraron su autodetermi-
nacién de manera significativamente mas baja (H(2) = 8,83, p < ,05) y, si bien los resultados en lo que a bien-
estar familiar se refiere no fueron estadisticamente significativos (p = ,07), a diferencia de lo que ocurria en
aquellos menores de 50 afos, las personas tuteladas por la Fundacion Tutelar Atzegi (Mdn = 7) o por algun
familiar (Mdn = 8) refirieron puntuaciones mas bajas en esta dimensioén que aquellos sin tutelar (Mdn = 9).

e. Porcentaje de Discapacidad y presencia de otras discapacidades

Solo cuando la CdV se valor6é de manera objetiva en las personas menores de 50 anos, el porcentaje de dis-
capacidad ejercio cierta influencia en la CdV, concretamente en la dimension de autodeterminacion (H(3) =
9,65, p <,05), obteniendo aquellos con un porcentaje de discapacidad mas alto (75 % o mas) puntuaciones
significativamente inferiores.

Una tendencia muy similar se observo en aquellos mayores de 50 afios. Asi, el porcentaje de discapacidad
influyd en las puntuaciones de CdV de las personas solo cuando fueron los profesionales quienes cum-
plimentaron las escalas, presentando aquellos con un porcentaje de discapacidad superior (75% o mas)
puntuaciones significativamente mas bajas en la dimension de autodeterminacion (H(3) = 28,2, p < ,001) y
en CdV general (H(3) = 18,68, p < ,001).

Cuando fueron las propias personas quienes valoraron su CdV, no se apreciaron diferencias estadistica-
mente significativas en funcion de esta variable en ninguno de los dos grupos de edad. Resulta preciso
sefalar, no obstante, que aquellas personas mayores de 50 afios que, independientemente del porcentaje
de discapacidad reconocido, presentaban otro tipo de discapacidad (fisica o enfermedad mental), referian
puntuaciones significativamente mas bajas en su bienestar laboral (z = -2,91, p < ,01).

f.  Tipo de entorno (rural o urbano)

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en CdV en las personas menores de 50 afios
en funcién del entorno en que residian. No obstante, al analizar la CdV de las personas mayores de 50 afios,
los entornos mas pequefos se relacionaron con puntuaciones significativamente mas altas en inclusion
social, medida tanto de manera objetiva (z = -2,50, p < ,05) como subjetiva (z = -2,36, p <,05).
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|
4. Conclusiones y discusion

Como se ha expuesto en la introduccidn, es necesario reparar en las necesidades de las personas con DI
que envejecen para poder prestar los apoyos necesarios en un amplio abanico de areas vitales (Madrigal
et al., 2007). Por este motivo, el presente trabajo ha analizado la CdV de las personas con DI menores y
mayores de 50 afios usuarias del servicio de viviendas de Atzegi, con animo de detectar necesidades que
pudieran surgir en edades mas avanzadas y que debieran ser tenidas en cuenta en el disefio de planes mas
centrados en la persona.

Respecto a este primer objetivo general es importante destacar que no se apreciaron diferencias estadis-
ticamente significativas entre los mayores y menores de 50 afios en lo que a su CdV se refiere cuando el
unico factor explicativo a tener en cuenta en posibles discrepancias fue la edad. Asi, a pesar de que los mas
mayores percibian su CdV algo mas baja que la de sus comparferos mas jévenes, no se observaron diferen-
cias estadisticamente significativas entre grupos, ni cuando fueron las propias personas quienes valoraron
su CdV (escala subjetiva), ni cuando lo hicieron los profesionales (escala objetiva). No obstante, los analisis
realizados han puesto de manifiesto que otros factores mas alla de la edad de la persona con DI parecen
condicionar los resultados personales. Por sus implicaciones en la prestacién de apoyos, nos centraremos
en tres de ellos: el tipo de vivienda, el tipo de actividad realizada y la modificacién en la capacidad legal de
obrar.

Con respecto a la primera variable, el entorno en el que residen las personas con DI parece ejercer cierta
influencia en como su CdV es percibida por ellas mismas y por los profesionales que les prestan apoyos. Si
bien no se observaron diferencias notables entre grupos de edad en funcién del tipo de vivienda, los pro-
fesionales si parecen percibir que, independientemente de la edad, el hecho de precisar de menos apoyo
afecta de manera positiva a la autodeterminacion e inclusion social de las personas con DI, repercutiendo
positivamente en su CdV general. Dada la inexistencia de diferencias estadisticamente significativas entre
grupos en funcién de la edad en los distintos entornos de vivienda, los profesionales pudieran estar consi-
derando que es la variable ‘intensidad de los apoyos requeridos’ lo que pudiera condicionar resultados posi-
tivos en CdV (concretamente en las dimensiones de autodeterminacion e inclusion social). Estudios previos
como el de Bigby et al. (2009) ponen de manifiesto como la intensidad de los apoyos que se requieren con-
diciona la visién que los profesionales tienen sobre posibilidades de autodeterminacion e inclusién social.

Cuando fueron las propias personas con DI quienes valoraron su CdV, tales diferencias entre grupos en
funcién del tipo de vivienda no se observaron. No obstante, tanto mayores como menores de 50 afios que
residian en viviendas con atenciéon mas continuada, refirieron un mayor bienestar emocional y fisico. Si te-
nemos en cuenta que el bienestar fisico es una de las dimensiones mas priorizadas por las personas con DI
que presentan mayor necesidad de apoyos (Kreuger et al., 2008), el contar con un entorno que intensifique
las interacciones de los profesionales con la persona con DI, podria estar contribuyendo a este resultado
positivo (Maes et al., 2007). En este sentido, estudios recientes sobre apoyo activo ponen de manifiesto
que el tipo de apoyo que se presta constituye una de las variables mas relevantes a la hora de conseguir
un incremento en el bienestar de la persona (Beadle-Brown et al., 2015, citado por Verdugo y Navas, 2017).
Analizar si las diferencias percibidas en CdV en funcién del tipo de vivienda se deben, no tanto a la edad,
sino a diferentes formas de prestar apoyo, debe constituir un reto futuro para esta y otras organizaciones del
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tercer sector de accién social de nuestro pais. Evitariamos asi el traslado de personas que alcanzan la edad
de 65 afios y que quieren seguir residiendo en su entorno habitual a residencias de tercera edad, situacion
que ya estéa teniendo lugar en comunidades autonomas de nuestro pais al considerarla mas apropiada para
dar respuesta a las necesidades de aquellos que envejecen y que se fundamenta mas en una decision de
tipo administrativo que en una decision centrada en la persona.

Ademas del tipo de vivienda, el tipo de actividad diurna fue otra de las variables que influyé en la CdV de las
personas con DI. Fue llamativo observar como los menores de 50 afos percibian un menor bienestar labo-
ral, emocional y fisico cuando contaban con un empleo que cuando realizan una actividad ocupacional o de
dia. La mayor exigencia de las demandas en entornos productivos, pudiera, como ya han sefialado otros au-
tores (Flores et al., 2010) explicar estos resultados. Sin embargo, las valoraciones realizadas por los mayores
de 50 afios que aun trabajaban no arrojaron estos resultados. Es mas, las personas mayores de 50 anos,
refirieron mayores niveles de autodeterminacion si realizaban una actividad productiva. Quiza el hecho de
desempefiar una actividad laboral sea especialmente valorado por aquellos que se encuentran mas cerca
del cese de su actividad, quienes desean continuar participando en actividades que sigan favoreciendo su
desarrollo personal (Berzosa, 2013; Bigby, 2004; Elorriaga et al., 2012). Organizaciones de nuestro entorno
como Lantegi Batuak (Elorriaga et al., 2012) advierten sobre la necesidad de mantener a las personas con
DI que envejecen con el mayor nivel de actividad posible para prevenir los efectos de deterioro, desarro-
llando para ello un sistema de organizacién de apoyos a la actividad laboral que debiera combinarse con un
detallado plan de transicién que priorice la participacion de la persona en actividades de su interés durante
y tras el cese de la actividad laboral (Stancliffe et al., 2015). Ademas, debera prestarse especial atencion a
los apoyos adicionales que pudieran requerir aquellos que presentan otro tipo de discapacidad asociada,
quienes en el presente trabajo refieren puntuaciones mas bajas en la dimensién de bienestar laboral.

La CdV de las personas con DI también parece verse influida por el hecho de estar o no tutelado, ya que
las personas tanto menores como mayores de 50 afios que se encuentran tuteladas por sus familias o por
la Fundacién Tutelar Atzegi presentaron peores puntuaciones en CdV, concretamente en las dimensiones
de autodeterminacion y bienestar familiar. Tal y como afirman Madrigal et al. (2007), suele ser frecuente en-
contrar a familias que evitan que las personas con DI vivan ciertas experiencias negativas como pueden ser
situaciones de enfermedad o la muerte de seres queridos, promoviendo, aunque sea de manera no intencio-
nada, la infantilizacién de este colectivo y la menor participacion en la toma de decisiones. Desde el servicio
de viviendas se ha de que prestar atencion a este aspecto y hacer participe a la persona con DI de todas las
decisiones que se tomen, tenga o no su capacidad de obrar modificada, estableciendo a la vez estrechos
lazos de colaboracion con las familias y tutores que faciliten un proceso de apoyo a la toma de decisiones
por parte de la persona con DI. Asimismo, estos resultados debieran llevarnos a intentar fomentar el senti-
miento de familia dentro de la organizacién. Una futura linea de trabajo en este sentido consiste en fortalecer
la iniciativa de delegados tutelares para las personas que se encuentran tuteladas por la Fundacion. Dicha
iniciativa trata de buscar figuras de apoyo y de referencia que queden con la persona con DI y realicen di-
versas actividades que sean enriquecedoras para la misma. El hecho de tener a una persona de referencia
puede suplir de alguna manera ese sentimiento de vacio familiar. Las experiencias llevadas a cabo hasta el
momento con esta figura dentro de la organizacion han resultado enriquecedoras para las personas.

El estudio realizado supone un punto de partida para comenzar las mencionadas lineas futuras de trabajo
dentro de la organizacion y prestar algo mas de atencion a aquellas variables que, como hemos visto, pu-
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dieran ejercer un impacto negativo en la CdV de la persona. Para ello sera necesario, no obstante, solventar
algunas de las limitaciones de las que adolece el presente estudio.

En primer lugar, son diversas las variables que pueden afectar a la CdV de las personas con DI que no
aparecen recogidas en el presente trabajo. Hemos incluido aqui variables facilmente observables y suscep-
tibles de medida, como pudieran ser el tipo de entorno, el tipo de actividad laboral o la existencia o no de
una modificacién en la capacidad legal de obrar, pero la CdV se ve influida por otros muchos aspectos de
caracter subjetivo que no se recogen en este estudio, como la red de apoyo social (Nolan et al., 2001), las
oportunidades para el desarrollo personal (Judge et al., 2010), o la satisfaccion personal y autoconcepto
(Schalock y Verdugo, 2002), entre otros muchos factores.

Ademas, en futuros trabajos, se ha de procurar recoger la variable edad de manera continua. Al haber reco-
gido esta variable en rangos de edad predeterminados, no se han podido realizar andlisis estadisticos que
requerian contar con la edad cronoldgica de la persona. Por otro lado, el hecho de no disponer apenas de
datos sobre poblacion mayor de 65 afios, obliga a recomendar cautela a la hora de considerar estos datos
como representativos de las personas con DI mas envejecidas.

El pequeiio tamafio de muestra en las categorias de algunas variables, impide en el momento actual analizar
la interaccién que pudiera existir entre las mismas en distintos grupos de edad, asi como su poder predictivo
en la CdV de los usuarios, siendo necesario, de cara al futuro, extender este estudio a otras organizaciones
de nuestro entorno, con el objetivo ultimo de ejercer un mayor control en este sentido y garantizar una mejor
representatividad de todas aquellas variables cuyo efecto en la CdV se desee analizar.

En cuanto a otras limitaciones del trabajo, quisiéramos hacer referencia a la escala utilizada para este estu-
dio, la Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo et al., 2009). A pesar de ser una escala de gran utilidad,
es importante destacar que la Escala INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013) es un instrumento cuyo origen
se encuentra en la Escala Integral, mejorando ampliamente su contenido, propiedades psicométricas y
utilidad. Pero tal y como se ha comentado anteriormente, Atzegi lleva afos utilizando la Escala Integral de
Calidad de Vida y, a pesar de que una mejora planteada para este ultimo afio ha sido introducir la Escala
INICO-FEAPS en los planes personales de apoyo, resultaba necesario analizar los datos recogidos durante
un periodo de dos afios con la Escala Integral, cuyas propiedades psicométricas también nos permiten
garantizar la fiabilidad y validez de los datos presentados (Verdugo et al., 2009). Por otra parte, el empleo
de otros instrumentos como la Escala San Martin (Verdugo et al., 2014) pudiera haber solventado las dificul-
tades encontradas en la evaluacion de calidad de vida de aquellas personas con mayores dificultades de
expresion y comprension.

A pesar de las limitaciones sefialadas, el presente trabajo permitira poner en marcha estrategias de mejora

en la organizacioén orientadas a mejorar la CdV de sus usuarios, ofreciéndonos pistas iniciales sobre aque-
llos factores que pudieran contribuir a vivir un proceso de envejecimiento mas activo y satisfactorio.
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Intervenciones psicologicas en adultos con
discapacidad intelectual y trastorno limite de

la personalidad comorbido

Psychological interventions in adults with intellectual disabilities and

comorbid personality limit disorder

Resumen

Obijetivo: la importancia de identificar la comorbilidad psicopatologica permite res-
ponder de forma mas efectiva a la aplicacion de ciertos tratamientos especificos, en
funcién de las caracteristicas de los individuos con discapacidad intelectual y su perfil
psicopatolégico. El objetivo de la presente revisién es describir cuales son las inter-
venciones que se llevan a cabo en individuos adultos con discapacidad intelectual
asociada a un trastorno limite de la personalidad (TLP) y determinar su efectividad.
Método: en la revision de la literatura se han identificado 24 articulos, 11 hacen refe-
rencia a la prevalencia de los trastornos psiquiatricos en individuos con discapacidad
intelectual y las implicaciones que supone, y 13 a las intervenciones psicolégicas en
el ambito de la discapacidad intelectual y TLP comérbido. Las bases de datos utili-
zadas son WOS (Web of Science), SCOPUS, CINALH, PsycINFO, LILACS y la libreria
Cochrane. Resultados: el enfoque psicoterapéutico en poblacién con discapacidad
intelectual es controvertido y la evidencia sobre las terapias psicoldgicas es limitada.
Respecto a las intervenciones utilizadas, la que aporta unos resultados favorables
para la reduccion de la sintomatologia es la terapia dialéctica conductual.

Palabras clave
Intervencion o tratamiento, trastorno de la personalidad, discapacidad intelectual.

Abstract

Objective: an accurate diagnosis of psychopathological disorders allows us to respond
more effectively with the application of specific treatments, taking into account the indi-
vidual features of intellectual disability and the psychopathological profile of the patient.
The aim of this review is to describe the types of interventions developed to adults with
intellectual disabilities and comorbid personality limit disorder. Method: in the review of
the literature, 24 articles have been identified, 11 refer to the prevalence of psychiatric
disorders in individuals with intellectual disabilities and the implications involved, and 13
to psychological interventions in the field of intellectual disability and comorbid perso-
nality limit disorder. The databases used are WOS (Web of Science), SCOPUS, CINALH,
PsycINFO, LILACS and the Cochrane library. Results: the psychotherapeutic approach
in population with intellectual disabilities is controversial and the evidence on psycholo-
gical therapies is limited. Regarding the interventions used, the one that provides favo-
rable results for the reduction of the symptomatology is the dialectic behavioral therapy.

Keywords
Intervention or treatment, borderline personality disorders, intellectual disability.
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.|
1. Introduccioén’

El término discapacidad intelectual ha sufrido ciertos cambios terminoldgicos, asi como la definicion utili-
zada para describir de forma precisa el término y establecer el significado y sus limites. En primer lugar, la
idea de retraso mental ha sido sustituida por discapacidad intelectual debido a que no comunica dignidad
o respeto y da lugar a la devaluacion de estas personas (Schalock et al., 2007); y en segundo lugar, la con-
cepcion de discapacidad intelectual implica un constructo incluido dentro del constructo general de disca-
pacidad y una visidn mas completa del individuo incluyendo aspectos bioldgicos y sociales, y reconociendo
la multidimensionalidad del ser humano (Schalock et al., 2007). Una de las muchas definiciones que engloba
las caracteristicas citadas anteriormente, define la discapacidad intelectual como las limitaciones significa-
tivas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado
en habilidades conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afios (Aso-
ciacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo AAIDD, 2011). Teniendo en cuenta las
dificultades que conlleva la discapacidad intelectual, la comorbilidad con algunos trastornos psicolégicos
es una complicacion comun, creando asi problemas significativos en diferentes ambitos de la vida de estos
individuos (Turygin et al., 2014). Algunos estudios destacan las altas tasas de comorbilidad en esta pobla-
cion respecto a aquella que no presenta discapacidad intelectual (Wieland et al., 2014; Martorell et al., 2009;
Di Nuovo y Buono, 2007; Whitaker y Read, 2006), estimandose que la presencia de un trastorno mental en
individuos con discapacidad intelectual es hasta 4 o 5 veces mayor respecto a la poblacién general (Rush
et al., 2004). Segun el 1999 Surgeon General’s Report on mental health (USA), se estima que el 21 % de los
adultos en la poblacién general presentan un trastorno mental, sin embargo, el porcentaje oscila entre 17 %
y 36 % para aquellos adultos con discapacidad intelectual y diagnosticados con un trastorno mental (Kerker
et al., 2004). Coincidiendo con las tasas de prevalencias anteriores se estima que entre el 10% y el 39 %
de individuos con discapacidad intelectual presenta un trastorno mental (Costello y Bouras, 2006). Aun asi,
en funcion de la gravedad de la discapacidad intelectual el proceso de diagndstico de un trastorno mental
puede verse mas o menos afectado y las tasas de prevalencia pueden variar. Otra de las posibles explica-
ciones sobre las tasas tan elevadas de trastorno mental en dicha poblacion es debido a la disminucién de
las capacidades de afrontamiento provocadas por las alteraciones cognitivas, comunicativas y adaptativas
(Rush et al., 2004). Estas bajas capacidades de afrontamiento aumentan el riesgo de la aparicion de psico-
patologia y problemas conductuales (Rush et al., 2004). Como se ha mencionado anteriormente, las tasas
de prevalencia varian en funcién de la gravedad ya que los individuos con una discapacidad intelectual leve
presentan menos dificultades comunicativas y son mas conscientes de sus limitaciones. Es por ello que el
proceso de diagnostico es menos complejo cuando la gravedad es leve, a diferencia de cuando se trata de
una discapacidad severa (Kerker et al., 2004).

Tras una breve descripcién sobre la relacidn entre discapacidad intelectual y psicopatologia en general, nos
centraremos mas concretamente en el trastorno limite de la personalidad (TLP). Dicho trastorno en este
tipo de poblacién se caracteriza por unas reacciones excesivas antes ciertas demandas, agresién verbal y
fisica, apego excesivo respecto al personal cuidador y devaluacién del resto, cambios de humor extremos
como respuesta a eventos ambientales, incapacidad de relacionar dicho comportamiento con las conse-

1. La redaccioén del articulo se llevé a cabo como proyecto de final de Master y posteriormente fue seleccionado para realizar una ponencia oral
en el | Congreso de Psicologia General Sanitaria celebrado en el Hospital del Mar (9,10 y 11 de junio de 2016).
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cuencias que conlleva, impulsividad y autolesion (Wilson, 2001). Dichas caracteristicas no varian respecto
a poblacién general y la Unica diferencia radica que cuando se presenta comorbilidad en individuos con
discapacidad intelectual la sintomatologia se agrava. Los individuos con discapacidad intelectual no son
inmunes de padecer un TLP aunque el proceso de diagnéstico es controvertido debido a las dificultades
tanto cognitivas y comunicativas; aun asi existe un consenso general respecto al incremento de la vulne-
rabilidad de estas personas a los trastornos de personalidad (Pridding y Procter, 2008). Al ser uno de los
diagndésticos mas dificiles, un individuo con discapacidad intelectual puede presentar mayoritariamente
autolesiones, labilidad emocional, impulsividad y agresividad (Wilson, 2001). Las tasas de prevalencia osci-
lan entre el 1% y 91 % a nivel comunitario y entre el 22 % y el 92 % en ambientes hospitalarios (Pridding y
Procter, 2008). Estos datos ponen de manifiesto y cuestionan la utilidad clinica de un buen diagnéstico, por
lo que se concluye que no existe una prevalencia exacta para los casos con discapacidad intelectual y un
TLP (Pridding y Procter, 2008). A nivel terapéutico la intervencion mas efectiva para este tipo de poblacion
se basa en la terapia farmacoloégica, la psicoterapia y el manejo de la conducta. Cabe decir que la interven-
cioén farmacoldgica debe ir acompafada de estrategias conductuales y psicoterapéuticas para asi aumentar
su efectividad (Wilson, 2001).

La importancia de identificar la comorbilidad psicopatoldgica permite responder de forma mas efectiva a la
aplicacién de ciertos tratamientos especificos en funcion de las caracteristicas de los individuos con disca-
pacidad intelectual y su perfil psicopatolégico (Turygin et al., 2014), asi como una adecuada planificacion
de los servicios de salud mental (Di Nuovo y Buono, 2007). En ocasiones este tipo de pacientes pasan des-
apercibidos o son considerados como un grupo invisible ante los servicios de salud mental (Wieland et al.,
2015). Otra de las dificultades que se hace patente en los sistemas de salud mental es la falta de recursos,
conocimientos o interés para satisfacer las necesidades de esta poblacién (Rush et al., 2004). Este colec-
tivo suele experimentar dificultades para acceder al sistema de salud mental, y poder beneficiarse de un
tratamiento psicoldgico. En definitiva, es necesaria una adecuada formacion especifica de los profesionales
en salud mental. Asi como un aumento de la conciencia de que este colectivo requiere de una asistencia
en servicios especializados, debido al nivel de complejidad que supone tener una discapacidad intelectual
y un trastorno psicopatolégico.

El objetivo de la presente revisidon es describir cudles son las intervenciones que se llevan a cabo en indivi-
duos adultos con discapacidad intelectual asociada a un trastorno limite de la personalidad y determinar la
eficacia de las mismas.

.|
2. Método

Se ha realizado una busqueda bibliografica basada en la literatura usando diversas bases de datos electro-
nicas como WOS (Web of Science), SCOPUS, CINALH, PSYCINFO, LILACS y la libreria Cochrane. Debido a
la poca cantidad de literatura relacionada con esta area, la busqueda se ha complementado usando Google
académico y la busqueda manual de las referencias bibliograficas de los articulos seleccionados. Como
criterios de inclusion, se han seleccionado articulos con una metodologia cualitativa, escritos en lengua
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inglesa y desde 2001 a 2018; excepto un informe en espanol. Los términos de busqueda empleados para
cada base de datos han sido los siguientes: intervencion o tratamiento psicoldgico, trastornos limite de la
personalidad y discapacidad intelectual. Se han identificado 1231 articulos en las diferentes bases de datos
citadas anteriormente combinando los diferentes términos de busqueda. De cada uno de los articulos en-
contrados se ha realizado una lectura del resumen para determinar la utilidad en dicho estudio, solo se han
incluido 58. De estos 58 articulos, 34 se han excluido por ser cuantitativos y Unicamente se han incluido 24
por ser cualitativos y centrarse en trastorno limite de la personalidad y discapacidad intelectual. Del total de
los 24, 11 hacen referencia a la prevalencia de los trastornos psiquiatricos en individuos con discapacidad
intelectual y las implicaciones que supone y 13 a las intervenciones psicologicas en el ambito de la disca-
pacidad intelectual y TLP comoérbido. Se han incluido 3 informes de investigacion referentes a los cambios
que el concepto de discapacidad intelectual ha sufrido a lo largo del tiempo. Para la gestién y clasificacién
de las referencias bibliograficas se ha utilizado el programa Mendeley.

.|
3. Resultados

El enfoque psicoterapéutico en poblacién con discapacidad intelectual es controvertido y la evidencia sobre
las terapias psicologicas es limitada (Bhaumik et al., 2011). Aun asi, el aumento de las demandas de pro-
porcionar intervenciones psicoldgicas a este colectivo (Vereenooghe y Langdon, 2013) pone de relevancia
la importancia de un tratamiento multimodal y no Unicamente basado en la farmacologia. Dosen (2007) tam-
bién apoya un tratamiento integrativo (psicoterapia y farmacologia) para la intervencion en este colectivo,
aunque prevalece la monoterapia, es decir, se pone énfasis en una Unica intervencion. La razén que propo-
ne este autor sobre la utilizacion de un Unico tratamiento, es que en dicho colectivo predomina una visién
reduccionista. Benson (2004) propone otros factores por los que el acceso de este colectivo a los servicios
sanitarios es menor. Uno de ellos hace referencia a la vision de los profesionales de que los tratamientos
psicologicos no son eficaces debido a los déficits cognitivos y, el otro, a las limitaciones verbales de estos
individuos. Aun asi, destacar la importancia de la combinacion de diferentes intervenciones debido a los
beneficios tanto para el cliente como para su entorno. Bhaumik et al. (2011) y Dosen (2007) también apoyan
la combinacion de varias intervenciones psicolégicas dentro del plan de tratamiento, asi como la creacion
de un plan individualizado para aumentar la eficacia de la intervencion (Drury y Alim, 2014; Wilson, 2001).
A continuacion se describen qué terapias psicolégicas se muestran como mas eficaces en discapacidad
intelectual y trastorno limite de la personalidad.

Destacar que la literatura existente sobre las intervenciones psicoldgicas en TLP y discapacidad intelectual
es limitada y esta basada en estudios de caso. Este hecho no significa que no existan casos pero no se
suelen presentar con gran frecuencia en la practica clinica. Aun asi, este colectivo no esta exento de pre-
sentar un TLP (Pridding y Procter, 2008; Wink et al., 2010). A pesar de estas limitaciones, se ha sugerido
la terapia dialéctica conductual como la intervencion que ha mostrado resultados positivos para reducir la
sintomatologia del trastorno limite de la personalidad en individuos con discapacidad intelectual (Crossland
et al., 2017). Otro tipo de terapias estudiadas, como la psicoanalitica, ha demostrado en una muestra de 25
participantes, todos hombres con discapacidad intelectual (sin especificar la gravedad) y problemas com-
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portamentales, que existe una mejoria en la sintomatologia conductual y que esta se mantiene a lo largo de
6 meses (Brown et al., 2011). Respecto a la terapia cognitivo conductual, muy utilizada ante varias condi-
ciones incluidos los trastornos de personalidad (sin especificar el tipo), se ha demostrado potencialmente
util en mejorar la sintomatologia en general (Brown et al., 2011). La terapia cognitiva no es muy apropiada
para individuos con discapacidad intelectual, las dificultades verbales, las limitaciones de vocabulario, los
problemas respecto al pensamiento abstracto y de memoria, dificultan la aplicacion de la terapia (Brown et
al., 2011).

Como se ha citado anteriormente, hasta el momento la terapia que ha aportado resultados favorables es la
dialéctica conductual o la aplicacién de algunas estrategias de dicha terapia para abordar la sintomatologia
que provoca malestar o riesgo para el individuo. Es por ello, que nos centraremos en explicar en qué con-
siste, la exposicion de diversos casos encontrados en la literatura sobre su eficacia, las ventajas cuando se
aplica al colectivo de discapacidad intelectual y qué dificultades se plantean.

La terapia dialéctica conductual se basa en un programa de tratamiento cognitivo-conductual muy siste-
matizado. Se trata de un modelo integrador y se compone de tres principios generales: la ciencia compor-
tamental, la filosofia dialéctica y la practica zen (mindfulness). Las funciones principales del programa son:
potenciar capacidades del paciente, incrementar la motivacion, potenciar la generalizacion, estructurar el
ambiente y potenciar capacidades del terapeuta. Y todo ello se lleva a cabo a través de sesiones individua-
les, que permiten disminuir/eliminar conductas suicidas o parasuicidas, disminuir/eliminar conductas que
interfieran en la terapia, disminuir/eliminar conductas que interfieran con la calidad de vivir, adquisiciéon de
habilidades conductuales, aumento del respeto de uno mismo, y reduccién de efectos de trastorno de es-
trés post traumatico (traumas sexuales, fisicos, emocionales); las sesiones grupales en formato psicoeduca-
tivo donde se trabajan las habilidades de toma de conciencia, regulacién emocional, tolerancia al malestar
y habilidades sociales; las consultas telefénicas de 24 horas con el terapeuta cuando aparecen situaciones
de crisis y los encuentros de consulta entre terapeutas para aumentar la cooperacién y contencion entre
sus miembros (Roscoe et al., 2015). Tras enmarcar en qué consiste la terapia, a continuacion se exponen
algunos estudios y sus resultados tras aplicar la terapia dialéctica conductual a individuos con discapacidad
intelectual y TLP.

Wilson (2001) explica un modelo de cuatro fases para la gestion de las crisis que ha demostrado ser una
herramienta extremadamente eficaz para el entrenamiento en el uso de enfoques terapéuticos para indivi-
duos con discapacidad intelectual y TLP. Se centra en las fluctuaciones comportamentales y las fases se
dividen en cuatro estadios: el primero se denomina funcién 6ptima y su objetivo es que el comportamiento
se mantenga en esta fase y las intervenciones utilizadas son ensefiar y reforzar la conducta adecuada, man-
tener una estructura y ensefar y practicar habilidades de afrontamiento, calma y distraccion; en el segundo
se trata de detectar los antecedentes o factores precipitantes de un comportamiento inestable y la finalidad
es volver a la primera fase con las habilidades citadas anteriormente y el mantenimiento de la estructura; el
tercero es el estadio de crisis y el propédsito es mantener una seguridad fisica y pasar a la cuarta fase, las
dos intervenciones utilizadas son mantener seguro al paciente y observar sefiales de resolucion de la crisis;
finalmente en la resolucién lo que se persigue es volver gradualmente a la primera fase a través de restaurar
la estructura, validar sentimientos y la utilizacion de habilidades de afrontamiento, calma y distraccion. El
modelo también cuenta con una fase de entrenamiento para los profesionales que aplican el tratamiento: se
les informa sobre la etiologia y las caracteristicas clinicas del TLP, las manifestaciones clinicas y etioldgicas
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de los individuos a los que va dirigido el programa, la presentacion del modelo de cuatro fases, que exista
un compromiso por parte de los profesionales para garantizar la consecucion de los objetivos y suministrar
apoyo y revision del progreso hacia los objetivos del tratamiento. Este mismo autor aplica su modelo a una
mujer de 48 afos con discapacidad intelectual de grado moderado que cumple criterios para TLP y con
depresion mayor. Tras la aplicacion del modelo, la paciente adquirié las habilidades adecuadas para regular
su comportamiento y emociones, mejorando su calidad de vida y relaciones interpersonales e incrementado
sus actividades vocacionales y lucrativas. Los seguimientos post intervencion fueron al mes, a los dos, a los
seis y a los diez meses y los episodios de autolesion, chillar o llorar disminuyeron y se mantuvieron. Pridding
y Procter (2008) describen el mismo caso que Wilson (2001) y sugieren la importancia de realizar ciertas
adaptaciones a las necesidades de los individuos al aplicar la terapia, para mejorar la comprensién y obte-
ner resultados positivos. Benson (2004) expone el caso de una mujer joven (sin especificar la edad) con
trastorno limite de la personalidad y discapacidad intelectual (sin especificar la gravedad) que recibia trata-
miento psiquiatrico, psicoldgico e intervencion conductual (sin especificar las estrategias empleadas). La
integracién de los diferentes servicios y profesionales, permitié disminuir las autolesiones y otro tipo de
problemas conductuales. La no coordinacion de los servicios se reflejé en un aumento del nimero de hos-
pitalizaciones. Wink et al. (2010) explica tres casos de individuos con discapacidad intelectual leve y con
TLP comorbido. El primero de ellos, se trata de un hombre de 25 afios que tras el diagnostico de trastorno
limite de la personalidad y con conductas verbales y fisicas agresivas, arrebatos de ira y dosis elevadas de
diferentes tipos de farmacos, se iniciaron diferentes intervenciones psicoldgicas. La primera fue la estructu-
racion del ambiente terapéutico con profesionales formados en el ambito. Los resultados a corto plazo
permitieron la disminucién de las reacciones emocionales como la autolesion e intento de suicidio, asi como
reacciones menos agresivas en el ambiente familiar. Posteriormente se introdujo un sistema de recompen-
sas por las veces que no presentaba un comportamiento agresivo (destruccion de la propiedad, agresion
fisica hacia los profesionales o llamar al servicio de emergencias) y la disminucion de las hospitalizaciones.
El resultado de las intervenciones fue el acceso a actividades agradables para el individuo y la mejora de las
relaciones interpersonales tanto con amigos como con sus familiares. Para el mantenimiento de las activi-
dades se establecidé un sistema de fichas adaptado que permitié disminuir la frustracién y ansiedad. Res-
pecto al tratamiento farmacolégico se redujo las dosis de ciertos farmacos sin presentar ninguin empeora-
miento de los sintomas. El segundo caso, se trata de un hombre de 37 afios y previo al diagnostico de TLP
habia recibido terapia conductual y tratamiento farmacoldgico sin éxito. Tras el diagnostico, se decidio
cambiar el planteamiento de intervencién para reducir las escasas habilidades de afrontamiento, las autoa-
gresiones y su estado de animo bajo. La intervencion fue de corte conductual para mejorar la baja autoes-
tima; la estrategia fue aumentar las interacciones interpersonales en los momentos detectados como alto
riesgo en sus comportamientos. Se llevaron a cabo conversaciones con los profesionales durante estas si-
tuaciones de alto riesgo, ademas de hablar sobre los progresos en su tratamiento y los aspectos positivos
de su vida. Esta intervencion permitié aumentar los sentimientos de cercania y confianza con otros indivi-
duos. Otro tipo de estrategia utilizada fue el aprendizaje de técnicas de relajacion para los sintomas de
frustracion y ansiedad. Todo lo citado, permitid mejorar el autocontrol, la sensacién de poder dominar su
angustia interior y la disminucion de las autoagresiones. Respecto al tratamiento farmacolédgico se disminu-
yo las dosis de ciertos farmacos. El ultimo individuo, una mujer de 21 afos y con historia de abuso de dro-
gas y maltrato por parte de su padre, habia recibido terapia psicolégica y tratamiento farmacolégico para la
depresion que presentaba sin éxito. Posteriormente, se le diagnostico trastorno limite de la personalidad por
la conducta autolesiva, agresiva, la impulsividad, los celos en su relacion sentimental y la irritabilidad que
presentaba. Las intervenciones psicolégicas se realizaron dos dias por semana y se centraron en aprender
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habilidades para disminuir los prejuicios y las reacciones a los estresores del ambiente. También se trabajo
para hacerle ver que los profesionales estaban para ayudarla y no para castigarla o controlarla. A pesar de
la ayuda recibida, la paciente continuaba presentando alguna dificultad conductual debido a un ambiente
familiar inestable. Crossland et al. (2017) tom6 una muestra de cuatro participantes en su investigacion, tres
mujeres y un hombre, con edades comprendidas entre los 24 y 48 afos, con discapacidad intelectual leve
y dificultades interpersonales y emocionales. Solo dos de los cuatro individuos cumplian criterios para un
trastorno limite de la personalidad. Las intervenciones tuvieron una duracién de 18 semanas, basadas en el
entrenamiento de habilidades de la terapia dialéctica conductual. Los médulos a trabajar fueron los siguien-
tes: mindfulness, tolerancia al malestar, regulacion de emociones y habilidades interpersonales. Las mejoras
se observaron en las relaciones interpersonales y aumento del bienestar para tres de los cuatro participan-
tes a largo plazo (cuatro meses de seguimiento). Roscoe et al. (2015) realizé un estudio cualitativo con diez
mujeres con discapacidad intelectual leve y un TLP comérbido, valorando sus puntos de vista, experiencias
y comprension sobre la aplicacién de la terapia dialéctica conductual. Los resultados establecen que, en
cuanto a la comprension de la terapia, todas las participantes mostraron cierta dificultad en la comprensién
de algunos conceptos, pero en general les fue beneficiosa para mejorar la sintomatologia (habilidades de
comunicacion, interpersonales, de negociacion y autocontrol). Otro factor que influyo en la terapia fue el
numero de pacientes en las sesiones de grupo; para algunas participantes fue positivo el hecho de compar-
tir sus experiencias pero para otras fue una experiencia menos positiva; por ultimo, destacar la importancia
de la relacion terapéutica y la motivacion. Una de las estrategias en las que se observé mas dificultad fue en
la utilizacién de mindfulness; a pesar de ello, las participantes pudieron involucrarse y usarlas. Este hecho
pone de relieve la importancia de la ensefianza de habilidades a través de métodos experienciales en lugar
de medios tedricos o conceptuales, que pueden ser abstractos y dificiles para las personas con discapaci-
dad intelectual.

Para finalizar, es conveniente citar las ventajas que supone aplicar la terapia dialéctica conductual en este
colectivo. Se trata de un enfoque adecuado para potenciar las habilidades practicas, los aspectos psico-
l6gicos y educativos, se basa en un modelo que utiliza un lenguaje positivo, no peyorativo y sin culpar al
paciente y potencia el desarrollo del individuo basandose en valores como la asertividad, independencia,
empoderamiento y autodefensa. A pesar de las ventajas, también se observan ciertos retos a mejorar. Te-
niendo en cuenta que algunas de las estrategias son de tipo cognitivo, hay que tener en cuenta aquellos
individuos con habilidades de lectura y memoria pobres o ausentes. Algunas de las soluciones que se
proponen se basan en la repeticion de los conceptos, explicacion breve y lenguaje comprensible, alentar a
mantener respuestas sencillas (tipo bien o mal) y utilizacién de material visual. Otro desafio que se plantea,
es que algunos individuos no estén preparados para participar en las sesiones grupales pudiendo deses-
tructurar al resto de miembros; se plantea que la realizacién de los encuentros grupales se realice cuando
sean necesarios para la persona y no por regla. Un tercer reto es que muchas de las habilidades trabajadas
en las sesiones individuales o grupales se han de extrapolar a las vidas de los pacientes y es cuando pueden
aparecer las dificultades. Como solucién se recomienda que la generalizacion ha de planearse previamente,
teniendo en cuenta como se llevara a cabo y detectar posibles obstaculos (Lew et al., 2006; Crossland et
al., 2017; McNair et al., 2017).
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Tabla 1. Sistematizacion de estudios revisados

Autor Ano Lug_ar d?, Muestra Método Tipo de terapia | Conclusiones
realizacion
Wilson 2001 |West Bay Mujer de 48 Descriptivo de un | Modelo de cuatro | El estudio sugiere que el
Residential afos con caso. fases para el modelo ofrece una via que
Services, Warwick, |discapacidad tratamientos del | permite identificar los objetivos,
United Kingdom. intelectual trastorno limite de | entrenar a los profesionales
de grado la personalidad y establecer intervenciones
moderado en individuos con | basadas en la accién para
y trastorno discapacidad promover la autorregulacion y
limite de la intelectual. mejorar el comportamiento de
personalidad. los individuos con trastorno
limite de la personalidad y
discapacidad intelectual.
Benson 2004 | Nisonger Center, Estudios Revisiéon Analiza las Se observa que los estudios
Ohio State realizados entre | sistematica. intervenciones predominantes en este
University, Ohio, 2003 y 2004. psicolégicas en colectivo para valorar el tipo de
United States. individuos con intervenciones psicolégicas son
discapacidad los estudios de caso. Este tipo
intelectual. de investigaciones permite el
estudio de qué terapias son las
mas utilizadas en gran variedad
de problemas.
Lew et al. 2006 |The Bridge 8 mujeres Descriptivo. Analiza la Del estudio se concluye que los
of Central entre 25y aplicacién de la comportamientos de riesgo de
Massachusetts, 61 afios con terapia dialéctica |las personas con discapacidad
Massachusetts, discapacidad conductual en intelectual, mejoran tras
United States. intelectual individuos con la aplicacién de la terapia
entre leve y discapacidad adaptada a sus necesidades.
moderada y intelectual.
diagnostico
de trastorno
mental.
Dosen 2007 | Department Hombre de Descriptivo de un | Tratamiento Los resultados apoyan a que la
of Psychiatry, 21 afios con caso. multidimensional | intervencion multidimensional,
Radboud discapacidad aplicado a las teniendo en cuenta las 4
University, intelectual de 4 dimensiones dimensiones y utilizando
Nijmegen, the grado leve con (biologico, diferentes modelos terapéuticos
Netherlands. episodios de psicolégico, (no se especifican), tiene
agresividad. de desarrollo y efectos positivos para restaurar
Mujer de 21 social). el bienestar mental de los
afios con individuos con discapacidad
discapacidad intelectual. A todo ello, la
intelectual de necesidad de instruir a los
grado leve profesionales sobre cémo
acompafiada aplicar los tratamientos es
de problemas fundamental y de la adaptacion
de irritabilidad, de los modelos terapéuticos
agresividad y a las caracteristicas de estos
oposicion. individuos.
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counselling y
terapia sistémica.

Autor Ano Lug:ar d?, Muestra Método Tipo de terapia | Conclusiones
realizacion
Pridding y 2008 | St Vincent’s Revisiéon Analiza las Individuos con trastorno de la
Procter Hospital, sistematica. implicaciones personalidad y discapacidad
Melbourne, mentales de las intelectual son mas
Australia. personas con susceptibles a recibir menos
discapacidad atencion sanitaria debido al
intelectuales y un | estigma social y las dificultades
trastorno de la en asesoramiento. A todo
personalidad. ello se suma la escasez de
tratamientos adaptados a sus
necesidades.
Wink et al. 2010 | Department 2 hombres y 1 Descriptivo de un | Analiza las Se concluye que un buen
of Psychiatry, mujer entre 21 caso. intervenciones diagnostico del trastorno limite
Indiana School y 37 afios con psicolégicas en de personalidad permite guiar
of Medicine, discapacidad tres casos de las diferentes intervenciones
Indianapolis, intelectual leve individuos con posteriores. Tras la aplicaciéon
United States. y trastorno discapacidad de la terapia psicologica y
limite de la intelectual y farmacolégica se observa
personalidad. trastorno limite de | que hay una mejoria de la
la personalidad. | sintomatologia y del bienestar
de los pacientes.
Bhaumik 2011 | Faculty of Learning Descriptivo. Terapia Teniendo en cuenta que
etal. Disability of the conductual, la investigacién sobre los
Royal College cognitivo- tratamientos psicoldgicos en
of Psychiatrists conductual y individuos con discapacidad
and Honorary psicoanalitica. intelectual es limitada, se
Senior Lecturer at observa que el analisis
the University of funcional de la conducta se
Leicester, United ha visto que es eficaz dentro
Kingdom. del modelo conductual,
Leicestershire respecto a la terapia cognitivo-
Partnership NHS conductual tiene evidencia
Trust, United tanto a corto como a largo
Kingdom. plazo en sintomatologia
Department of ansiosa, depresiva o control
Child Psychiatry de lairay la psicoanalitica
at the Christian se ha visto adecuada para
Medical College, mejorar la autoestima, pero
Vellore, India. con un inconveniente respecto
a los déficits en habilidades
comunicativas de estos
individuos.
Brownetal. |2011 | NHS Lothian, Revisién Terapia La revision sugiere que
United Kingdom. sistematica. psicodinamica la investigacion sobre las
Edinburgh Napier individual y intervenciones psicoldgicas en
University, United grupal, cognitivo- | individuos con funcionamiento
Kingdom. conductual, intelectual limite esta

aumentando, pero aun se
requiere mas estudios. La
adaptacion de las terapias en
funcién de las necesidades
de los individuos debe ser
necesaria para obtener unos
resultados favorables.
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Autor Ano Lug_ar d?, Muestra Método Tipo de terapia | Conclusiones
realizacion
Vereenooghe | 2013 | Department of Revision Analiza la El estudio establece que la
y Langdon Psychological sistematica y meta | eficacia de los terapia cognitivo-conductual
Sciences, Norwich analisis (solo se tratamientos es adecuada para cierta
Medical School, ha centrado la psicolégicos en sintomatologia como la ira
University of East informacién en la | individuos con o depresion en individuos
Anglia, Norwich, parte cualitativa). | discapacidad con discapacidad intelectual.
United Kingdom. intelectual y Aun asi, se requiere de mas
Broadland Clinic, trastorno mental |investigacion sobre la eficacia
Hertfordshire comoérbido a nivel | de otras intervenciones
Partnership general. psicolégicas.
University NHS
Foundation Trust
Norfolk, United
Kingdom.
Drury y Alim | 2014 | Southwark Hombre de Descriptivo de un | Analiza la Se ha observado que el
Psychological 50 afos con caso. importancia de acercamiento integrado no
Therapies Service, |discapacidad la combinacion solo ha permitido al cliente
South London and | intelectual de de diferentes desarrollar sus habilidades
Maudsley NHS grado leve, con modelos en la solucién de problemas
Foundation Trust, |rasgos autistas psicolégicos en |y la toma de perspectivas
London, United y estado de tratamiento de diferentes, sino también ha
Kingdom. animo bajo. individuos con generado que el individuo
Mental Health discapacidad tenga un papel més activo
in Learning intelectual y en todas aquellas decisiones
Disabilities trastorno mental. | relacionadas con su vida.
Lewisham
Psychology,
South London and
Maudsley NHS
Foundation Trust,
London, United
Kingdom.
Roscoe et al. | 2015 | Bangor University, |10 mujeres Anélisis Analiza las Los resultados destacan la
United Kingdom. entre 19y fenomenolégico opiniones y importancia de una adaptacion
Mersey Care NHS |57 afios con interpretativo (IPA). | puntos de vista de la estructura de la terapia
Trust, United discapacidad através de a las necesidades de los
Kingdom. intelectual leve entrevistas sobre | participantes. Uno de los
Warwick University, | y un trastorno Su experiencia factores que jugd un rol
United Kingdom. limite de la con la terapia fundamental fue la relacion
personalidad. dialéctica terapéutica, influyendo en la
conductual. motivacion, compromiso y la
participacion.
Crossland 2017 |Learning Disability |4 participantes |Entrevistas Analiza la Se observé la mejora en
etal. Services, Berkshire | (3 mujeres y 1 cualitativas y eficacia de la diferentes areas para 3 de los 4

Healthcare NHS
Foundation Trust,
Reading, United
Kingdom.

hombre) con
discapacidad
intelectual
leve y solo
dos de ellos
con trastorno
limite de la
personalidad.

analisis tematico
de las entrevistas.

aplicacioén de la
terapia dialéctica
conductual a
individuos con
discapacidad y
trastorno limite de
la personalidad.

participantes y estas mejorias
se mantuvieron a largo plazo (4
meses posteriores).
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Autor Ano Lug_ar d?, Muestra Método Tipo de terapia | Conclusiones
realizacion

Mcnair et al. |2017 | Cheshire and Wirral | 7 estudios entre | Revision Analiza la Los resultados apuntan que
Partnership NHS 1980y 2013. sistematica. literatura la utilizacion de la terapia
Foundation Trust, existente sobre dialéctico conductual como un
Cheshire, United la utilizacion todo y las sesiones de grupo

Kingdom.

de las terapias

de habilidades especificamente

School of
Psychology, Cardiff
University, Cardiff,
United Kingdom.

psicolégicas en
individuos con
discapacidad
intelectual; y
especificamente
la dialéctica
conductual en
personas con
trastorno limite de
la personalidad.

pueden ser adaptadas al

colectivo. Aun asi, es necesaria
mas investigacion en el ambito.

Fuente: elaboracién propia.

.|
4. Conclusiones

El objetivo de la presente revision bibliografica es examinar la eficacia y qué tipos de intervenciones se llevan
a cabo en individuos con discapacidad intelectual y trastorno limite de la personalidad. Tras la revision de la
literatura, la aplicacion de las estrategias que componen la terapia dialéctica conductual en este colectivo
ha demostrado una reduccion en la frecuencia y severidad en el comportamiento parasuicida, las hospitali-
zaciones, las interferencias en terapia y la mejora en el ajuste emocional. Las intervenciones basadas en la
orientacion psicodinamica sugieren una mejoria en problemas conductuales en individuos con discapaci-
dad intelectual, pero no existe evidencia en el abordaje del trastorno limite de personalidad en dicho colec-
tivo. Otra terapia que permite mejorar la sintomatologia ante varias condiciones, incluidos los trastornos de
personalidad (sin especificar cual) es la cognitivo conductual, pero al igual que la psicodinamica no existen
estudios aplicados en TLP y discapacidad intelectual. Finalmente, como tratamiento estudiado en pobla-
cion general, pero no recomendado para poblacion con discapacidad intelectual, se encuentra la terapia
cognitiva, ya que presentan dificultades en la utilizacién del lenguaje y pensamiento abstracto, entre otras.

Tal y como podemos observar, y segun los estudios encontrados en la literatura, la terapia que mejores
resultados ha demostrado para disminuir la sintomatologia del trastorno limite de la personalidad en indi-
viduos con discapacidad intelectual es la dialéctica conductual con adaptaciones. Aun asi, los resultados
encontrados se han de tomar con precaucion, ya que se requiere de mas evidencia con metodologia mas
rigurosa para afirmar que la terapia dialéctica conductual se trata de una intervencién bien establecida.
Destacar la importancia de tener en cuenta la gravedad de la discapacidad intelectual, a la hora de aplicar
los tratamientos. Por Ultimo, sefialar que el acceso de esta poblacion a los recursos de salud mental para
beneficiarse de los tratamientos disponibles, permitiria mejorar el funcionamiento del dia a dia y aliviar la
sintomatologia.
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Finalmente, se exponen una serie de limitaciones en este ambito para asi mejorar las futuras investigaciones
sobre la efectividad de las terapias psicologicas en individuos con discapacidad intelectual y TLP:

e Laescasez de literatura en este ambito. De forma general el colectivo de individuos con discapacidad
intelectual con un trastorno limite de la personalidad, es poco frecuente en la practica clinica. Es por ello
que las investigaciones son muy limitadas.

e Gran parte de las investigaciones se basan en estudios de caso. Consecuentemente hay una falta de
control en la influencia de las variables extrafias que puede estar afectando a los resultados. La utiliza-
cion de una metodologia mas rigurosa para el control de estas variables (aleatorizacién, grupo control,
doble ciego) permitiria obtener mejores resultados.

e La falta de investigacion respecto a las intervenciones en funcién del nivel de discapacidad intelectual.
Determinar el nivel de afectacion de la discapacidad intelectual es importante, ya que individuos con un
nivel leve presentan unos déficits y necesidades diferentes a los de un nivel mas severo. Y, por lo tanto,
las intervenciones deberan ajustarse a su nivel de afectacion.
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Characterization of users in dual diagnostic devices: adaptive behaviour

and psychopathology

Resumen

En los ultimos anos, fruto del trabajo de diferentes entidades para aumentar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, ha aumentado la
conciencia de las administraciones acerca de las necesidades de atencion de esta
poblacion en materia de salud mental. Asi, desde el afio 2005 han surgido centros
especificos que atienden a personas con discapacidad intelectual (DI) ligera o in-
teligencia limite con trastornos de conducta y/o enfermedad mental asociados. Sin
embargo, apenas existian datos sobre el perfil de personas atendidas, mas alla de
las amplias etiquetas de DI ligera/limite y alteraciones de conducta. Se realizé una
recogida de datos sistematica de numerosas variables en tres centros duales (DI y
graves trastornos de conducta): dos centros de dia y un entorno residencial, obte-
niendo informacién de 122 personas de entre 18 y 40 afos que han ocupado plaza
en estos dispositivos entre 2006 y 2013. Los resultados ofrecen una vision global
del perfil de usuarios ingresados, asi como de las caracteristicas psicopatolégicas y
necesidades de apoyo que presentan.

Palabras clave
Inteligencia limite, discapacidad intelectual ligera, conducta, indice problemas de
conducta, psicopatologia, necesidades de apoyo, diagndstico dual.

Abstract

In the recent years, the work of different entities to increase the quality of life of peo-
ple with intellectual disabilities has increased awareness of administrations about
the many mental health care needs of this population. This eagerness has fostered
since 2005 the establishment of specific centers that assist people with mild intel-
lectual disability or borderline intelligence with associated behavioral and/or men-
tal health disorders. However, there was scarce data on the profile of the assisted
people, beyond the generic labels of intellectual disability/borderline intelligence and
behavioral disorders. A systematic data collection was conducted, taking into ac-
count numerous variables in three dual centers (intellectual disability and severe be-
havioral disorders), i.e. two day-care centers and one residential center. Altogether,
data have been gathered from 122 people, aged 18 to 40, who have had a place in
one of these devices from 2006 to 2013. The results offer a global view of the users’
profile as well as their psychopathological characteristics and need of support.

Keywords
Borderline intelligence, mild intellectual disability, behavioral alterations, behavioral
problem index, psychopathology, support needs, dual diagnosis.
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.|
1. Introduccion

Durante la mayor parte del siglo XX se ha producido un avance muy importante en la lucha por la igualdad
de derechos de las personas, promoviendo el respeto por los derechos humanos (Asamblea General de la
ONU, 1948) y fomentando la igualdad de oportunidades de colectivos especialmente desfavorecidos. En el
seno de la Unién Europea se han venido desarrollando numerosas normativas dirigidas a la inclusion social
de personas en riesgo de exclusién o que parten de situaciones de desventaja. Todo ello conduce a la apro-
bacién de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones
Unidas, 2006), que supone un aumento importantisimo de la visibilidad de este colectivo dentro del sistema
de proteccién de derechos humanos.

En este contexto, desde hace varias décadas existe un interés muy marcado en las instituciones europeas
y nacionales por promover politicas de inclusion dirigidas hacia las personas con discapacidad para evitar
la aparicion de situaciones de discriminacion y fomentar su participacion en la sociedad como miembros de
pleno derecho. Desde distintos organismos se han realizado grandes esfuerzos para que la discapacidad
no sea considerada una cuestion propia del individuo sino el resultado de la interaccion entre la personay el
ambiente. El cambio de paradigma que comienza a apuntarse en la Asociacion Americana de Retraso Men-
tal (AAMR, 2004) con la novena definicidén del concepto de retraso mental va dirigido en esa linea. Tanto la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2001) como las revisiones de la Asociacidon Americana de Retraso
Mental (AAMR, 2004; AAIDD, 2011), confirman esta evolucion. Por otro lado, ha quedado demostrada en
la literatura (Martinez-Leal et al., 2011; Salvador Carulla et al., 2007, 2009; Novell Alsina et al., 2005) la alta
prevalencia de problemas de salud mental en esta poblacién. Ademas, se ha descrito el llamado “efecto
eclipsador”, caracterizado por la tendencia a atribuir sintomas psicopatologicos a la propia discapacidad
intelectual dada la mayor vulnerabilidad de esta poblacién a sufrir problemas de salud mental (Martorell et
al., 2011).

Respecto a nuestro entorno, la Unién Europea, a través de distintos programas marco, ha ido desarrollando
normas que los paises miembros han hecho suyas a través de la elaboracion de planes especificos dirigidos
a la puesta en marcha de acciones concretas en sus respectivos territorios. La Declaracion de Madrid en el
afio 2002 con el lema “no discriminacidon mas accion positiva es igual a inclusion social” y la proclamacién
del afio 2003 como Afio Europeo de las Personas con Discapacidad suponen una declaracion de intencio-
nes en este sentido.

En nuestro pais de manera paralela se han desarrollado iniciativas tanto a nivel nacional como autonémico
que han recogido esta filosofia, culminando en el afilo 2005 con la elaboracién del 1¢" Plan de Accion para
Personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid 2005-08 (Consejeria de Familia y Asuntos Sociales,
Comunidad de Madrid, 2005). En este plan se recogieron las necesidades percibidas entre las personas con
discapacidad de la Comunidad de Madrid y sus representantes, poniendo el foco de atencion en aquellos
colectivos que, por sus especiales caracteristicas, contaban con unas necesidades de apoyo que, por el
momento, no estaban siendo cubiertas.

El reconocimiento de las necesidades de estos grupos en algo tan basico como es su salud mental lleva
a plantearse la mejora de la atencién del conjunto de personas con discapacidad intelectual ligera o limite
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que, ademas, presentan graves trastornos de conducta. Hasta ese momento no se habia planteado que
estas personas precisaran unos apoyos determinados por parte de la propia administracion. Por esta razon,
hasta esos afos, perfiles como el descrito (discapacidad intelectual ligera o inteligencia limite con graves
trastornos de conducta asociados) se habian quedado fuera de la red de atencién a personas con disca-
pacidad.

Con el lanzamiento del 1 Plan de Accion para Personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid
(Consejeria de Familia y Asuntos Sociales, Comunidad de Madrid, 2005) se abre la red de servicios sociales
a este colectivo. Se comienzan a ofrecer plazas en distintos recursos tanto de atencién diurna como resi-
dencial. Por su parte, la federacion que aglutina a la mayor parte de entidades del sector forma un grupo de
trabajo compuesto por técnicos de los propios centros que elabora una guia de evaluacién e intervencion
de personas con discapacidad intelectual y enfermedad mental y/o problemas de conducta (Plena Inclusién
Madrid, 2015).

En 2005, se abre el Centro de Dia DIEM, de la Fundacion ALAPAR, que ofrece plazas para personas con
discapacidad intelectual ligera o inteligencia limite y trastornos de conducta o enfermedad mental aso-
ciados. El mismo afio, se crean las unidades para personas con discapacidad intelectual ligera o limite y
graves trastornos de conducta en los complejos hospitalarios San Juan de Dios y Benito Menni, en Ciem-
pozuelos. En 2007 se abre el Centro de Dia FUNPRODAMI, en Vallecas, ofreciendo plazas al mismo grupo
de destinatarios. En 2009 se abren dos nuevas residencias (APADIS y GRUPO AMAS) que van dirigidas a la
atencion de personas con cualquier tipo de discapacidad intelectual con graves alteraciones de conducta
y/o enfermedad mental asociada.

Por ultimo, cabe destacar que la administracion recoge como una de las acciones estratégicas del plan
la colaboracién entre las consejerias de Asuntos Sociales y de Sanidad. Es habitual que las personas con
discapacidad intelectual sufran un efecto de “puerta giratoria”, en lo que se refiere a su atencién en salud
mental, ya que los diferentes recursos para personas con discapacidad (gestionados desde la Consejeria de
Asuntos Sociales), no tienen como objetivo principal cubrir estas demandas, y desde los recursos propios
de Salud Mental (Consejeria de Sanidad) se les deriva a recursos de la red de atencion a la discapacidad,
con lo que estas necesidades quedan sin cubrir. Fruto de esta interaccién nace el SESM-DI (Servicio Espe-
cializado de Salud Mental en Discapacidad Intelectual), que comienza su andadura ofreciendo sus servicios
de manera ambulatoria a todos los centros que lo demanden.

Llegados a este punto, la atencién a personas con discapacidad intelectual y trastornos de conducta y/o

enfermedad mental asociados en la Comunidad de Madrid se puede resumir en el cuadro que aparece en
la figura 1.
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Figura 1. Diagrama de la red especifica de atencién para personas con DI y graves trastornos de conducta en la

Comunidad de Madrid.

CONSEJERIA DE FAMILIA'Y ASUNTOS SOCIALES

. 2 RESCDGT 2 CDGTL*
(aifsEﬁsgfsTde (inteligencia limite (inteligencia limite
dependencia) y discapacidad y discapacidad
P intelectual ligera) intelectual ligera)
1. APANID 1. UDIL BENITO 1. FUNPRODAMI
2. APADIS MENNI 2. DEM
3. GRUPO AMAS 2. UDIL SAN FUNDACION
4. BENITO MENNI JUAN DE DIOS ALAPAR
5. SAN JUAN DE
DIOS

*Residencia con centro de dia y atencién para personas con graves trastornos de conducta.

CONSEJERIA DE SANIDAD

SESM-DI
(a demanda para toda
la red de centros)

**Centro de dia con atencion para personas con graves trastornos de conducta para personas con inteligencia limite.

Fuente: elaboracién propia.

De las reuniones que algunos psicologos de los recursos especificos para personas con inteligencia limite y
trastornos de conducta recién creados (en adelante nos referiremos a ellos como “centros duales”) celebra-
ban para analizar las dificultades que encontraban en el quehacer cotidiano de sus propios centros, surge el
Proyecto REDDUAL, cuyo trabajo exponemos en el presente articulo, centrado en usuarios de dispositivos

de la Comunidad de Madrid.

No todos los centros dedicados a la atencion de estas personas participan en el proyecto REDDUAL. Se-

guidamente se exponen aquellos recursos que si lo hacen.

a. Centro San Juan de Dios de Ciempozuelos:

El centro San Juan de Dios esta situado en la localidad de Ciempozuelos, Madrid. Cuenta con mas de
120 afios de experiencia. Se trata de un centro residencial, contado actualmente con 1149 plazas, de
las cuales, un 42 % (482) pertenecen al area de personas con discapacidad intelectual (DI). Dicha area
se encuentra dividida en diferentes unidades coordinadas en una atencion integral e individualizada al

residente.

Dentro del proyecto REDDUAL participa la Unidad 05B, un dispositivo dirigido a personas con disca-
pacidad intelectual ligera/inteligencia limite con graves trastornos de conducta y/o enfermedad mental
asociada. Esta unidad residencial cuenta con 20 plazas para personas entre 18 y 45 afios con el perfil

mencionado.
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b. Centro de Dia DIEM, Fundacién ALAPAR (Madrid, Fuencarral-El Pardo):

La Fundaciéon ALAPAR (antes Fundacion Carmen Pardo-Valcarce) situada en el municipio madrilefio de
Fuencarral, lleva mas de 65 afos trabajando por la participacion de las personas con discapacidad en
la sociedad.

En el proyecto Reddual participa, el Centro de Dia DIEM, que cuenta con 20 plazas concertadas con
la Consejeria de Asuntos Sociales. Atiende a personas de entre 18 y 40 afios, con inteligencia limite o
discapacidad intelectual ligera (excepcionalmente se ha atendido a algun caso con discapacidad inte-
lectual moderada) con problemas de salud mental y alteraciones de conducta.

El centro de dia DIEM ofrece un tratamiento intensivo de dos afos tanto a la persona con discapacidad
como a su familia, desde una perspectiva integradora.

c. El Centro de Dia FUNPRODAMI (Madrid, Vallecas):

Cuenta con 20 plazas concertadas con la Consejeria de Asuntos Sociales y 3 plazas privadas. Atiende
a personas de entre 18 y 40 afios, con el mismo perfil de personas con discapacidad que el centro an-
terior. La duracion del tratamiento con caracter general es de dos afios.

En el centro de dia FUNPRODAMI se favorece la recuperacion o adquisicion del conjunto de habilidades
y competencias personales y sociales necesarias para el funcionamiento en la comunidad.

Se constata es que no existian estudios al respecto con datos objetivos de la Comunidad de Madrid.
En algunos articulos (Martinez-Leal et al., 2011; Salvador Carulla et al., 2009), guias (Martorell et al.,
2011), informes (Salvador Carulla et al., 2007) y manuales (Novell Alsina et al., 2005) se muestran datos
sobre la presencia de enfermedad mental y/o alteraciones conductuales en personas con discapacidad
intelectual. Sin embargo, en la Comunidad de Madrid tan solo hay estimaciones al respecto (Salvador
Carulla et al., 2007), situando la prevalencia de alteraciones conductuales y/o enfermedad mental en
personas con discapacidad intelectual en torno al 30 %.

En un contexto tan amplio de trabajo se ha tratado de perfilar una serie de objetivos concretos. Estos
consistieron en ofrecer datos sociodemograficos descriptivos de la poblacion a la que atendemos en
nuestros recursos. Asimismo, se pretende caracterizar a los dispositivos participantes en el estudio en
funcion de variables como el indice de trastornos de conducta y otras vinculadas a necesidades de apoyo
y psicopatologia. La finalidad es ofrecer una imagen del perfil de usuarios ingresados en estos centros.

.|
2. Método

2.1. Participantes
Los centros que participan en este estudio son los siguientes: Complejo Hospitalario San Juan de Dios,
Ciempozuelos; Centro de Dia DIEM, Fundacion ALAPAR Madrid (Fuencarral-El Pardo); y Centro de Dia

FUNPRODAMI, Madrid (Vallecas). De entre ellos, la muestra participante en el presente estudio es de 122
usuarios entre 18 y 40 afos (datos recogidos entre 2006 y 2013):
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Residenciales:

UDIL del Centro San Juan de Dios (Ciempozuelos). — 30 participantes atendidos desde 2006 hasta
2013.

Centros de Dia:

Centro de Dia DIEM de la Fundacién Carmen Pardo-Valcarce (Madrid)- 64 participantes atendidos
desde 2006 hasta 2013
Centro de Dia FUNPRODAMI (Madrid) — 28 participantes atendidos desde 2007 hasta 2013.

2.2. Materiales

La recogida de datos del presente estudio se ha llevado a cabo con entrevistas clinicas y cuestionarios
administrados a usuarios y familiares por parte de los psicélogos de referencia de cada centro. Los instru-
mentos de medida utilizados han sido los siguientes:

Entrevista psicosocial: elaborada para este estudio, que recoge variables sociodemograficas (edad,
sexo, municipio, etc.) y relativas a la salud mental del sujeto (antecedentes familiares de enfermedad
mental, diagnoésticos, tratamientos recibidos, etc.). Esta entrevista se realiz6é tanto con el usuario/a
como con su familia o cuidadores principales.

Subescala de Problemas de Conducta del ICAP (Inventario para la Programacion de Servicios y Pro-
gramacioén Individual) (Bruininks et al., 1986; Montero Centeno, 1993). Evalla los siguientes problemas
de conducta:

Comportamiento autolesivo o dafno a si mismo: se hace dafo en su propio cuerpo. Por e€j.,
golpeandose o dandose cabezazos.

Heteroagresividad o dafio a otros: causa dolor fisico a otras personas o a animales. Por €j.,
golpeando, dando patadas, mordiendo.

Destruccion de objetos: intencionalmente rompe, estropea o destruye cosas. Por ej.: golpeando,
rasgando.

Conducta disruptiva: interfiere las actividades de otros. Por e€j., abrazandose en exceso a otros,
acosandoles o importunandoles.

Habitos atipicos y repetitivos (estereotipias): son conductas poco usuales, extrafias, que se repiten
una y otra vez. Por €j. ir y venir por la habitacion, balancearse.

Conducta social ofensiva: son conductas que ofenden a otros. Por ej.: hablar en voz muy alta y/o
blasfemar.

Retraimiento o falta de atencion: son problemas de falta de relacidén con otros o de no prestar aten-
cién. Por ej.: mantenerse alejado de otras personas, expresar temores poco corrientes, mostrarse
muy inactivo y demostrar muy poca concentracion.

Conductas no colaboradoras: son conductas en las que la persona no colabora. Por €j.: negarse a
obedecer, no hacer sus tareas o no respetar las reglas.

Consta en total de 8 items, uno por cada problema de conducta y dos escalas de respuesta para cada
una: frecuencia (escala de respuesta de 0 =Nunca a 5= Una o mas veces en una hora) y gravedad (es-
cala de respuesta de 0 =No es grave a 4=Extremadamente grave).
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Tras su puntuacion y correccién ofrece cuatro indices de problemas de conducta: indice Interno, indice
Asocial, indice Externo e indice General. Estos indices se punttian de +10 (Normal) a -41 o menos (Muy
Grave).

Este cuestionario se aplicd en todos los centros que han participado en el estudio. Fue respondido por los
profesionales que atienden a los usuarios.

e Mini PAS-ADD. Escala de Evaluacion para la Deteccion de los Problemas de Salud Mental de las Perso-
nas Adultas con Retraso Mental (Garcia, 2009). Proporciona informacion sobre sintomas psiquiatricos
a profesionales (trabajadores sociales, psicologos, personal de enfermeria, etc.) con el fin de facilitar
la toma de decisiones acerca de posibles derivaciones a otros servicios u otros tipos de intervencién
especializada. Forma parte de la bateria PAS-ADD.

Consta de 86 items y su escala de respuesta presenta cuatro opciones (No ha sucedido durante las
ultimas cuatro semanas, Leve, Moderado o Grave).

Las puntuaciones finales se dividen en 6 subescalas: depresién, ansiedad, hipomania, trastorno obse-
sivo-compulsivo, psicosis, y trastorno no especificado.

El Mini Pas-Add se aplicé en todos los centros que han participado en el estudio y fue respondido por
los familiares y/o profesionales de la persona con DI.

e SIS Escala de Intensidad de Apoyos (Verdugo et al., 2007). Este instrumento evalla las necesidades
de apoyo de personas con discapacidad intelectual. Analiza 49 tipos de actividades de la vida diaria
agrupadas en seis escalas: Vida en el hogar (8 items), Vida en la comunidad (8 items), Aprendizaje a lo
largo de la vida (9 items), Empleo (8 items), Salud y seguridad (8 items) y Actividades sociales (8 items).
Ademas, presenta una Escala Suplementaria de Actividades de Proteccion y Defensa (8 items) y otra de
Necesidades Excepcionales de Apoyo Médico (16 items) y de Apoyo Conductual (13 items). Evalla la
frecuencia, el tiempo y el tipo de apoyo con escalas de respuesta tipo Likert de 1 a 4.

2.3. Disefio

Se realiz6 un estudio descriptivo transversal con los datos disponibles procedentes del protocolo comenta-
do. Las variables del analisis descriptivo se presentan en la tabla 1.
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Tabla 1. Variables de la investigacion

Variables del estudio

Tipo de centro

Fecha de ingreso

Fecha de nacimiento (afo)

Edad de ingreso

Sexo

Lugar de residencia

Cédigo postal

Municipio

Distrito

Procedencia

Atencioén previa

Atencioén previa diurna social
Atencion previa diurna sanitaria
Seguimiento psiquiatrico
Seguimiento psicolégico
Antecedentes psiquiatricos familiares
Antecedentes DI en la familia
Antecedentes TGD en la familia
Antecedentes de problemas neurolégicos en la familia

Usuario adoptado

Discapacidad intelectual

Porcentaje de discapacidad

Situacion legal

Diagnostico psiquiatrico de Centro Base —servicios

especializados de atencion bésica a personas con discapacidad

intelectual-

Diagnostico psiquiatrico del propio centro de diagndstico dual

Patologia organica (relacionada con la DI: problemas
neurolégicos, epilepsia, sindromes genéticos...)

Causa de la DI

Presencia de TGD

Tratamiento farmacologico inicial
Tratamiento farmacolégico actual

Urgencias psiquiatricas en el afio previo al ingreso en nuestro

centro

Ingresos psiquiatricos en el afio previo al ingreso en nuestro
centro

Fuente: elaboracién propia.

2.4. Procedimiento

Establecemos a continuacion los siguientes periodos de desarrollo del estudio:

e Fase 1: Reuniones trimestrales de los profesionales de los centros.

— Definicién y puesta en comun de variables a incluir en el estudio.
— Creacién de una base de datos comun en SPSS 23.0.

— Establecimiento de objetivos.

e Fase 2: Administracién de entrevistas y cuestionarios.

— Parte del proceso habitual de evaluacion de los centros (a excepcion de los centros residenciales).
— Entorno a los 3 primeros meses de estancia del usuario en el centro.

e Fase 3: Introduccién de datos en la base de datos.

e Fase 4: Andlisis de datos: realizandose dos tipos de andlisis tras la descripcion inicial de la muestra.

— Se realizé un andlisis descriptivo de las diferencias existentes entre los dispositivos de estudio (de
caracter residencial frente a centros de dia) en los diagndsticos establecidos por diferentes entida-

des de la red publica.

— Se realizaron diferentes ANOVAs multifactoriales partiendo, como factores, del tipo de dispositivo
de ingreso y la presencia o ausencia de problemas de conducta y siendo las variables medidas

Revista Espariola de Discapacidad, 6 (2): 63-80



Caracterizacion de los usuarios en los dispositivos de diagnéstico dual: conducta 71
adaptativa y psicopatologia

diferentes dimensiones de la conducta adaptativa y aspectos de gravedad psicopatologica. En
esta parte de la investigacion, uno de los dos centros de dia de la muestra no aporta datos de las
dimensiones de conducta adaptativa.

e Fase 5: Conclusiones.

.|
3. Resultados

3.1. Descriptivos muestrales

En relacion a usuarios atendidos dentro de centros de diagndstico dual, se encontré que un 17,20 % de
los usuarios accede a nuestro centro de manera directa, sin proceder de ningun otro recurso de la red de
atencion a personas con discapacidad y no habiendo recibido atencion en ningin momento de su vida por
recursos especializados en discapacidad intelectual pertenecientes a la Consejeria de Politicas Sociales y
Familia. Asimismo, se observd que un elevado porcentaje de usuarios era procedente de centros educativos
(29,5%) y que un 12,3 % de los usuarios no ha sido atendido por ningun recurso previo, incluyendo a los
servicios de sanidad o sociales (figura 3).

Figura 3. Procedencia previa al ingreso
30% 29,5%

25%
D 23,0%

20% 19,7%

17,2%

15%

10% 82%
5%
2,5%

0

Familia

Centro ocupacional
Centro de salud mental
Administracion

Centro educativo
Otros

Fuente: elaboracién propia.

En relacion a la atencién previa diurna social recibida en el ultimo afo, un 21,3 % de los usuarios que cur-
san plaza en el centro dual no ha asistido a ningun recurso de la red de servicios sociales en el ultimo afio
(figura 4). Ademas, existe un alto porcentaje de usuarios procedente de centros de la red de discapacidad
intelectual (68,7 %). En cuanto a atencién previa diurna sanitaria recibida en el ultimo afio, un 45,9 % de los
usuarios que cursan plaza en el recurso dual ha pasado por una unidad hospitalaria de salud mental en el
ultimo ano (figura 5).
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Figura 4. Atencion previa diurna social
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Fuente: elaboracién propia.

Figura 5. Atencion previa diurna sanitaria
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Fuente: elaboracién propia.

Respecto al seguimiento psiquiatrico/psicolégico previo al recurso dual, un 78,7 % recibe o ha recibido
tratamiento por parte del Centro de Salud Mental, mientras que un 36,1 % de los usuarios no ha recibido
atencion/tratamiento psicoldgico. Cabe destacar la elevada aparicion de antecedentes de trastornos psi-
quiatricos en la familia (figura 6).
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Figura 6. Porcentaje de antecedentes familiares psiquiatricos y de discapacidad intelectual respectivamente
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Fuente: elaboracién propia.

3.2. Comparativa inter-dispositivos en variables diagndsticas

Se han realizado anélisis preliminares para valorar la influencia de diferentes variables sociodemograficas en
la posible existencia de diferencias significativas entre los dispositivos analizados. En este sentido, no hay
diferencias significativas en la edad al ingreso de los usuarios entre los centros de dia y el entorno residen-
cial (28,33 vs. 27,42; t .= 0,71; p<0,481) pero si en la existencia de antecedentes psiquiatricos familiares
(25,3 % vs. 53,3 %; x?,= 8,13; p<0,01), de discapacidad intelectual (46,7 % vs. 27,6 %; x2,= 7,81; p<0,01) y
de trastorno neurolégico (6,6 % vs. 20 %; x2,= 4,54; p<0,05).

Tomando en consideracion el diagndstico psiquiatrico establecido en el centro de referencia (se ha procedi-
do a la agrupacion de los centros de dia en una Unica categoria frente al entorno residencial), ya sea entorno
residencial o centros de dia, se han encontrado diferencias significativas entre algunos de los diagndsticos
establecidos y no asi en la proporcion global de diagndsticos. Respecto al diagndstico de trastornos de
ansiedad, el entorno residencial registra una mayor proporcion de casos frente a los centros de dia (58,1 %
vs. 6,6 %; x2,= 33,52; p<0,001), algo extensible a los trastornos del estado de animo (26,7 % vs. 4,4 %; x2,=
16,48; p<0,001) y los trastornos de conducta (93,5% vs. 50,5 %; x2,= 25,1; p<0,001). No ocurre asi en el
caso de los trastornos del espectro psicotico, trastornos de la personalidad, trastornos generalizados del
desarrollo y otros trastornos (categoria miscelanea).

Cuando el diagndstico es establecido por el centro base también han aparecido diferencias significativas
entre algunos de los realizados mientras que no se dan en la proporcion global de diagndsticos. Atendiendo
a los trastornos de ansiedad, el entorno residencial registra una mayor proporcion de casos frente a los
centros de dia (33,3 % vs. 8,8 %; x?,= 10,17; p<0,001), algo extensible a la categoria de otros trastornos
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(29,6 % vs. 7,7 %; x2,= 9,03; p<0,01) y la de trastornos de conducta (88,9 % vs. 34,1 %; x2,= 25,15; p<0,001).
No existen diferencias significativas en el caso de los trastornos del espectro psicético, trastornos de la
personalidad, trastornos del estado de animo y trastornos generalizados del desarrollo.

Asimismo, el diagndstico realizado por el centro de salud mental a los participantes de los dispositivos ana-
lizados también arroja resultados con diferencias significativas en cuanto a la proporcién de personas diag-
nosticadas frente a las que no reciben ningun diagndstico, siendo mayor la tendencia en aquellos que estan
en un entorno residencial frente al centro de dia (100 % vs. 73,6 %; x2,= 10,17; p<0,001). Cifiéndonos a las
categorias especificas hay mayor proporcion de diagnésticos de trastornos de ansiedad (48,4 % vs. 4,4 %;
X2,= 34,03; p=<0,001), de conducta (80,6 % vs. 22 %; x2,= 25,15; p<0,001) y de trastornos de la personalidad
(38,7 % vs. 15,14 %; x2,= 7,5; p<0,01).

La representacion grafica de los porcentajes de usuarios que reciben diagndstico en los dispositivos del
estudio se presenta en la figura 7.

Figura 7. Porcentaje de diagnoésticos en Centro Base, Centro Dual y Centro de Salud Mental
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Fuente: elaboracién propia.

Por otro lado, se han encontrado diferencias significativas entre los dispositivos analizados en relacion al
numero de urgencias e ingresos psiquiatricos en el afo previo al ingreso, siendo mayor las proporciones en
entorno residencial frente a centros de dia tanto en urgencias (63,5 % vs. 33 %; x2,= 12,49; p<0,001) como
en ingresos (50 % vs. 28,6 %; x2,= 6,57; p<0,01).

Respecto al tratamiento farmacoldgico que reciben los participantes, en la actualidad se han encontrado

diferencias significativas entre los dispositivos analizados en la proporcién de pauta de benzodiacepinas
(87,1% vs. 38,5 %; x2,= 21,88; p<0,001), estabilizadores del animo (83,9 % vs. 59,3 %; x2,= 6,16; p<0,05) y
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otros farmacos -alta heterogeneidad en esta indicacion- (22,6 % vs. 6,6 %; x2,= 6,21; p<0,05). Estas diferen-
cias siempre serian a favor del entorno residencial. No han aparecido diferencias significativas en antipsi-
coticos y antidepresivos.

Por ultimo, tomando en consideracion la gravedad de los problemas de conducta al ingreso en relacién con
el tipo de centro se encontro, segun el ICAP (problemas de conducta), una tendencia —no significativa- (x24=
8,62; p=0,07) a una mayor gravedad. Esta tendencia se observa en una mayor presencia de casos de pro-
blemas de conducta normales (41,9 % vs. 26,7 %) o levemente graves (45,2 % vs. 33,3 %) en los centros de
dia, mientras que, sobre todo, los casos moderadamente graves (26,7 % vs. 3,2 %) son mas habituales en
el entorno residencial.

3.3. Comparativa inter-dispositivos en variables relacionadas con necesidades de apoyo y gravedad
psicopatoldgica

De cara a la caracterizacion de los usuarios ingresados en un entorno residencial frente a un centro de dia,
se ha considerado valorar la influencia de la interaccién de esta variable con la ausencia o presencia de
problemas de conducta en el ICAP sobre las diferentes dimensiones de la escala de intensidad de apoyos
(SIS). Se han encontrado algunas diferencias significativas que se detallan a continuacion, pero, la mayoria
de las mismas, proceden del perfil de usuario ingresado en cada dispositivo especifico.

En este sentido, los usuarios ingresados en entorno residencial que tienen problemas de conducta tendrian
menos necesidades de apoyo que los que también presentan estas dificultades en centro de dia en las di-
mensiones de la SIS vinculadas a aprendizaje (7,55 vs. 36,50; F,= 190,83; p<0,05), empleo (8,25 vs. 39; F.=
208,68; p<0,05) y el area social (8,60 vs. 23,17; F.= 98,68; p<0,05). Por afiadidura, la influencia aislada de la
variable tipo de centro deriva en diferencias significativas en todas las dimensiones de la escala SIS y siem-
pre con la interpretacion de mayores necesidades de apoyo en los centros de dia: vida en el hogar (8,41 vs.
28,13; F,= 1683,79; p<0,05), vida en la comunidad (8,22 vs. 21,63; F,= 626,21; p<0,001), aprendizaje (7,11
vs. 32,88; F,=2365,69; p<0,001), empleo (7,96 vs. 35,38; F = 2692,53; p<0,001), salud y seguridad (8,07 vs.
39; F,= 23,88; p=<0,001), social (8,22 vs. 20,50 F,= 461,84; p<0,001) y necesidades de apoyo —puntuacion
global- (89,89 vs. 93,25; F.= 32,98; p<0,001). Por ultimo, relativo a la influencia por separado de la varia-
ble ausencia o presencia de trastornos de conducta se han encontrado diferencias significativas, siendo
superiores las necesidades de apoyo en aquellos que tienen problemas de conducta —obviamente- en las
dimensiones aprendizaje (14,23 vs. 9,44; F = 190,83; p<0,05), empleo (15,35 vs. 11; F,= 208,68; p<0,05) y
social (11,96 vs. 8,33; F,= 98,68; p<0,05) de la SIS.

Finalmente, se ha realizado el mismo analisis, pero esta vez considerando como variable dependiente el
Min-Pas Add y, mas concretamente, las dimensiones psicopatoldgicas. En la interaccién entre la variable
tipo de centro e ICAP (presencia vs. ausencia problemas de conducta) no han aparecido diferencias signi-
ficativas, algo extensible a la variable relacionada con el ICAP cuando se valora en exclusividad y, practi-
camente, a la variable centro, si bien ahi han aparecido dos diferencias significativas en lo relacionado con
la gravedad de la hipomania (5,70 vs. 2,12; F = 74,69; p<0,05) y de las psicosis (0,60 vs. 21,63; F,= 0,08;
p<0,05). Estas diferencias situan una mayor gravedad de estos problemas en los usuarios ingresados en
centro de dia frente a los que estan en un entorno residencial.
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4. Discusion y conclusiones

Con los resultados obtenidos en este estudio se evidencia un mejor encuadre diagnostico en los centros
duales, lo que permite una intervencion mas especifica y ajustada, economizando recursos de la sociedad.
Cabe sefalar que el estudio tiene diferentes limitaciones y, entre ellas, esta la de la atribuciéon de los re-
sultados hallados a la influencia de las variables tratadas y no otras. En este sentido, la unidad residencial
sélo tiene perfiles masculinos y la existencia de perfiles femeninos en los centros de dia puede determinar
diferencias. Lo mismo ocurriria con el hallazgo de mayor proporcion de usuarios con familiares afectados
por antecedentes psiquiatricos y trastornos neurolégicos en el entorno residencial frente a los centros de dia
que, sin embargo, tendrian mayor proporcién de familiares con antecedentes de afectacion por discapaci-
dad intelectual. Estos datos podrian condicionar las diferencias halladas y/o, en su caso, ser determinantes
para las mismas. Otras dificultades y limitaciones del estudio tienen que ver con el diagndstico asignado a
los participantes al estar basado en criterios clinicos de diferentes evaluadores. Por afiadidura a esta varia-
bilidad, el tamafio muestral es limitado para la generalizacién de los resultados.

Centrandonos en las diferencias entre los dispositivos del estudio, se observa que el entorno residencial
tiene mayor proporcién de trastornos de ansiedad, del estado de animo y de conducta, mientras que en el
entorno de atencion diurna se concentran mas casos de psicosis e hipomania.

También se observa un mayor nimero de ingresos psiquiatricos o visitas a urgencias de esta indole en el
afio previo al ingreso en entorno residencial, asi como una mayor pauta de benzodiacepinas, estabilizadores
del animo u otros farmacos en estos recursos.

Por otro lado, se ha encontrado una presencia de mayores necesidades de apoyo en areas como aprendi-
zaje, empleo o la social en personas vinculadas a centro de dia frente al entorno residencial.

No encontramos diferencias significativas entre los dispositivos analizados en relacién a los niveles de
gravedad de los problemas de conducta, atendiéndose desde los distintos dispositivos a personas con
graves trastornos de conducta y necesidades de apoyo, avalando la idea de que estos dispositivos, tanto
de atencion diurna como residenciales, funcionan como recursos especificos para usuarios con intensas
necesidades de apoyo. En la tabla 2 se presenta un resumen de los resultados obtenidos al comparar los
dos tipos de dispositivos de este estudio.
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Tabla 2. Comparativa entre centros de dia y entorno residencial
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Diagnésticos (centros TRTeseE e ———
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Fuente: elaboracién propia.

Por otra parte, hemos obtenido resultados que, en principio, podrian parecer contradictorios con lo espera-
ble al analizar las necesidades de apoyo en los usuarios que presentaban problemas de conducta ingresa-
dos en dos de los dispositivos del estudio (residencial vs. centro de dia). Asi, la presencia de mayores ne-
cesidades de apoyo en areas como aprendizaje, empleo o la social en personas vinculadas a centro de dia
supone un dato sobre el que se pueden hacer diferentes interpretaciones. Inicialmente, se puede plantear
una obvia limitacion del estudio y que son las diferentes inter-jueces en la administracion de las pruebas.
Otro planteamiento podria ser que haya un sesgo optimista y/o pesimista en los mismos, de tal forma que
en el entorno residencial se valora desde una perspectiva que ya no piensa en las mismas necesidades de
cara a vivir en el medio natural; frente al centro de dia, que puede orientar sus evaluaciones bajo el prisma de
una excesiva escasez de habilidades en los usuarios para precisamente estar adaptados al medio. No po-
demos olvidar que quiza se pueda dar a la inversa y el entorno residencial aporte una estructura y soportes
idéneos para los usuarios lo que minimiza o atenla las necesidades de apoyo frente al centro de dia donde,
independientemente de la calidad de las intervenciones, puede haber un entorno menos estructurado en el
que las necesidades de apoyo se hagan mas patentes.

En cuanto al diagnéstico, los centros base se muestran como el dispositivo que menos diagndsticos es-
tablece a la poblacion de estudio frente a los centros duales y los centros de salud mental. Esto se puede
explicar desde el mayor seguimiento que desde los centros duales se tiene de estas personas, asi como
de una atencién mas especializada centrada en sus necesidades de salud mental, mientras que el contacto
desde los centros base y los centros de salud mental, es mas esporadico.

Con todo ello, los resultados de nuestro estudio nos muestran que desde estos recursos se atiende a unos
usuarios que llegan a la red de diagndstico dual con unas grandes dificultades de adaptacién, que reciben

una atencion especializada que permite visibilizar estas dificultades.

Por otro lado, otra de las conclusiones basicas a las que alude el estudio es que estos usuarios hacen uso
con amplios periodos de ingreso de plazas de Unidades de Hospitalizacion Breve de los hospitales de la Red
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Publica de Salud Mental. Por dicho motivo, y evidenciada la efectividad de los recursos duales para la atencién
de esta poblacion, afirmamos que los centros de atencion a personas con discapacidad intelectual y graves
trastornos de conducta/enfermedad mental son necesarios para atender las necesidades actuales de la so-
ciedad. La demanda es notoria y actualmente existe una amplia lista de espera en el acceso a dichas plazas.

Actualmente, la demanda de la sociedad esta por encima de los recursos duales existentes. Sugerimos la
ampliacién de esta red para resolver la critica situacion de este colectivo y sus familiares. Pero el trabajo
de los gestores no solo debe ir dirigido a abordar el momento actual, sino que también seria necesaria la
creacion de servicios de prevencion especializados en trastornos de conducta/enfermedad mental en cen-
tros ocupacionales y centros de dia, incluso implicando a la Consejeria de Educacion para atender lo mas
inmediatamente posible la aparicion de las alteraciones de conducta en los centros de educacién especial.
Conviene sefalar que la existencia de los centros de educacion especial y su progresivo abandono, en de-
trimento de programas de inclusion educativa, abre el debate sobre la idoneidad de unos dispositivos frente
a otros, si bien este debate no es objeto de este estudio.

En la misma linea, buscando una prevencion y abordaje temprano en situaciones agudas, deberiamos dotar
a nuestra comunidad de unidades especializadas de atencion a adolescentes con discapacidad intelectual/
inteligencia limite y graves trastornos de conducta/problemas de salud mental en la sanidad publica. Y en lo
referido a usuarios adultos de este perfil, dada la amplia lista de espera actual en los recursos residenciales,
disponer de recursos de hospitalizaciéon breve especificos para abordar situaciones de urgencia probable-
mente mejoraria la calidad y efectividad de la intervencion y economizaria gastos publicos en la Consejeria
de Sanidad a medio y largo plazo.

En cuanto a nuevas lineas de investigacién, son muchos los datos que todavia se desconocen en la Comu-
nidad de Madrid. Seria deseable saber cudl es la situacién de partida en la que se encuentra la regiéon. Es
decir, conocer datos reales de prevalencia de alteraciones de conducta y/o enfermedad mental en personas
con discapacidad intelectual. Con esta informacién y una planificacién adecuada se podrian asignar recur-
sos que hiciesen frente a las necesidades no cubiertas y que estan suponiendo unos costes muy elevados
a la administracion regional a nivel educativo, sanitario y social.

Otra linea de investigacion iria encaminada a conocer el impacto de las intervenciones sobre la calidad de
vida de las personas con alteraciones de conducta/enfermedad mental y discapacidad intelectual asocia-
das. También seria deseable conocer qué tipo de alteraciones conductuales y/o enfermedad mental tienen
un pronostico mas dificil y cuales son los factores que estan interviniendo en ello, poniendo especial énfasis
en los aspectos biolégicos (por ejemplo, presencia de sindromes concretos, epilepsia, trastornos cogniti-
VOs...), pero sin olvidar otros aspectos médicos, psiquiatricos, psicoldgicos, sociales, fisicos, etc.

En definitiva, pese a las limitaciones de este estudio, que se ha centrado en ofrecer un perfil descriptivo de
los usuarios ingresados en dos tipos de recursos, conviene seguir profundizando en este campo. Son mu-
chas las lineas de investigacion que se abren de cara al futuro. Si cada parte de este gran puzle que confi-
gura la atencion a personas con discapacidad intelectual y alteraciones de conducta y/o enfermedad mental
asume su cuota de responsabilidad en este asunto, todos (personas con discapacidad, familiares, profesio-
nales, entidades, Administracion...) nos beneficiaremos de los resultados y podremos realizar intervencio-
nes mejores que redundaran positivamente en la calidad de vida de las personas con las que trabajamos.
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Impacto econdmico y social de la asistencia
personal a través de la metodologia del

Retorno Social de la Inversion

Economic and social impact of personal assistance through the

methodology of Social Return on Investment

Resumen

La figura del asistente personal es clave para que las personas con diversidad funcio-
nal puedan desarrollar sus proyectos de vida y hacer efectiva la vida independiente. A
pesar de que la prestacion de asistencia personal esta recogida en el articulo 19 de la
Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia personal y atencién
a las personas en situacion de dependencia, ha sido poco promocionada y se pre-
senta como un desafio en el avance por la igualdad de oportunidades. Este articulo
muestra los resultados de una investigacién que ha medido el impacto econémico y
social de un proyecto puesto en marcha por la Asociacion Vida Independiente de An-
dalucia, en la que un grupo de siete personas con diversidad funcional han disefiado y
ejecutado su propio proyecto de vida independiente. Se ha aplicado una metodologia
que calcula el Retorno Social de la Inversion, que se interesa no solo por los aspectos
estrictamente econdémicos sino también sociales y ambientales. De los resultados
obtenidos se desprenden los beneficios de la asistencia personal en la vida de las
personas con diversidad funcional, sus familias y en las administraciones.

Palabras clave
Diversidad funcional, discapacidad, asistencia personal, vida independiente.

Abstract

The figure of personal assistant is key to people with functional diversity, as it helps
them to develop their life projects and attain effectively independent lives. In Spain,
Article 19 of Act 39/2006 of 14th December, on the development of personal auto-
nomy and care for dependent people, includes the provision of personal assistance.
Despite this, the act has been insufficiently implemented, making it challenging to
advance equality of opportunities. Results are presented of a study that measured
the economic and social impact of a project launched by the Independent Living
Association of Andalusia, in which a group of seven people with functional diversity
designed and executed their own Independent Life project. A methodology to cal-
culate Social Return on Investment was used, which measures not only economic
but also social and environmental aspects. Findings show the benefits that personal
assistance brings to the lives of people with functional diversity, to their families and
also to local authorities.
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Functional diversity, disability, personal assistance, independent living.
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Introduccion?

La asistencia personal es una prestacién contemplada en el articulo 19 de la Ley 39/2006 de promocion de
la autonomia personal y atencién a las personas en situacién de dependencia?. Segun la Federacién de Vida
Independiente (FEVI), la asistencia personal es un servicio de apoyo a la vida independiente y la promocion
de la autonomia de las personas con diversidad funcional. Mediante la figura del asistente personal permite
a las personas con diversidad funcional asumir plena responsabilidad y control sobre sus vidas, proporciona
soluciones personalizadas y posibilita asi la independencia, la igualdad de oportunidades y la participacion
social®.

La asistencia personal emana del Movimiento de Vida Independiente, nacido en Estados Unidos a finales
de los afios 60 en el marco de la lucha por los derechos civiles. Fue impulsado por personas con diversidad
funcional del ambito universitario, con el objetivo de liberar a las personas de las instituciones cerradas, e
incluso de sus propias casas, donde se encontraban recluidas, para integrarlas en la sociedad. Surge en el
marco del paradigma social de la discapacidad, en su interés por fomentar la autonomia y la igualdad de
oportunidades, y bajo la perspectiva de la filosofia de vida independiente, que parte de la idea de que “todas
las personas tienen el derecho a la independencia a través del maximo control sobre sus vidas, basado en
la capacidad y la oportunidad para tomar decisiones y de llevar a cabo las actividades de cada dia” (lafez,
2010: 67). Para llevar a cabo esa independencia, la asistencia personal se convierte en un elemento de apo-
yo clave para que cada persona con diversidad funcional pueda desarrollar su proyecto de vida.

En nuestro pais, esta prestacién se ha incorporado de forma tardia con respecto a otros paises europeos
(Suecia, Noruega, Inglaterra o Irlanda), y cuando se materializa en la ley 39/2006, lo hace con un caracter
restrictivo*; hecho que se evidencia con el escaso nimero de personas que son beneficiarias de la misma
en comparacién con aquellas que reciben otro tipo de prestaciones. Y todo ello a pesar del reconocimiento
“a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad” que recoge la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en su articulo 19; un derecho basado en el principio
fundamental de Derechos Humanos de que todos los seres humanos nacen iguales en dignidad y en dere-
chos y que todas las vidas tienen el mismo valor.

El Movimiento de Vida Independiente en Espafa ha realizado -y realiza— grandes esfuerzos para que la
prestacion de asistencia personal sea una realidad en nuestro pais. En Andalucia, la asociacion Vida Inde-
pendiente Andalucia (en adelante VIAndalucia) viene trabajando para impulsar y desarrollar la asistencia per-
sonal en esta Comunidad Auténoma. Sus esfuerzos se recompensaron cuando el Parlamento de Andalucia
aprobo por unanimidad una Proposicion no de Ley (PNL) relativa a la asistencia personal para personas con

1. Este articulo esta basado en el Informe publicado por lafez y Aranda en 2017, fruto de la investigacion desarrollada para medir el impacto
econoémico y social del proyecto de asistencia personal puesto en marcha por VIAndalucia, y estuvo financiada por la Universidad Internacional
de Andalucia (UNIA).

2. Aunque la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con dis-
capacidad (LIONDAU) —actualmente derogada- ya hizo referencia en su articulo 9.1: “Las medidas de accion positiva podran consistir en apoyos
complementarios y normas, criterios y practicas mas favorables. Los apoyos complementarios podran ser ayudas econémicas, ayudas técnicas,
asistencia personal, servicios especializados y ayudas y servicios auxiliares para la comunicacién”.

3. Véase: http://federacionvi.org/contenido/asistencia-personal/, acceso 19 de septiembre de 2016.

4. Se otorgara para el acceso a la educacion y al trabajo, asi como para una vida mas auténoma en el ejercicio de las actividades basicas de la
vida diaria (articulo 19).
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diversidad funcional® en 2013. La PNL insta al Consejo de Gobierno a considerar la implantacién y desarrollo
de la prestacion de asistencia personal y a posibilitar la puesta en marcha de un proyecto piloto hasta que
se regule la prestacion de forma efectiva y suficiente.

En el marco de la PNL, la Direcciéon General de Personas con Discapacidad de la Junta de Andalucia aprobd
un proyecto piloto de asistencia personal a VIAndalucia, en 2014, a través de la convocatoria de subven-
ciones que esta Direcciéon General dispone para las entidades del sector de la diversidad funcional®. El pro-
yecto se puso en marcha en marzo de 2015 y finalizoé en agosto de 2016. Las personas beneficiarias fueron
siete y ellas mismas —o sus familiares, en el caso de la diversidad funcional intelectual- han desarrollado su
Plan Individual de Vida Independiente (PIVI), estimando el nimero de horas necesarias para desarrollar su
proyecto de vida.

El caracter distintivo de este proyecto frente a otras iniciativas que se han puesto en marcha ha sido su
acoplamiento con los principios que propugna la filosofia de vida independiente, entre otros la autoayuda
(apoyo entre iguales), la posibilidad para ejercer poder (empoderamiento) y la responsabilidad sobre su
propia vida y sus acciones. Las personas con diversidad funcional —o sus familiares— se convirtieron en ges-
toras del servicio, pues ademas de la seleccion de los asistentes personales, definieron en cada caso sus
funciones, las actividades en las que participarian y los momentos en que estarian presentes a lo largo del
dia. Hasta entonces, en el andlisis realizado sobre las iniciativas de vida independiente en Esparia, sefialaba
Rueda (2013: 6): “Ninguno de los proyectos analizados se adapta plenamente al ideario de la Filosofia de
Vida Independiente si bien su valor es importantisimo. Muestran la viabilidad y mayor eficacia de este tipo de
politicas respecto de las tradicionales en cuanto a inversion econdmica, fuente de empleo y riqueza y, sobre
todo, en lo que se refiere a hacer efectivos los derechos fundamentales y la igualdad de oportunidades de
sus beneficiarios”.

Esta nueva mirada a la hora de atender y hacer politica hacia las personas con diversidad funcional moti-
vO a realizar una investigacion que midiera el impacto social y econdmico de la asistencia personal en el
grupo de personas que iban a participar en el proyecto de VIAndalucia. Para ello, se aplico la metodologia
del Retorno Social de la Inversion (Social Return on Investment, SROI por sus siglas en inglés) que calcula
el retorno de la inversion, interesandose no soélo por los aspectos estrictamente econémicos sino también
sociales y ambientales.

Con este articulo queremos poner en valor la asistencia personal en tanto que los resultados que se des-
prenden de la investigacion muestran los beneficios que ofrece este servicio, principalmente a las personas
con diversidad funcional, sus familias y a las administraciones. Una evidencia que senalé Naciones Unidas
(2014: 8) cuando indicaba que “la desinstitucionalizacion y el apoyo adecuado elevan la calidad de vida y
mejoran las aptitudes funcionales individuales de las personas con discapacidad”.

5. BOPA Num. 315 de 17 de octubre de 2013.
6. El proyecto piloto fue aprobado también en las Convocatorias de 2016 y 2017, aunque con una financiacién menor.
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2. La asistencia personal en Espana

La ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en si-
tuacion de dependencia, define la asistencia personal como “el servicio prestado por un asistente personal
que realiza o colabora en tareas de la vida cotidiana de una persona en situacién de dependencia, de cara
a fomentar su vida independiente, promoviendo y potenciando su autonomia personal” (articulo 2.7). Es por
tanto un servicio que facilita la vida independiente a las personas con diversidad funcional, entendiendo por
vivir independiente “que a las personas con discapacidades se les proporcionan todos los medios necesa-
rios que les permitan ejercer la eleccién y el control sobre sus vidas y tomar las decisiones concernientes
a sus vidas” (Naciones Unidas, 2017: 4). La figura del asistente personal es clave, ya que supone el apoyo
necesario para desarrollar los proyectos de vida de las personas con diversidad funcional, hacer efectiva la
vida independiente y lograr la igualdad de oportunidades.

Rodriguez-Picavea y Romanach (2006: 1) definen: “Un asistente personal es una persona que ayuda a otra
a desarrollar su vida. El asistente personal es por tanto aquella persona que realiza o ayuda 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 realizarlas por si misma”.

La asistencia personal es diferente a los cuidados familiares y a la ayuda a domicilio. Los cuidados familia-
res quedan circunscritos al ambito familiar y se basan en la buena disposicién de ambas partes. La ayuda
a domicilio es un servicio profesionalizado, en manos normalmente de una empresa, en la que la persona
con diversidad funcional no elige al trabajador y esta orientado sobre todo a la realizacién de actividades
de atencion personal para la vida diaria y las actividades de ayuda doméstica (Urmeneta, 2011). Aunque el
asistente personal puede realizar también estas funciones como parte de su trabajo, las suyas son variadas
e incluso, en ocasiones, imprecisas. “Asi pueden ser labores de acompafiamiento, como realizar tareas tan
especificas como pasar paginas, hacer la compra, conducir, tomar notas, marcar el teléfono, colocar cosas,
limpiar, ayudar en la higiene personal, acompafar en el trabajo y un largo etcétera, que es imposible acotar”
(Sufie y Martinez, 2015: 21).

Aunqgue esta figura ha sido desarrollada en otros paises, en Espana, sigue siendo desconocida. La pres-
tacion de asistencia personal viene siendo una reivindicacion constante por parte del Movimiento de Vida
Independiente, si bien en los ultimos afios se estd sumando el movimiento asociativo a esta nueva forma
de entender la diversidad funcional. La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad es clara a la hora de primar la autonomia personal y el derecho a vivir de forma independiente
a lo largo de su articulado. Sin embargo, el nimero de personas beneficiarias es aun escaso, ya que es un
servicio prestado desde algunas experiencias piloto que se han puesto en marcha por parte de ciertas co-
munidades autonomas, pero no se ha llegado a consolidar.

En el marco de la ley 39/2006, la representatividad de la asistencia personal, en comparacién con el con-
junto de prestaciones reconocidas en la ley, es de un 0,53 %. Ese porcentaje esta marcado ademas por la
particularidad del Pais Vasco, donde el volumen de personas beneficiaras es considerablemente superior
que en el resto de comunidades auténomas, como se aprecia en la tabla 1, en la que se muestra el nimero
de personas beneficiaras de las prestaciones recogidas en la ley, segun el tipo de prestacion que reciben.
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Tabla 1. Numero de personas beneficiarias y tipo de prestaciones
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N° N° N° N° N° N° N° N° N° N°
Andalucia 196.489 | 1.587 | 80.329 | 61.989 | 13.885 | 24.012 | 3.600 | 69.936 9 255.347
Aragén 26.705 | 3.204 | 1.161 2995 | 1530 | 3.864 | 5378 | 12.133 0 30.265
Asturias 21575 | 6.194 | 1.061 3972 | 2326 | 3.175 | 2.462 8.466 1 27.657
(Principado de)
lles Balears 18113 | 3.011 | 2537 690 1125 | 2.468 818 12.096 0 20745
Canarias 19.953 17 840 8 4375 | 3733 | 3.859 7.953 0 20.785
Cantabria 15.112 0 1.588 1.058 | 1.808 | 4.346 0 8.319 0 17.119
Castilay Leon | 88.970 | 14.052 | 9.001 | 22.487 | 8.413 | 9.026 | 29.753 | 23.683 | 696 | 117.111
Castilla-
53.961 | 5254 | 10.124 | 15.055 | 3.357 | 12.374 | 5782 | 13.039 | 22 65.007
La Mancha
Catalunya 148.069 | 912 | 18.921 | 27.948 | 12.364 | 29.634 | 13.196 | 81.152 | 19 | 184.146
Comunitat 67.202 | 601 3.474 52 6.641 | 11206 | 11.185 | 37.202 6 70.367
Valenciana
Extremadura 25.830 | 1.197 | 1.890 758 1.911 | 4.447 | 11625 | 6.646 0 28.474
Galicia 57.015 | 4.387 | 4.273 | 21575 | 6.989 | 8125 | 7.138 | 13.186 | 105 | 65.778
Madrid 123.559 | 3.261 | 36.099 | 36.520 | 15.508 | 23.110 | 17.739 | 27.930 | 83 | 160.250
(Comunidad de)
Murcia
e 33916 | 3.679 | 5.731 670 3623 | 4278 | 1.499 | 22.789 0 42.269
(Region de)
Navarra
(Comunidad 12.655 | 603 2176 1.060 299 | 1.827 | 1.104 9.373 3 16.445
Foral de)
Pais Vasco 61.418 | 162 9.426 6.892 | 7.134 | 12565 | 1.253 | 32.608 | 5.548 | 75.588
La Rioja 7.948 686 2.377 2.700 888 | 1.396 | 1.080 2.007 0 11.134
Ceuta y Melilla 2.694 427 618 829 84 218 5 1.413 0 3.504
TOTAL 981.184 | 49.234 | 191.626 | 207.258 | 92.260 | 159.804 | 117.476 | 389.931 | 6.492 | 1.214.081
PORCENTAJE 4,06% | 15,78% | 17,07% | 7,60% | 13,16% | 9,68% | 32,12% | 0,53% | 100,00 %

Fuente: Imserso, situacion a 31 de mayo de 2018.

En Andalucia, son nueve personas las que la reciben la prestacion de asistencia personal, un porcentaje
infimo en comparacion con otras prestaciones, tales como la prestacion por cuidados familiares, la ayuda a
domicilio o los centros residenciales.
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Tabla 2. Numero de prestaciones en Andalucia

Prevencion dependencia y N° %
Promocion

A. Personal 1.587 0,62
Teleasistencia 80.329 31,46
Ayuda a Domicilio 61.989 24,28
Centro de Dia/Noche 13.885 5,44
Atencion Residencial 24.012 9,40
P.E. Vinculada Servicio 3.600 1,41
P.E Cuidados Familiares 69.936 27,39
P.E. Asistencia Personal 9 0,00
TOTAL 255.347 100

Fuente: Imserso, situacion a 31 de mayo de 2018.

El desconocimiento de esta prestacion entre las propias personas con diversidad funcional, entre los profe-
sionales y entre la ciudadania en general, la confusién con otras figuras como las de cuidador o auxiliar de
ayuda a domicilio, la falta de facilidades por parte de la administracion (por ejemplo, trabas administrativas
a la hora de justificar los contratos y los pagos), la vinculacion de la prestacion al ambito de la educacion y
el trabajo, asi como la falta de voluntad politica para darle un empuje a esta prestacioén, estan detras de esa
escasa representatividad en el nUmero de personas que la reciben (Urmeneta, 2011).

Si bien el asistente personal es una persona que realiza su trabajo de forma profesional y remunerada, no
existe en el ordenamiento juridico espafiol una regulacion de dicha figura, lo que dificulta poder formalizar
la contratacion laboral entre la parte y la contraparte de forma directa. Esta situacién obliga a la persona
con diversidad funcional a recurrir a empresas o entidades prestadoras de servicios o tendria que estar el
asistente personal dado de alta como auténomo para prestar sus servicios. Por otro lado, es también una
tarea pendiente definir la cualificacion profesional del asistente personal.

|
3. Caracteristicas sociodemograficas de las personas participantes

Las personas participantes del proyecto fueron siete. Si bien partimos de una muestra limitada en nimero,
representa a su vez el universo, en cuanto que estan contempladas todas las personas que se benefician de
la asistencia personal a través del proyecto. Los resultados alcanzados estan a su vez en consonancia con
otras evaluaciones realizadas de proyectos similares.

Segun el sexo, cinco fueron hombres y dos mujeres. Las edades estaban comprendidas entre los 16 y los
63 anos, destacando que dos de las personas participantes eran menores de edad.
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Grafico 1. Edades de las personas participantes
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Fuente: elaboracién propia.

Segun el tipo de diversidad funcional, 4 personas presentaban una diversidad funcional fisica (E1 a E4) y
tres una diversidad funcional intelectual (E5 a E7). Los de menor edad eran las personas con diversidad
funcional intelectual.

En cuanto al grado de discapacidad, todas las personas superaban el 65 %, con una oscilacion entre el
67 % y el 99 %. Segun el grado de dependencia, cinco estaban en grado lll, una persona en grado Il y otra
pendiente de valoracion.

Tabla 3. Grado de discapacidad de las personas participantes. Porcentajes

Grado de discapacidad de las personas participantes

E1 88
E2 86
E3 99
E4 96
E5 77
E6 67
E7 69

Fuente: elaboracién propia.

En cuanto al nivel formativo, las cuatro personas con diversidad funcional fisica tenian estudios universita-
rios y las tres personas con diversidad funcional intelectual tenian la categoria de estudiantes. Ninguna de
ellas trabajaba de forma remunerada.
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Atendiendo a las prestaciones que recibian en el marco de la Ley 39/2006, tres personas recibian la pres-
tacion para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales, dos la prestacion de
asistencia personal, una el servicio de ayuda a domicilio y otra no recibia prestacion debido a que estaba
pendiente de ser valorada. En lo que refiere a la situacion de convivencia, una persona vivia sola y seis en
su entorno familiar.

El nimero de horas de asistencia personal fue determinado por las propias personas participantes en el
proyecto, oscilando entre 14 y 84 horas semanales. Asimismo, cada participante selecciono a sus asisten-
tes personales y, en funcién de su organizacién personal y el nimero de horas, dispusieron de entre 1y 3
asistentes personales para el desarrollo de su proyecto de vida independiente.

Tabla 4. Namero de horas por semana y nimero de asistentes personales

N° horas de asistencia personal semanales N° de asistentes personales
E1 14 2
E2 29 1
E3 84 3
E4 53,5 2
E5 38,5 2
E6 25 1
E7 38,5 1

Fuente: elaboracién propia.

De forma general, se puede constatar que el grupo de participantes en el proyecto presenta un perfil mas-
culinizado, una media de edad cercana a los 38 afios, con un elevado grado de diversidad funcional y con
apoyos familiares. De forma mas particular, si atendemos al tipo de diversidad funcional, se encuentran
diferencias significativas. En el caso de la diversidad funcional intelectual, son las personas mas jovenes y
estan estudiando, mientras que las personas con diversidad funcional fisica estan en la adultez y presentan
un nivel de formacion medio-alto. Las primeras requieren de apoyos por falta de autonomia moral y, en el
caso de las segundas, por autonomia fisica.

|
4. Metodologia

El SROI es una metodologia que se inicia en San Francisco (California) en los afios 90 y se desarrolla pos-
teriormente en Inglaterra. Es una metodologia basada en el principio de medicién del valor extrafinanciero,
es decir, toma en cuenta el valor econémico, social y ambiental de una accién, proyecto o iniciativa, que
no se refleja en la contabilidad financiera mas tradicional. “Busca reducir la desigualdad y la degradacion
medioambiental, y mejorar el bienestar incorporando costos y beneficios sociales, medioambientales y eco-
nomicos” (The SROI Network, 2013: 8).
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Entender el valor que se consigue con una inversion mas alla de lo estrictamente econdmico esta teniendo
un interés cada vez mayor tanto en el sector publico como privado, asi como entre las entidades no lucrati-
vas, por eso el SROI es una metodologia util no solo para las entidades financiadoras sino también para las
entidades ejecutoras. “El SROI mide el cambio en formas que son relevantes para las personas u organiza-
ciones que lo experimentan o contribuyen con él. Cuenta cémo se genera el cambio midiendo los resultados
(outcomes) sociales, medioambientales y econémicos, y usa términos monetarios para representar dichos
outcomes. Esto permite calcular el ratio costo-beneficio. Por ejemplo, un ratio 3:1 indica que una inversién
de 1 genera 3 de valor social” (The SROI Network, 2013: 8).

Para aplicar esta metodologia es necesario identificar e involucrar a los stakeholders (agentes de interés),
que son todas aquellas personas y/u organizaciones que estan implicadas en el proyecto y que, por tanto,
van a experimentar cambios como consecuencia del desarrollo de la accién. Sus opiniones son importantes
para llegar al objetivo y permiten que el analista vaya tomando decisiones. De igual modo, la identificacion
de los cambios es una tarea significativa, pues el SROI se basa en la medicion de los cambios. Y todo ello
con el fin ultimo de valorar todo cambio, incluso aquellos que no estan en el mercado financiero. Se lleva
a cabo un proceso de monetizacion, asignando un valor monetario a cualquier cambio producido en los
diferentes agentes de interés.

En sus inicios, esta metodologia se aplicod para valorar los beneficios que generaban las inversiones rea-
lizadas en iniciativas empresariales orientadas a la creacién de empleo de grupos en riesgo de exclusion
social. En la actualidad, se utiliza para la evaluacion de diferentes programas en los que se pretende medir
el retorno social de una inversion. Es una metodologia ventajosa porque permite medir y cuantificar el valor
generado por una inversion, es decir, nos permite conocer el retorno social de cada euro invertido en una
iniciativa o un proyecto. En Espafia, en lo referido a la diversidad funcional, esta metodologia se ha aplicado
para medir el impacto de la asistencia personal en Barcelona (Ayuntamiento de Barcelona, 2012), en un
estudio comparativo entre la asistencia personal y residencial en Madrid (Huete y Quezada, 2014), para el
analisis del retorno social de la inversion publica en varios centros especiales de empleo en distintas comu-
nidades auténomas (Ecodes, 2013, 2015a, 2015b), para el impacto del servicio canguro de Feaps-Aragéon’
(Ecodes, 2014), etc.

El proceso de un andlisis SROI sigue seis etapas®.

Grafico 2. Fases de la Metodologia SROI

Establecer . .
Evidenciar los
el alcance e Crear mapa de Establecer el Calcular el Reportar, usar y

identificar a los outcomes (G impacto SROI certificar
darles un valor
stakeholders

Fuente: elaboracién propia.

7. Nota del editor: en la actualidad Plena inclusion Aragon.
8. Véase: http://observatoritercersector.org/canviepoca/wp-content/uploads/2014/02/0TS_Guide-SROI-spanhish.pdf.
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Desde el entendimiento de que la asistencia personal genera un valor no solo econémico sino también so-
cial, nuestra investigacion se llevé a cabo aplicando la metodologia SROI. Los resultados se obtuvieron tras

la aplicacion de técnicas de investigacion cuantitativas y cualitativas, incluyendo:

— Encuestas dirigidas a las personas usuarias del servicio de asistencia personal para conocer el

perfil sociodemografico.

— Analisis de los datos de caracter econdmico-financiero y de recursos humanos aportados por

VIAndalucia.

— Andlisis y valoracién de referencias de otros estudios disponibles sobre el impacto y retorno de la

inversion en programas para personas con diversidad funcional.

— Entrevistas a los distintos agentes de interés (personas con diversidad funcional, asistentes perso-
nales, entorno familiar, VIAndalucia y administraciones publicas) al objeto de identificar y valorar la

importancia de los cambios percibidos durante la prestacion del servicio.
— Contactos con los agentes de interés para contrastar la informacion recopilada.

e Fase 1. Establecer el alcance e identificar a los stakeholders

El primer paso de la metodologia SROI es tener claro el alcance del analisis, es decir, qué se va a medir, e
identificar los diferentes agentes de interés (stakeholders) implicados en la accién a desarrollar, especifican-
do el papel que juega cada uno de ellos.

En nuestra investigacion, el propdsito del analisis ha sido medir el impacto social y econémico del proyecto
de asistencia personal que la Direccién General de Personas con Discapacidad de la Junta de Andalucia
aprobo a VIAndalucia. El periodo de andlisis comprendié desde marzo de 2015, momento de arranque del
proyecto por parte de la asociacion, hasta agosto de 2016 (17 meses). El grupo de stakeholders lo confor-
maron aquellas personas y/o entidades publicas y privadas que experimentarian cambios como consecuen-
cia de la puesta en marcha del proyecto. Su identificacion es clave en el andlisis SROI, pues a través del
didlogo establecido con ellos, evaluamos el valor que se genera en cada uno de los agentes de interés. En

la tabla 5 se muestran los agentes y se ofrecen las razones para su participacion en el andlisis.

Tabla 5. Agentes de interés

Agentes de interés

Razoén para su inclusion en el andlisis

Administracién Andaluza:
Direccién General de Personas con
Discapacidad

e Responsable de la promocién de las politicas en materia de integracién social de
las personas con diversidad funcional
¢ Organismo financiador principal del proyecto de asistencia personal a través de su

convocatoria publica

Vida Independiente Andalucia

e Responsable de la prestacién del servicio y gestora del proyecto
Encargada de contratar a los/as asistentes personales

Asistentes personales

e Trabajadores que prestan el servicio

Personas con diversidad funcional
usuarias del servicio

Principales beneficiarias directas del proyecto

Entorno familiar (cuidadores
principales)

e Beneficiarias de la prestacion, por la descarga de atencién a su familiar con

diversidad funcional

Administracion General del Estado

e Agente implicado indirectamente, ya que la contratacion de los asistentes
personales le reporta beneficios por las cotizaciones a la Seguridad Social, por la
recaudacion del IRPF y por el ahorro en las prestaciones por desempleo

Fuente: elaboracién propia.
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Se hace necesario sefialar que estos agentes fueron los principales involucrados en el proyecto y los que
obtuvieron el mayor beneficio, pero el efecto e impacto que tiene este tipo de accion repercute también en
otros agentes, tales como los amigos, los vecinos asi como en la sociedad en general. Sin embargo, no se
tuvieron en cuenta por estar fuera de los limites de la investigacion.

e Fase 2. Crear el mapa de outcomes

De cada agente de interés se debe especificar la inversion realizada (inputs), que pueden ser contribucio-
nes econdémicas, recursos humanos, tiempo, etc. La suma de estos recursos supondria el coste total de la
accién. Asimismo, se describen las actividades (outputs) de forma cuantitativa, que pueden llevarse a cabo
con esa inversion, y se identifican los cambios (outcomes) resultantes de las actividades desarrolladas. El
mapa muestra la relacion entre inputs, outputs y outcomes.

La construccién de nuestro mapa de impactos se realizé atendiendo a la participacion de cada uno de los
stakeholders considerados como principales, poniendo en relacién los recursos econémicos y humanos
invertidos, las actividades llevadas a cabo y los resultados identificados para cada stakeholder. Esto es lo
que se denomina cadena de valor del impacto.

Tabla 6. La cadena de valor del impacto

Plan de Trabajo del Proyecto Social Resultados previstos del Proyecto Social

1. Insumos 2. Actividades 3. Productos 4. Resultados 5. Impactos

Resultados teniendo en

Recursos Productos cuenta lo que pudo haber
humanos y de Actuaciones concretas del tangibles Cambios fruto de la 170 que pudo
o . ) L sucedido sin la actividad,
capital invertidos proyecto derivados de la actividad )
L o la accién de otros y los
en la actividad actividad

resultados sobrevenidos

Fuente: Hehenberger et al. (2013).

Los inputs/insumos refieren a todos los recursos que se aportan y son necesarios para la puesta en marcha
del proyecto. En cuanto a lo econémico, por un lado lo conformé la inversion realizada por la Direccion
General de Personas con Discapacidad a través de su convocatoria publica (150.570 €), y por otro, las
contribuciones de aquellas personas beneficiarias del proyecto, que participaron en la financiacion del ser-
vicio con el importe de la prestacion que perciben a través de la Ley 39/2006 (35.673,93 €). En lo referente
a los recursos humanos, se tuvo en cuenta el tiempo dedicado a la gestidn del proyecto por VIAndalucia
(15.782,60 €), realizado sobre una estimacion de 20 horas a la semana de acuerdo con la informacion ana-
lizada y conforme a la ganancia media por hora trabajada en Andalucia. La inversién econémica total ha
ascendido a 202.026,53 €.
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Tabla 7. Identificacion de los inputs

Identificacién de los inputs

Direccién General de Personas con Discapacidad 150.570,00 €
Prestaciones de las personas beneficiarias 35.673,93 €
Recursos humanos de VIAndalucia 15.782,60 €
TOTAL 202.026,53 €

Fuente: elaboracién propia.

Los outputs corresponden a las diferentes actividades que se han llevado a cabo fruto de la inversion eje-
cutada. En nuestro caso, concierne a la prestacion del servicio de asistencia personal a las siete personas
con diversidad funcional, la contratacion de los doce asistentes personales y las 18.788,50 horas dedicadas
a la prestacion del servicio durante los 17 meses de duracion del proyecto.

Tabla 8. Descripcion de los outputs

Descripcion de los outputs

Servicio de asistencia a personal a siete personas con diversidad funcional

Contratacion de doce asistentes personales

18.788,50 horas de servicio prestado

Fuente: elaboracién propia.

Los outcomes son los resultados alcanzados con la puesta en marcha del servicio de asistencia personal.
Para recoger la informacion de los outcomes se aplico la técnica de la entrevista semiestructurada en pro-
fundidad y se recurri6 al registro de la informacioén que VIAndalucia llevaba a cabo para la justificacion de la
subvenciéon concedida. Los cambios se identificaron entrevistando a la persona con diversidad funcional,
a un familiar-cuidador y también a un asistente personal de cada caso. Las entrevistas se llevaron a cabo
entre los meses de diciembre de 2015 a marzo de 2016, lo que significé que en ese momento las personas
llevaban con el servicio de asistencia personal entre diez y doce meses.

Dado que la Direccion General de Personas con Discapacidad y VI-Andalucia formaban parte de los agentes
de interés, también se han realizado entrevistas a informantes clave de estas entidades.

Todas las entrevistas se registraron y transcribieron para su posterior andlisis. Se utilizd el programa infor-

matico atlas.ti como herramienta de analisis de datos. Para el andlisis cuantitativo y la aplicacién del SROI
se generaron plantillas en el programa Excel.
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Tabla 9. Descripcion de los cambios

Agentes de
interés

Medibles

No medibles

Administracién
Andaluza:
Direccién General
de Personas con
Discapacidad

Ahorro por la reduccion del uso de otras
prestaciones sociales

e Reduccién del consumo de servicios
sanitarios

e Politica mas cercana a la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad

e Cumplimiento —en parte- de la
Proposicion No de Ley, aprobada en el
Parlamento de Andalucia

Vida Independiente

Incremento de recursos humanos voluntarios

e Avance en su objetivo de promover la

Mejora de las sinergias entre los asistentes
personales y usuarios del servicio

Andalucia e Mayor visibilidad de la asociacién asistencia personal y sensibilizacién social
e Mayores conocimientos relacionados con la atencién
personal e Visibilidad de la figura del asistente
Asistentes e QObtencion de un salario por su trabajo personal
personales e Motivacion y satisfaccion laboral e Aumento de demanda para trabajar como

asistente personal

Personas con
diversidad
funcional usuarias
del servicio

Mejora en la realizacion de actividades de atencion
personal para la vida diaria (AVD)

Mejora en la realizacion de actividades de ayuda
domeéstica

Mayor facilidad para realizar actividades fuera del
hogar

Mejora del bienestar fisico

Mejora del bienestar emocional

Desarrollo y empoderamiento personal: autonomia,
libertad, posibilidades para la toma de decisiones y
autodeterminacion

Mejora de las relaciones familiares

Mayor participacion social

Mayor contribucién en el mundo laboral no
remunerado y sentimiento de integracion
sociolaboral

Mejora de las habilidades y capacidades para
gestionar el asistente personal

Mejora de la capacidad financiera de las personas
usuarias, en cuanto que se ahorran costes directos
asociados a la vida diaria al contratar el servicio de
asistencia personal

¢ |nquietud e incertidumbre a tomar
decisiones sobre planes a medio y largo
plazo, dada la temporalidad del proyecto

Entorno familiar
(cuidadores/as
principales)

Mejora del bienestar emocional

Recuperacion y mejora de sus relaciones sociales
Reduccién del nimero de horas de dedicacién y
apoyo a su familiar con diversidad funcional
Mayores oportunidades laborales gracias a la
descarga de atencioén del familiar principal

¢ Dificultad de integrar al asistente personal
en la vida familiar

Administracién
General del Estado

Incremento de ingresos de fondos via cotizaciones
de la Seguridad Social de los trabajadores
Incremento de ingresos de fondos via cotizaciones
de la Seguridad Social empresarial

Incremento del ingreso de fondos via recaudacién
del IRPF

Ahorro en prestaciones por desempleo

Fuente: elaboracién propia.
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e Fase 3. Evidenciar los outcomes y darles un valor

Identificados los outcomes, se definieron los indicadores que permitian determinar el grado de cumplimien-
to de los resultados obtenidos y posteriormente asignarles un valor monetario. Para determinar si los outco-
mes contemplados en la etapa anterior han ocurrido y en qué medida, se analizé y evalué en profundidad
la informacién recopilada de las entrevistas realizadas a los distintos agentes implicados y se determiné un
indicador por cada cambio contemplado.

En el analisis SROI, a pesar de la dificultad para medir ciertos cambios, se le da valor a todo resultado, de
aqui la diferencia con las evaluaciones mas tradicionales en las que sélo se tienen en cuenta aquellos resul-
tados susceptibles de valoracién econémica. Ese proceso de valoracion se conoce como monetizacion y
se calcula sobre aproximaciones (proxies) o valores sustitutivos, al ser imposible obtener una medida exacta
por no tener un valor monetario en el mercado. En el conjunto de los cambios, hay algunos que fueron mas
facilmente cuantificables y objetivables y otros fueron mas relativos y subjetivables. Estos ultimos fueron
sometidos a consideracion por parte de las personas usuarias del servicio de asistencia personal. Se les
envié el mapa de outcomes para que cada persona, desde su subjetividad, estableciera los proxies mas
oportunos con que medir los cambios dados en sus vidas desde la puesta en marcha del servicio.

e Fase 4. Establecer el impacto

Antes de calcular el SROI, es preciso reflexionar sobre qué cambios han sucedido gracias a la accion
puesta en marcha y cudles no, de modo que, para ser justos, no se pueden atribuir cambios que habrian
sucedido aun no habiéndose desarrollado la accién (peso muerto) o se han logrado debido a otros facto-
res (atribucion). En estos casos, los cambios no serian imputados a la accién, sino que quedarian fuera de
consideracion. Es por ello que establecer el impacto fue indispensable para valorar los efectos del servicio
de asistencia personal, pues se trataba de determinar en qué medida los cambios se debian a la puesta en
marcha del proyecto. Se evaluaron las estimaciones y se ajustaron los calculos de los impactos teniendo en
cuenta otros factores, personas y organizaciones que pudieran influir. Para ello, se aplicaron los correctores
de peso muerto (deadweight) y atribucion en funcién del impacto medido.

Tabla 10. Aproximaciones financieras

Agentes de

. Aproximacion financiera/Financial proxy Valor Fuente

Administracién
Andaluza:
Direccién General
de personas con
discapacidad

Ahorro medio por usuario del servicio de

. ) ) 7.134,79 € | Cuestionario usuarios y la Ley 39/2006
asistencia personal en otras prestaciones

Salario minimo interprofesional de
Vida trabajadores eventuales, temporeros y 513 € Real Decreto 1171/2015 de 29 de diciembre
empleados del hogar

Independiente

Andalucia Coste de una campafia publicitaria en radio

y televisién de Andalucia 4.444,00 € | Canal Sur Radio y Television

Revista Espariola de Discapacidad, 6 (2): 81-102



Impacto econémico y social de la asistencia personal a través de la metodologia del
Retorno Social de la Inversion

95

Agentes de

. . Aproximacion financiera/Financial proxy Valor Fuente
interés
Curso de formacién sobre asistencia 308.80 € Coste medio de cursos sobre asistencia
personal ’ personal
Salario medio percibido seguin convenio VlAndalucia y XIV Convenio colectivo
P . 9 10.540,76 € | general de centros y servicios de atencion a
) (descontando S. Social e IRPF) ersonas con discapacidad
Asistentes p p
|
personales L . .. 140,00 € | Coste medio de cursos sobre motivacion de
Curso de motivacion y satisfaccién laboral personal
Curso de habilidades de comunicacién y 206.67 € Coste medio de cursos sobre habilidades
conductas en PDF ’ de comunicacion y destrezas
Coste/hora asistente personal en el mercado 1239 € Coste medio de varias empresas de servicio
privado ’ de asistencia personal en Andalucia
Coste/hora empleados del hogar 10,20 € ggiﬁ;eiczc;gi\ézg?jc?;presas de servicio
Coste/hora asistente personal en el mercado 1239 € Coste medio de varias empresas de servicio
privado ’ de asistencia personal en Andalucia
Coste tratamiento de fisioterapia 5.110,00 € g;z:zrg‘;g'o de diferentes consultas de
Coste tratamiento psicoldgico individual 1.445,00 € Tar_lfalme:dla de diferentes consultas de
Personas con psicologia
d|ver3|dad . Coste una silla ruedas alta gama 8.624,74 € Cgstg medio de una silla de ruedas
funcional usuarias eléctrica alta gama
del servicio . . .
Coste de una terapia psicoldgica familiar 1.657,50 € ;zzgil?geigla de diferentes consultas de
Cuota de socio a un club social 1.036,31 € | Coste medio de diferentes clubs sociales
Salario minimo interprofesional de
trabajadores/as eventuales, temporeros/as y 513 € Real Decreto 1171/2015 de 29 de diciembre
empleados/as del hogar
Curso de gestién y desarrollo personal 416,67 € g:ssatifrcrzlqlid;rii:aalnos cursos de gestion y
Ahorro medio experimentado por cada 4.431.99 € Entrevistas a usuarios/as y evaluacion
usuario/a durante el periodo T durante el periodo
Coste tratamiento psicoldgico individual 1.445,00 € -przrigilgngigla de diferentes consultas de
Cuota de socio a un club social 1.036,31 € | Coste medio de diferentes clubs sociales
Entorno familiar VI Convenio colectivo estatal de servicios
(Cuidadores Coste/hora personal en los servicios de 1005 € |deatencion a personas dependientes y
principales) atencion a la dependencia ’ desarrollo de promocion a la autonomia
personal
Gananm’a media por hora trabajada en 10,81 € Instituto Nacional de Estadistica
Andalucia
Cotizacién Seguridad Social practicada a 8.569,63 € VIAndalucia
los trabajadores
gdminiftgafién Cotizacion Seguridad Social de la empresa | 43.589,51 € | VIAndalucia
eneral de
Estado Retenciones del IRPF practicadas a los 261291 € |VIAndalucia
trabajadores ’ ’
Prestacion media por desempleo percibida 13.600,68 € | Ministerio de Trabajo y Seguridad Social

Fuente: elaboracién propia.
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Esta etapa consiste en sumar todos los impactos positivos, restando aquellos negativos y comparando
este resultado con los recursos invertidos, obteniendo asi el coeficiente SROI. Por cada euro invertido en el
servicio de asistencia personal para personas con diversidad funcional fisica e intelectual se ha conseguido
retornar a la sociedad —en valor socio-econémico- 3,62 €.

En la tabla 11 se detalla la valoracién sobre el retorno social del servicio de asistencia personal, desglosado
por los grupos de interés considerados como relevantes en esta investigacion.

Tabla 11. Impactos totales y distribucion

INVERSION TOTAL

IMPORTE INVERSION

Fuente: elaboracién propia.

Por cada 1 € DISTRIBUCION DEL
APORTACIONES PUBLICAS 186.243,93 € st Ll A e
Subvencion de la Direccion General de Personas con
Discapacidad destinada a la prestacion del Servicio 150.570,00 €
de Asistencia Personal
Ayudas percibidas por las personas usuarias de
la asistencia personal a través de Ley 39/2006 y 35.673,93 €
destinadas al servicio
APORTACIONES PRIVADAS 15.782,60 €
Recursqls humano; Qestlnados por VIAndalucia a la 15.782.60 €
prestacion del servicio
INVERSION TOTAL 202.026,53 €
AGENTES DE INTERES (STAKEHOLDERS) TOTAL IMPACTO IMT(;:;\'OTEOR % POR AGENTE
Administracién Autonémica. Junta de Andalucia 35.673,94 € 0,18 € 4,88 %
VIAndalucia 11.489,40 € 0,06 € 1,57 %
Asistentes personales 40.598,52 € 0,20 € 5,55%
Persppas con.dlvergldad funcional usuarias del 319.785.31 € 158 € 43.74%
servicio de asistencia personal
Entorno familiar/cuidador 219.767,58 € 1,09 € 30,06 %
Administracion General del Estado 103.754,50 € 0,51 € 14,19%
IMPACTO ECONOMICO Y SOCIAL TOTAL QUE o
RETORNA A LA SOCIEDAD 731.069,25 € 3,62 € 100,00 %
RATIO DE RETORNO 3,62 €

e Fase 6. Reportar, usar y certificar

Es conveniente socializar los resultados con los stakeholders para recoger sus opiniones y sugerencias.
Con toda la informacién procesada, se elaboré un informe preliminar con los resultados, que se envio a las
personas con diversidad funcional —o familiares, dependiendo del tipo de diversidad funcional- para que
pudieran aportar cualquier sugerencia y/o elemento que lo enriqueciese. Ha sido un proceso participativo
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en el que la opinién e implicacion de las personas beneficiaras ha sido fundamental para la aplicacion de
la metodologia SROI. El andlisis SROI finalizé con la entrega del informe a los stakeholders, albergando la
esperanza de que pueda servirle a las administraciones publicas a la hora de disefiar sus politicas sociales.

.|
5. Conclusiones

La investigacion ha evidenciado los cambios que ha generado el proyecto de asistencia personal en cada
uno de los agentes de interés. Todos esos cambios se han cuantificado, siguiendo la metodologia SROI,
y se ha logrado obtener una aproximacion al valor —en términos monetarios— que ha creado el servicio de
asistencia personal. Los resultados obtenidos inducen a poner en valor la asistencia personal, debido al re-
torno social que produce: por cada 1 € invertido se retornan 3,62 €. El valor monetario de todos los impactos
econdémicos y sociales del servicio de asistencia personal de VIAndalucia sobre la inversion total realizada
(202.026,53 €) ha alcanzado la cifra de 731.049,25 €.

Grafico 3. Distribucién del valor total por agente de interés

350.000
319.785,31
300.000
250.000
219.767,58
200.000
150.000
100.000 103.734,50
50.000
11.489,4
Junta de VIAndalucia Asistentes Personas Entorno familiar Administracion
Andalucia personales usuarias General del
Estado

Fuente: elaboracién propia.

El mayor impacto recae en las personas con diversidad funcional, al ser el agente que recibe directamente el
servicio de asistencia personal, ascendiendo a 319.785,31 €, un 43,74 % del retorno total. En la linea de los
principios que emana de la filosofia de vida independiente, estas personas consiguieron un mayor desarrollo
personal y empoderamiento, pues vieron incrementada su autonomia, su libertad, sus posibilidades para la
toma de decisiones y su autodeterminacion.
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Grafico 4. Distribucion del valor porcentual del impacto en las personas usuarias
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Fuente: elaboracién propia.

Los cambios mas significativos los representan la mejora en la realizacion de las actividades fuera del hogar
y en las actividades de atencion personal para la vida diaria. Las personas con diversidad funcional han sen-
tido que sus vidas se han dignificado, ya que los apoyos prestados de forma profesional por los asistentes
personales les daban el control para tomar libremente sus decisiones, mientras que los apoyos familiares
les hacen sentirse, en ocasiones, atrapadas en una situacion de dependencia al estar sujeta la relacién a la
buena disposicion de ambas partes. De depender de los favores de sus familiares y/o amistades han pasado
a tener la tranquilidad y la seguridad de que un profesional prestara los apoyos para ser independientes.

De igual modo, sintieron cambios en su entorno, sefialando la mejora de las relaciones familiares y su mayor
participacion social. En la medida que se sentian mas independientes, su poder de participacion era mayor.
La asistencia personal posibilité también un aumento de la contribucion al mundo laboral no remunerado y
el sentimiento de integracion sociolaboral.

El proyecto de asistencia personal ha permitido un ahorro potencial a las personas beneficiarias si hubiesen
tenido que contratarlo en el mercado privado. Claro esta que las circunstancias socioeconémicas de estas
personas no permitirian la contratacion del servicio de forma privada en las mismas condiciones en las que
lo han estado recibiendo. Por consiguiente, se hace necesaria la financiacion publica de este servicio para
que todas las personas con diversidad funcional tengan las mismas oportunidades para alcanzar la vida
independiente, sin que el estatus econdmico sea motivo de desigualdad.

Se identificé un cambio negativo asociado a la temporalidad del proyecto (sujeto a la convocatoria de sub-
venciones de la Direccion General de Personas con Discapacidad). La inquietud e incertidumbre a la hora de
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tomar decisiones sobre planes a medio y largo plazo condicioné la implementacion de acciones por parte
de las personas beneficiarias.

El entorno familiar es el agente que se sitla en segunda posicién en el cimulo de impactos, un 30,06 % del
impacto total, concentrandose el mayor porcentaje en la mejora del bienestar material, ya que se produce
una reduccion del tiempo de dedicacién a los cuidados proporcional al nUmero de horas de asistencia per-
sonal que recibe la persona con diversidad funcional. La recuperacion de horas les ofrece una mejora del
bienestar emocional, mas tiempo libre para su ocio y mayores oportunidades para la busqueda de empleo,
no obstante este ultimo ha tenido menor influencia en el analisis dada la avanzada edad de los cuidadores
principales, pero consideramos importante sefalar la relevancia de este impacto. El total de impactos para
el entorno familiar ha sido de 219.767,58 €. También en el entorno familiar se reconocié un impacto negativo
en lo referido a la incorporaciéon del asistente personal en la vida familiar, por la pérdida de intimidad que
supone esa figura externa. No obstante, todos los casos manifestaron que era una cuestion de adaptacion,
sobrevalorando las ventajas y beneficios de la asistencia personal frente a esta dificultad.

La Administracion General del Estado recibe un retorno econémico directo de 54.772,05 €, mediante los in-
gresos procedentes de las cotizaciones a la Seguridad Social y la recaudacién del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas (IRPF). Por otra parte, recibe ahorros indirectos por valor de 48.962,45 € derivados
de la reduccién de prestaciones por desempleo como consecuencia de la contratacién de los asistentes
personales. La suma de estos impactos asciende al 14,19 % del retorno total y supone, de manera indirecta,
una disminucion considerable de la inversidn publica neta destinada al servicio de asistencia personal.

En el caso de los asistentes personales, se produce un claro impacto directo procedente de los salarios que
reciben por su trabajo, que ascendieron a 126.489,14 €. Ademas, hay que destacar otros impactos, como
la adquisicion de conocimientos y habilidades en el desempefio de su trabajo, que perduran mas alla del
periodo de analisis. Todos ellos manifestaron durante las entrevistas su motivacion y satisfaccion por las
tareas que desempefiaban. Los impactos valorados suman 40.598,52 €, un 5,5 % del retorno total.

El impacto generado en la Administracién Andaluza, valorado en 35.673,94 €, proviene del ahorro en el
gasto por la reduccién de las prestaciones sociales que perciben las personas usuarias en el marco de la
Ley 39/2006. Este impacto supone 4,88 % del retorno total. Asimismo, la aprobacion del proyecto supuso
un paso importante en el cumplimiento —en parte— de la Proposicion No de Ley, aprobada en el Parlamento
de Andalucia, que sirve de base para impulsar la asistencia personal. También se comprobo una reduccion
en el consumo de servicios sanitarios, pero resulté poco significativo en el periodo analizado y, por tanto,
no se ha cuantificado.

Por su parte, VIAndalucia ha recibido impactos valorados en 11.489,40 €, un 1,57 % del impacto, gracias al
trabajo voluntario de sus miembros y al aumento de la visibilidad como asociacion en la esfera publica y pri-
vada. También, como entidad gestora del servicio, ha conseguido otros impactos que no se han cuantifica-
do, como la promocién de la autonomia personal y la sensibilizacién de la sociedad y otras organizaciones
del sector sobre la figura del asistente personal.

Ademas de estos impactos, se ha podido constatar que la asistencia personal es una prestacion solicitada
y demandada por un determinado perfil. Las personas participantes contaban con una serie de condicio-
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nes favorecedoras para recibir el servicio de asistencia personal: red de apoyo familiar, nivel de formacion
medio-alto (bien sea por ellas mismas o por sus familiares, en el caso de la diversidad funcional intelectual)
y capacidades para gestionar la asistencia personal. En la medida que avanzaba el servicio, las personas
con diversidad funcional —o sus familiares— vieron mejoradas sus habilidades y capacidades para gestionar
la asistencia personal.

La modalidad de ‘autogestién’ en la que se ha llevado a cabo el proyecto ha exigido que las personas con-
tasen con una serie de habilidades y capacidades para tomar decisiones y saber dirigir su propio proyecto
personal. El modo de poner en marcha esta prestacion ‘autogestionada’ ha permitido una mayor rentabili-
dad en el numero de horas dedicadas al servicio, pues al no haber intermediacion publica ni privada de por
medio, no han existido costes de personal.

La incipiente puesta en marcha de la asistencia personal en Espafa y el poco desarrollo que ha tenido aun,
requieren de una mayor promocion para que se conozca realmente el sentido practico de la misma, a la
vez que una regularizaciéon de esta figura en la que se le asigne una categoria profesional y establezca un
marco laboral. La asistencia personal supone una fuente de creacion de empleo, por tanto, su regulacion y
su reconocimiento profesional permitirian una mejora de sus condiciones laborales.

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha significado un cam-
bio importante en la manera de entender la ‘discapacidad’. El nuevo enfoque que plantea, bajo el prisma
del modelo social, debe plasmarse en las politicas sociales, que deben promover servicios adecuados y
variados para que cada persona con diversidad funcional decida y elija lo que mas le interesa para si misma.

Revista Espariola de Discapacidad, 6 (2): 81-102



Impacto econémico y social de la asistencia personal a través de la metodologia del 101
Retorno Social de la Inversion

|
Referencias bibliograficas

Ayuntamiento de Barcelona (2012): Evaluacion del impacto social y del servicio de asistente personal del Instituto
Municipal de Personas con Discapacidad (en linea). <http://estatic.bcn.cat/BarcelonaAccessible/Continguts/
Documents/Impacto_Social_Servicio_Assistente_Personal_CAST.pdf>, acceso 6 de noviembre de 2015.

Ecodes (2015a): Medicion del retorno econdmico y social de las entidades adheridas a FEAFES mediante la apli-
cacion de la metodologia SROI (en linea). <https://www.cedd.net/es/buscar/Record/530646>, acceso 31 de
octubre de 2015.

Ecodes (2015b): Analisis del retorno social de la inversion en Laboratorio DAU mediante la aplicacion de la
metodologia SROI (en linea). <http://fundaciodau.barcelona.ppe.entitats.diba.cat/wp-content/uploads/si-
tes/76/2016/04/Informe_SROI_DAU_CET_12.2015.pdf>, acceso 3 de octubre de 2015.

Ecodes (2014): Medicion del impacto econémico y social de los servicios sociales para las personas con discapa-
cidad intelectual y sus familias en Aragon mediante la aplicacion de la metodologia SROI (en linea). <https://
ecodes.org/component/option,com_phocadownload/ltemid,2/download,289/id,134/view,category/>, acceso
2 de diciembre de 2015.

Ecodes (2013): Anadlisis del retorno social de la inversion publica en un CEE de iniciativa social mediante la apli-
cacion de la metodologia SROI (en linea). <http://ecodes.org/phocadownload/Informe_SROI_CEE_2013.pdf>,
acceso 7 de noviembre de 2015.

Espafia. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en
situacion de dependencia, Boletin Oficial del Estado, 15 de diciembre de 2006, num. 299, pp. 44142-44156.

Espafa. Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad uni-
versal de las personas con discapacidad, Boletin Oficial del Estado, 3 de diciembre de 2003, nim. 289, pp.
43187-43195.

Hehenberger, L. et al. (2013): A Practical Guide to Measuring and Managing Impact (en linea). <http://www.oltre-
venture.com/wp-content/uploads/2015/05/EVPA_A_Practical_Guide_to_Measuring_and_-Managing_lmpact_
final.pdf >, acceso 1 de octubre de 2015.

Huete, A. y Quezada, M. Y. (2014): Analisis econométrico. Estudio comparativo de la asistencia personal y la
atencion residencial (en linea). <http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM013850.pdf>, acceso 7 de noviembre
de 2015.

lafez, A. y Aranda, J. L. (2017). Impacto econdmico y social del proyecto de asistencia personal de VIAndalucia (en
linea). <https://www.siis.net/documentos/ficha/519694.pdf>, acceso 2 de mayo de 2018.

lanez, A. (2010): Prisioneros del cuerpo. La construccion social de la diversidad funcional. A Corufia: Diversitas.

Imserso (2018): Informacion Estadistica del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (en linea).
<http://www.dependencia.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20180531.
pdf>, acceso 6 de julio de 2018.

Naciones Unidas (2017). Living independently and being included in the community (en linea). <http://tbinternet.
ohchr.org/_layouts/treatybodyexternal/TBSearch.aspx?Lang=en&TreatylD=4&DocTypelD=11>, acceso 2 de
mayo de 2018.

Revista Espariola de Discapacidad, 6 (2): 81-102


http://estatic.bcn.cat/BarcelonaAccessible/Continguts/Documents/Impacto_Social_Servicio_Assistente_Personal_CAST.pdf
http://estatic.bcn.cat/BarcelonaAccessible/Continguts/Documents/Impacto_Social_Servicio_Assistente_Personal_CAST.pdf
https://www.cedd.net/es/buscar/Record/530646
http://fundaciodau.barcelona.ppe.entitats.diba.cat/wp-content/uploads/sites/76/2016/04/Informe_SROI_DAU_CET_12.2015.pdf
http://fundaciodau.barcelona.ppe.entitats.diba.cat/wp-content/uploads/sites/76/2016/04/Informe_SROI_DAU_CET_12.2015.pdf
https://ecodes.org/component/option,com_phocadownload/Itemid,2/download,289/id,134/view,category/
https://ecodes.org/component/option,com_phocadownload/Itemid,2/download,289/id,134/view,category/
http://ecodes.org/phocadownload/Informe_SROI_CEE_2013.pdf
http://www.oltreventure.com/wp-content/uploads/2015/05/EVPA_A_Practical_Guide_to_Measuring_and_-Managing_Impact_final.pdf
http://www.oltreventure.com/wp-content/uploads/2015/05/EVPA_A_Practical_Guide_to_Measuring_and_-Managing_Impact_final.pdf
http://www.oltreventure.com/wp-content/uploads/2015/05/EVPA_A_Practical_Guide_to_Measuring_and_-Managing_Impact_final.pdf
http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM013850.pdf
https://www.siis.net/documentos/ficha/519694.pdf
http://www.dependencia.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20180531.pdf
http://www.dependencia.imserso.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/estsisaad20180531.pdf
http://tbinternet.ohchr.org/_layouts/treatybodyexternal/TBSearch.aspx?Lang=en&TreatyID=4&DocTypeID=11
http://tbinternet.ohchr.org/_layouts/treatybodyexternal/TBSearch.aspx?Lang=en&TreatyID=4&DocTypeID=11

Antonio lafilez Dominguez ¢ José L. Aranda Chaves ¢ Julia Garcia Romero 102

Naciones Unidas (2014): Thematic study on the right of persons with disabilities to live independently and be in-
cluded in the community. Report of the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (en
linea). <http://www.asksource.info/resources/thematic-study-right-persons-disabilities-live-independently-
and-be-included-community>, acceso 2 de mayo de 2018.

Naciones Unidas (2006): Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Nueva
York: ONU.

Rodriguez-Picavea, A. y Romafach, J. (2006): Consideraciones sobre la figura del asistente personal en el proyec-
to de ley de promocidn de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia (en
linea). <http://www.asoc-ies.org/vidaindepen/docs/la_%20figura_del_asistente_personal_v1-1.pdf>, acceso 5
de junio de 2016.

Rueda, M. (2013): Andlisis comparativo de las iniciativas de vida independiente en Esparia (en linea). <http://foro-
vidaindependiente.org/analisis-comparativo-de-las-iniciativas-de-vida-independiente-en-espana/>, acceso 9
de junio de 2016.

Sufie, A. y Martinez, I. (2015): “La figura del asistente personal”, en Ortega, E. (coord.): Situacion de la asistencia
personal en Espafia. Madrid: Predif.

The SROI Network (2013): A Guide to Social Return on Investment. The Cabinet Office. Reino Unido. Tradu-
cido y adaptado al espafol por el Grupo CIVIS. <http://observatoritercersector.org/canviepoca/wp-content/
uploads/2014/02/0TS_Guide-SROIl-spanhish.pdf>, acceso 6 de septiembre de 2015.

Urmeneta, X. (2011): Vida independiente y asistencia personal. La experiencia de Gipuzkoa (en linea). <http://foro-
vidaindependiente.org/vida_independiente_y_asistencia_personal/>, acceso 2 de junio de 2016.

Revista Espariola de Discapacidad, 6 (2): 81-102


http://www.asksource.info/resources/thematic-study-right-persons-disabilities-live-independently-and-be-included-community
http://www.asksource.info/resources/thematic-study-right-persons-disabilities-live-independently-and-be-included-community
http://www.asoc-ies.org/vidaindepen/docs/la_%20figura_del_asistente_personal_v1-1.pdf
http://forovidaindependiente.org/analisis-comparativo-de-las-iniciativas-de-vida-independiente-en-espana/
http://forovidaindependiente.org/analisis-comparativo-de-las-iniciativas-de-vida-independiente-en-espana/
http://observatoritercersector.org/canviepoca/wp-content/uploads/2014/02/OTS_Guide-SROI-spanhish.pdf
http://observatoritercersector.org/canviepoca/wp-content/uploads/2014/02/OTS_Guide-SROI-spanhish.pdf
http://forovidaindependiente.org/vida_independiente_y_asistencia_personal/
http://forovidaindependiente.org/vida_independiente_y_asistencia_personal/

Asistencia personal: equiparacion de
derechos y oportunidades. Comparativa

entre Suecia y Espana

Personal assistance: equality of rights and opportunities. Comparison

between Sweden and Spain

Resumen

Con el nacimiento y desarrollo del Movimiento de Vida Independiente, las personas
con diversidad funcional tomaron conciencia de sus derechos como ciudadanos.
Uno de estos es el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad y para hacerlo realidad es fundamental la asistencia personal. Con la
llegada de este movimiento a Europa, y gracias a sus demandas, se han puesto en
marcha diferentes iniciativas de asistencia personal y se han aprobado normativas
nacionales que la regulan. En este articulo se analizan las politicas publicas sobre
asistencia personal que se estan implementando en Suecia y su comparacién con
las existentes en nuestro pais.
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Movimiento de vida independiente, asistencia personal, pago directo, autogestién,
asistente personal.

Abstract

From the beginning and development of the Independent Living Movement, people
with functional diversity became aware of their rights as citizens. One of these is
the right to live independently and to be included in the community. To make it real,
personal assistance is fundamental. With the arrival of this movement to Europe and
thanks to its demands, different personal assistance initiatives have been launched
and national regulations to regulate this resource have been approved. In this article
we analyse the public policies on personal assistance that are being implemented in
Sweden and their comparison with those existing in our country.
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1. Introduccion

La diversidad funcional' es un fenémeno tan antiguo como la humanidad. Siempre han existido personas
con algunas caracteristicas fisicas, psiquicas y/o sensoriales como consecuencia de una malformacion, en-
fermedad o accidente que veian limitado su desarrollo personal, su autonomia y su inclusion en la sociedad.
A lo largo de los siglos estas personas, en el mejor de los casos, han sido aisladas y relegadas a la margi-
nalidad, la indigencia, el desprecio y la exclusiéon. En el peor de los casos, se consideraba que sus vidas no
merecian la pena ser vividas por lo que eran condenadas a morir (Aguado, 1995).

El fenémeno de la discapacidad? engloba a un grupo de personas muy heterogéneo, ya sea por el origen,
tipo y grado de esta, por la edad, por la cultura, etc. Sin embargo, todas tienen en comun su experiencia con
la discriminacioén, tienen que enfrentarse a multiples barreras que les impiden participar en su comunidad,
lo que les supone un gran riesgo de caer en la exclusion y en la pobreza (CERMI, 2003). La sociedad ve la
discapacidad como algo negativo, se asocia al sufrimiento y a la enfermedad, por ello hay que curarla para
que puedan ser personas “normales” y se adapten a un rol determinado. En la mayoria de los casos, estas
personas no pueden decidir sobre cuestiones que les afectan directamente como su proceso de recupera-
cioén, dénde y con quién vivir, cuando levantarse o acostarse, etc. (Palacios y Romanach, 2006).

Afortunadamente, esta situacion ha ido cambiando y el enfoque sobre el mundo de la discapacidad ha evo-
lucionado hacia una cuestion de derechos que afecta a toda la sociedad. Ha sido sobre todo, a partir de la
segunda mitad del siglo XX, cuando estas personas han salido y han reivindicado su lugar en la sociedad,
en una situacion de igualdad y ciudadania (Hyung Shik, 2010; Palacios y Romanach, 2006).

Una consecuencia de esta concienciacion ha sido la aprobacion, afios mas tarde, de las primeras normati-
vas internacionales, europeas y nacionales referentes a los derechos de estas personas. Entre ellas, desta-
car la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad que, en
su articulo 193, reconoce el derecho a vivir de forma independiente, en su propia comunidad y en igualdad
de condiciones con el resto de la poblacién. Para hacerlo realidad, reconoce el acceso a una variedad de
servicios, entre ellos la asistencia personal, como herramienta clave para facilitar su inclusién social y evitar
su aislamiento (ONU, 2006).

1. Es un concepto novedoso que surge en Espafa en 2005 a propuesta del Foro de Vida Independiente y Divertad, como alternativa a los utilizados
hasta el momento. Por primera vez se utiliza un término en positivo para referirse a las personas con deficiencias que tienen limitados sus derechos
y la participacién en su entorno por dichas causas y pone la atencion en la diferencia como valor enriquecedor para la sociedad (Romanach y
Lobato, 2005; Toboso, 2010).

2. Segun la Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, la discapacidad es toda restriccion o ausencia de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano (OMS, 1980). Por otro lado, la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud la considera como la consecuencia de la relacién entre la condicién
de salud de una persona, sus factores personales y sus factores ambientales (OMS, 2001).

3. En octubre del 2017, el Comité sobre Derechos de las Personas con Discapacidad publicé la Observacion general num. 5 (2017) sobre el
derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, en la cual se analiza la situacién actual de este derecho (ONU, 2017).
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2. Movimiento de Vida Independiente

En una sociedad como la nuestra, todo esta interrelacionado, nadie es autosuficiente y todos necesitamos
de alguien o de algo a lo largo de nuestra vida. Sin embargo, esta situacion, que es obvia para la mayoria de
las personas, es un motivo de exclusién para una parte de la poblacién, concretamente para todas aquellas
personas que por su diversidad funcional no pueden realizar algunas de las actividades cotidianas. Esto
hace que el derecho a vivir de forma independiente se convierta en una quimera. En oposicion a esta situa-
cion de marginalidad y exclusion nace el Independent Living Movement (Movimiento de Vida Independiente)
que defiende que la inclusion de las personas con diversidad funcional en la sociedad solo es posible si son
consideradas portadoras de derechos. Asi se inicia el camino para entender la diversidad funcional como
una cuestion de derechos (Arnau, 2002).

2.1. Origenes y desarrollo del Movimiento de Vida Independiente

Este movimiento surge en los Estados Unidos de América a finales de los 60 y principio de los 70 del siglo
XX. Este periodo se caracterizé por ser una época de constantes revueltas y reivindicaciones de todo tipo
que supusieron el auge de diferentes movimientos politicos y sociales, como el movimiento por la lucha por
los derechos civiles, politicos y humanos de las personas afro-americanas, el movimiento por los derechos
de las mujeres, etc. En este contexto histérico, son las propias personas con diversidad funcional las que se
agruparon para reivindicar sus derechos y libertades bajo el lema Nothing about us, without us (Nada sobre
nosotros, sin nosotros). EIl Movimiento de Vida Independiente reclama el derecho a la vida independiente
de todas las personas con diversidad funcional, con los apoyos que sean necesarios (Arnau, 2013; Garcia
Alonso, 20083; lafez, 2009; Madrid, 2013) y fue determinante para lograr importantes avances, transfor-
mando las limitaciones en derechos y bienestar de esta poblacién (Névoa, 2003; Power, 2013). También se
caracteriza por redefinir el fenémeno de la discapacidad, lo que dio lugar a nuevos modelos de servicios y
prestaciones (Dejong, 1979a).

Ed Roberts es considerado como “el padre” de este movimiento (Campo, 2005; Dejong, 1979a; Garcia
Vidal, 2003; lafez, 2009). Fue la primera persona con gran diversidad funcional y grandes necesidades de
apoyo, admitida como estudiante en la Universidad de Berkeley (California). Aflos mas tarde se asoci6 con
otros estudiantes con diversidad funcional de dicha universidad para crear el Physically disabled student’s
program (Programa de estudiantes discapacitados fisicos), iniciandose asi el desarrollo del Movimiento de
Vida Independiente (Palacios y Romafiach, 2006; Urmeneta, 2007). Con este programa demandaron me-
joras en el campus universitario, como mayor accesibilidad, transporte adaptado, talleres para reparar las
ayudas técnicas y, por supuesto, un servicio de asistencia personal (Campo, 2005). Dos afios después, este
grupo fundé el primer Center for independent living (Centro de vida independiente), en la misma Universi-
dad. Posteriormente se crearon otros fuera de la universidad, comenzando la expansién por todo el territorio
estadounidense, fundandose en California, Houston, Boston, New York y Chicago (Garcia Alonso, 2003).
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2.2. Filosofia del Movimiento de Vida Independiente

El Movimiento de Vida Independiente se asienta en una corriente filosofica internacional que define la di-
versidad funcional, delimita el problema que pueda significar, busca las soluciones a ese posible problema
y sefala a los responsables para dar soluciones. Considera que es el entorno socio-politico, econémico,
arquitecténico y de comunicacion el que discapacita. Por lo cual, la reivindicacién de los derechos humanos
por parte de las personas con diversidad funcional, es la forma de abandonar la situacién de discriminacion
en que viven (Arnau, 2006; Garcia Alonso, 2003). Irreversiblemente, esta filosofia origina una voluntad de
cambio en las politicas y en la legislacién que favorece una actitud nueva frente al fenédmeno de la diversidad
funcional (Marafia y Ratzka, 1999). Inspirada en los principios del empowerment, parte de la idea de que
todas las personas tienen derecho a la independencia a través del maximo control sobre sus vidas, basado
en la capacidad y la oportunidad para tomar decisiones y de llevar a cabo las actividades de cada dia (lafez,
2009; Niesz et al, 2008). Entre sus principios basicos y universales estan (Garcia Alonso, 2004; lafiez, 2009;
Lobato, 2005; Marafia y Lobato, 2003):

e Garantizar los derechos humanos y civiles;

e Autocontrol;

e Autodeterminacion de las personas para decidir su propio destino;
e Autoayuda o apoyo entre iguales;

e |gualdad de oportunidades;

e Posibilidad para ejercer poder (empoderamiento);

e Derecho a asumir riesgos;

e No discriminacion;

e (Calidad de vida.

Estos se emplean con independencia del tipo de diversidad funcional, edad, sexo u orientacién sexual,
raza, religion, etc. que tenga la persona (Arnau, 2006). A su vez, estos principios se fundamentan en cuatros
pilares (Deegan, 1992; Morris, 1993; Niesz et al., 2008; Planella et al., 2012):

1. Toda vida humana tiene un valor;
2. Todas las personas, cualquiera que sea su deficiencia, son capaces de realizar elecciones;

3. Las personas con diversidad funcional lo son por la respuesta de la sociedad a la deficiencia fisica,
intelectual y/o sensorial;

4. Estas tienen derecho a ejercer el control de sus vidas y a la plena participacion en la sociedad;

Para alcanzarlos y conseguir las condiciones necesarias para una vida independiente, este movimiento
demanda (Arnau, 2006; Centeno et al., 2008; Urmeneta, 2011):

e Un servicio de asistencia personal auto-gestionado, eficaz y asequible a la economia de cada persona;
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e Ayudas econdémicas en forma de pago directo;
e Laaccesibilidad del entorno y ayudas técnicas para lograr una verdadera autodeterminacion;
e Una educacién inclusiva que posibilite un desarrollo personal y social;

e El derecho a vivir su propia sexualidad y a poder formar una familia.

Esta filosofia surgié en oposicion al modelo hegemodnico hasta ese momento, el médico-rehabilitador, (Ar-
nau, 2006; Planella et al., 2012; White et al., 2010) a través de tres ideas: des-institucionalizacion, des-
medicalizacion y des-profesionalizacion. Desde este nuevo enfoque, las personas con diversidad funcional
tienen un papel activo y participativo en la sociedad, en contraposicion a la tradicional imagen “pasiva” o
paciente que se les ha dado en el modelo médico-rehabilitador (Dejong, 1979b; Madrid, 2013; Palacios y
Romanach, 2006).

Aqui el concepto de vida independiente se considera un manifiesto a favor de la normalizacién, la autode-
terminacion y la autorrealizacion de las personas con diversidad funcional. Implica proporcionar los apoyos
que sean necesarios a estas personas para que, cualquiera que sea su deficiencia, puedan ejercer su dere-
cho de eleccion. Segun Gomez (2012) este movimiento redefine el concepto de vida independiente y, para
ello, realiza una revisiéon del concepto de vida y asume que todo tipo de vida posee un valor intrinseco e igual
en dignidad. Ademas, estudia los diferentes aspectos que impiden el acceso a los derechos humanos de las
personas con diversidad funcional y reconoce el derecho a poder elegir su modo de vida, independiente-
mente de su nivel de autonomia (Niesz et al., 2008). En definitiva, la vida independiente es lo que la mayoria
de las personas sin diversidad funcional dan por hecho, vivir la vida que quieren vivir, decidir lo que quieren
hacer y luego, tener la oportunidad y el apoyo para hacerlo (Garcia Alonso, 2003; Gillinson et al., 2005). Por
lo que el objetivo de cualquier politica y/o servicio deberia ser empoderar a las personas con diversidad
funcional para superar las barreras que les impiden asumir el rol de ciudadano (Zarb, 2003) y la asistencia
personal es un servicio de apoyo esencial para esta finalidad, especialmente los sistemas de pago directo
(Zarb y Nadash, 1994).

En definitiva, la filosofia de vida independiente se basa en un movimiento de personas que reclaman sus
derechos sin intermediarios, en cooperacion y ayuda mutua (Gémez, 2012). Como afirmara John Evans
(1998) en la Conferencia sobre Vida Independiente de Londres: “La esencia de la vida independiente es la
libertad de tomar decisiones sobre tu propia vida y de participar plenamente en tu comunidad”. Por lo que
la autonomia se convierte en una necesidad (Doyal y Gough, 1991; Maslow, 1943) y en un derecho para
alcanzar un bienestar y una calidad de vida (Boyle, 2008), convirtiendo asi, el servicio de asistencia personal
en una pieza clave para conseguirlo.

2.3. Llegada y expansion del Movimiento de Vida Independiente en Europa

Fue en la década de los afios 80 cuando el Movimiento de Vida Independiente llega al continente europeo.
Comienza introduciéndose por los paises noérdicos y se extiende al resto del continente (Suecia, Reino
Unido, Alemania, Italia, etc.). Afios mas tarde, como consecuencia de su expansion y desarrollo, se fueron
aprobando normativas especificas sobre asistencia personal y vida independiente en paises como Suecia,
Reino Unido, Italia y Noruega (Campo, 2005).
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Los precursores del Movimiento de Vida Independiente europeo fueron personas que previamente se habian
trasladado durante un tiempo a los Estado Unidos de América con objeto de aprender todo lo relacionado con
este movimiento y poder implantarlo posteriormente en sus respectivos paises. Se atribuye a John Evans en
el Reino Unido y a Adolf Radzka en Suecia, los inicios en Europa (Rodriguez-Picavea, 2010). Gracias a ellos,
las personas con diversidad funcional en este continente fueron tomando conciencia de sus derechos y se
agruparon creando numerosos centros de vida independiente, cooperativas, plataformas, foros, etc. Afos
mas tarde, se formaron diferentes organizaciones como la European Network of Independent Living (ENIL) o
Red Europea de Vida Independiente, el European Disability Forum (EDF) o Foro Europeo de la Discapacidad, la
European Coalition for Community Living (ECCL) o Coalicién Europea para la Vida en Comunidad, etc. Por su
parte, a nivel nacional también surgen diferentes iniciativas como el Independent Living Institute (ILI) o Instituto
de Vida Independiente en Suecia y el Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID) en nuestro pais.

Si atendemos a la relacién causa-efecto entre las reivindicaciones de este movimiento y el desarrollo de la
asistencia personal en estos dos paises, destacar que en Suecia solo hizo falta una década para conseguir
que se reconociera la asistencia personal como un derecho de las personas con diversidad funcional. En el
caso de Espafia, esta relacion causa-efecto no ha sido tan nitida, como veremos en los proximos apartados,
la asistencia personal es un derecho desde el afio 2006, sin embargo, su desarrollo es insuficiente.

En Suecia, la llegada de este movimiento se sitla a finales de 1983, coincidiendo con la celebracion de
la Conferencia Internacional sobre el Movimiento de Vida Independiente celebrada en la ciudad de Esto-
colmo, en la que intervinieron Ed Roberts y Judy Heumann, como representantes del Movimiento de Vida
Independiente de los EE.UU. En dicha conferencia se present6 la filosofia y el enfoque de este movimiento
a los participantes que asistieron de Noruega, Dinamarca y de la propia Suecia. Uno de los temas tratados
fue la asistencia personal y la necesidad de que las personas con diversidad funcional que precisaran este
servicio, fueran ellas mismas las empleadoras o supervisoras de sus asistentes personales para asi poder
alcanzar la autodeterminacion sobre su propio cuerpo y su vida (Ratzka, 2012). Aunque en un principio los
representantes del movimiento de la diversidad funcional sueco se opusieron a esta idea (Ratzka, 2003,
2012), un pequefio grupo de participantes en la conferencia con necesidades de asistencia personal, conti-
nuaron reuniéndose bajo el liderazgo de Adolf Ratzka para buscar una forma de desarrollar la asistencia per-
sonal en ese pais. Al afio siguiente, en la primavera de 1984, este grupo formd una organizacion sin animo
de lucro que denominaron Stockholmskooperativet fér Independent Living (en adelante STIL), en espafiol,
Cooperativa de Estocolmo para la Vida Independiente. Durante los afios siguientes esta puso en practica
un proyecto piloto de asistencia personal, con unos 20 participantes. Entre sus objetivos estaban, por un
lado, permitir a las personas usuarias tener el maximo de autodeterminacién y, por otro, demostrar que es-
tas personas podian dirigir su propia asistencia personal. A finales de la década de los 80, STIL se convirtié
en una organizacién con una gran fuerza politica; tal fue su influencia que, en el afio 1993, muchos de sus
reglamentos y procedimientos desarrollados durante el proyecto piloto fueron adoptados por la Agencia de
la Seguridad Social (Forsékringskassan) e incorporados en el reglamento de la Ley sobre apoyos y servicios
para personas con grandes discapacidades (Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade-LSS)
(Ratzka, 2012). Asi, desde enero de 1994, conseguir una vida independiente a través de la asistencia perso-
nal es un derecho de las personas con diversidad funcional en este pais.

El caso espanol es muy diferente, ya que el derecho a la asistencia personal y a la vida independiente tiene
un cardacter residual en comparacién con la situacién en Suecia, en particular, y con otros paises de la Unién
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Europea, en general. En la segunda mitad de la década de los 70 se comienza a salir de una dictadura y a
democratizar todo el sistema del Estado. En los siguientes afios se produce un gran desarrollo econémico,
social, politico e institucional, surgiendo las primeras instituciones en defensa de los derechos de las personas
con diversidad funcional (Erdtman, 2008). Sin embargo, no sera hasta principios de la década de 2000, cuando
llegue a territorio espafiol el Movimiento de Vida Independiente (Erdtman, 2010). Concretamente, sera en 2001,
con la creacion de la comunidad virtual denominada Foro de Vida Independiente -actualmente Foro de Vida
Independiente y Divertad - cuando se comienza a divulgar y desarrollar la filosofia de este movimiento. Este
foro promovio en 2003 la celebracion del | Congreso Europeo sobre Vida Independiente, celebrado en Tenerife
y en el que participd como ponente Adolf Ratzka y donde se aprobd el Manifiesto de Tenerife (Erdtman, 2010;
Urmeneta, 2007). Gracias al activismo del foro, en los afios siguientes se ponen en marcha distintos proyectos
de Vida Independiente como por ejemplo las Oficinas de Vida Independiente de Madrid, Barcelona y Galicia,
el programa piloto en Gipuzkoa y el de la asociacién Vida Independiente de Andalucia (VIAndalucia). Asimis-
mo, se aprueba la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia, donde aparece por primera vez en nuestra normativa la figura del/la
asistente personal (Arnau et al., 2007; Arnau et al., 2015; Urmeneta, 2007) y se reconoce la asistencia personal
como un derecho subijetivo de las personas en situacion de dependencia. Mas recientemente, desde el mundo
del asociacionismo tradicional, también se han puesto en marcha diferentes programas de asistencia perso-
nal, por parte de entidades como COCEMFE y PREDIF. Igualmente, esta ultima ha organizado el | Congreso
Internacional de Asistencia Personal en Espafia que se celebro en la ciudad de Valladolid en junio de 2017.

En sintesis, Suecia fue uno de los paises de entrada del Movimiento de Vida Independiente en Europa. Des-
de alli se propago por el resto de paises europeos hasta llegar a Espafia con casi dos décadas de retraso;
como veremos, esta tardanza ha sido una de las causas de la gran diferencia en el desarrollo y conocimiento
de este movimiento y de la asistencia personal en nuestro pais.

|
3. Asistencia personal: herramienta clave para la vida independiente

3.1. Definiciéon de la asistencia personal

La asistencia personal se considera una herramienta basica para que las personas con diversidad funcional
y en situacion de dependencia desarrollen, en igualdad de condiciones al resto de la poblacion, una vida
independiente y de calidad (Bascones et al., 2004; Matsuda et al., 2005; Rodriguez-Picavea, 2007; Young,
2003). Es un servicio de apoyo fundamental para que estas personas puedan estudiar, tener un trabajo re-
munerado, participar en actividades de ocio y tiempo libre, etc. (Hagglund et al., 2004). Desde el Movimiento
de Vida Independiente se considera que la asistencia personal constituye un apoyo humano esencial para
desarrollar la autonomia y autodeterminacion de las personas con diversidad funcional (Ahlstrom y Wadens-
ten, 2011; Arroyo y Cruz, 2015; Barrett, 2003; lafiez y Aranda, 2017; Niesz et al., 2008; Turner, 2003a, 2003b;
Young, 2003). De acuerdo con Noévoa et al. (2011), la asistencia personal se caracteriza por:

e Ser un servicio de apoyo formal y regularizado mediante un contrato profesional, cuyo fin es que la
persona con diversidad funcional pueda realizar las tareas de la vida diaria que por si sola no puede
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llevar a cabo. En este sentido, la propia persona con diversidad funcional o su representante legal, es
la parte contratante y la persona que ejecuta las tareas de asistencia personal es la parte contratada
(Arnau et al., 2007);

e Ser una herramienta que favorece su autonomia personal, ademas de un instrumento basico para el
empoderamiento de estas personas;

e Permitir a la persona con diversidad funcional asumir la gestién y el control de su propia vida;

e Estar reconocido como derecho humano en la Convencién Internacional de los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad en su articulo 19 (Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad) (ONU, 2006).

3.2. Objetivos de la asistencia personal

Su objetivo fundamental es fomentar la autodeterminacion y la vida independiente de todas las personas
con diversidad funcional. Debe cubrir todas las tareas y acciones que estas personas no pueden realizar por
si mismas. En cuanto a sus objetivos especificos, debe (Gémez et al., 2015):

e Facilitar la toma de decisiones y la participacion activa de estas personas;

e Prestar el apoyo necesario para llevar a cabo su propio proyecto de vida independiente;

e Aumentar la satisfaccion respecto a la consecucién de una vida auténoma;

e Ayudar a reducir o eliminar el estrés que se produce entre la diversidad funcional y su entorno familiar;
e Fomentar la responsabilidad de las personas con diversidad funcional en relacion a este servicio;

e Evitar la institucionalizacion o ingresos residenciales no deseados.

3.3. Destinatarios de la asistencia personal

La persona destinataria de este servicio podra ser cualquiera que tenga necesidad de apoyos, con indepen-
dencia de su diversidad funcional, edad y situacién econémica y/o social. Este servicio debe tener un carac-
ter universal, no debe estar condicionado por la edad, el tipo de diversidad o la actividad a realizar. Tampoco
debe estar restringido a un niumero de horas determinado que no tenga en cuenta las necesidades, gustos
y actividades expresadas por la propia persona usuaria (Moya y Sanchez Santos, 2015).

3.4. Financiacion de la asistencia personal
En general, existen dos fuentes de financiacion: las administraciones publicas y las propias personas bene-
ficiarias y/o sus familiares. Para el Movimiento de Vida Independiente, la autogestion es fundamental para

conseguir una vida auténoma y en igualdad de oportunidades, entendiendo por autogestion:

“El control por parte de la persona con diversidad funcional desde la entrevista y seleccion de las y los candidatos
pasando por su formacién, si lo requiere la situacién, establecer las condiciones de trabajo, gestionar la retribucion
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del/de la asistente personal, sus obligaciones con la Seguridad Social y, si llega el caso, tener que prescindir de sus
servicios” (Arnau et al., 2007: 26).

Estos tramites administrativos pueden realizarse a través de un centro de vida independiente, una coope-
rativa o una empresa privada. El control de la asistencia personal por parte de las propias personas con
diversidad funcional no es viable si no se obtiene el econdmico, y esto solo es posible a través del denomi-
nado pago directo (direct payment). Siempre teniendo en cuenta que la administracion que lo facilita, debe
regularlo y realizar los controles que sean necesarios (Arnau et al., 2007). La férmula de asistente personal,
pago directo y derecho universal es la que facilita a las personas con diversidad funcional las herramientas
basicas para tener una vida independiente de calidad y en igualdad (Rodriguez-Picavea y Romafach, 2006).

Para acceder al servicio de asistencia personal, existen dos férmulas. Una, a través del denominado pago
directo, donde es la administracion correspondiente la que abona la cuantia econdmica directamente a la
persona beneficiaria y esta se responsabiliza de los tramites de contratacion, pagos de cotizacion, etc. y de
justificacion ante la administracion correspondiente. Esta es la formula mas coherente con la filosofia del
Movimiento de Vida Independiente. La otra férmula es a través de una institucion que podra ser un centro de
vida independiente, cooperativa, asociacion o empresa privada. La administracién publica correspondiente,
previo consentimiento de la persona con diversidad funcional, abona la cuantia de la prestacion econémica
a la institucién que esta haya elegido para prestar el servicio. La entidad es la que gestiona la parte adminis-
trativa del servicio y es la obligada a justificar el pago a la administracién. Sin embargo, al igual que el caso
anterior, es la persona con diversidad funcional la responsable de su o sus asistentes personales (Gémez et
al., 2015; Socialstyrelsen, 2007, 2009; Sverige, 1993:387).

3.5. Profesional de la asistencia personal: el/la asistente personal

La asistencia personal se pone en practica a través de un/a profesional: el/la asistente personal (Blanco et
al., 2009; Rodriguez-Picavea, 2007). Se define como la persona que es contratada para realizar o ayudar a
realizar, las actividades de la vida diaria a otra persona que por su situacion, ya sea por diversidad funcional,
por edad, por enfermedad... no puede realizar (Blanco et al., 2009; Oficina de Vida Independiente y Con-
sejeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, 2007; Rodriguez-Picavea y Romanach,
2006). La existencia del/la asistente personal se basa en el deseo y el derecho de las personas con diver-
sidad funcional a tener el control sobre su vida y a vivirla con la dignidad que conlleva estar en igualdad de
oportunidades al resto de ciudadanos. Teniendo en cuenta esto, podemos decir que la figura del/la asistente
personal es una pieza muy importante del engranaje que forma la vida independiente, para una persona
con diversidad funcional se traduce en algo tan sencillo y a la vez tan complicado como poder tomar deci-
siones, poder vivir en su domicilio, poder interactuar con su entorno, ir a trabajar, tener acceso al ocio, etc.
(Rodriguez-Picavea y Romariach, 2006). Este profesional ejecuta las tareas que se acuerden en el contrato
a cambio de una remuneracion (Arnau et al., 2007; Rodriguez-Picavea y Romafach, 2006).

3.5.1. Tareas del/la asistente personal

Para cumplir su funcién principal, que es dar los apoyos necesarios para que todas las personas con diver-
sidad funcional alcancen una vida activa e independiente, tienen que realizar una serie de tareas que pueden
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ser muy variadas. Las principales son ocho (Arnau et al., 2007; Oficina de Vida Independiente y Consejeria
de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, 2007; PREDIF, 2015; Rodriguez-Picavea y Ro-
mafach, 2006):

e Tareas personales: aseo, vestirse, levantarse de la cama, ayuda en las necesidades fisiologicas, ayuda
para comer, beber, desvestirse y acostarse, preparaciéon y toma de medicamentos, atender al teléfono,
tomar notas, pasar paginas, etc.;

e Tareas del hogar: limpieza, hacer las camas, ordenar la ropa, utilizar los electrodomésticos y prepara-
cién de la comida;

e Tareas de acompanamiento: en su casa, en el trabajo, en la calle y en las actividades de ocio y tiempo
libre;

e Tareas de conduccion: conducir un vehiculo para llevar o recoger a la persona con diversidad funcional,
acompanfarla a recoger a terceros, etc.;

e Interpretacion: ya sea mediante la lengua de signos o por medio de diferentes ayudas técnicas;
e  Coordinacion: ayudar a tomar de decisiones y planificar el dia a dia;
e Tareas excepcionales: por ejemplo, la asistencia en estancias hospitalarias;

e Especiales: acompafiamiento y/o ayuda en la preparacion de las relaciones sexuales.

Se debera realizar un estudio o evaluacién de las necesidades y horas de asistencia personal para realizar
una vida auténoma y en igualdad. Habra casos en que la persona con diversidad funcional necesitara mas
de un/a asistente. Todos estos datos deberan quedar plasmados en un documento de valoracién de las
necesidades de asistencia y del proyecto de vida independiente (Oficina de Vida Independiente y Consejeria
de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, 2007).

3.5.2. Delimitacion profesional y requisitos del/la asistente personal

No tenemos que olvidar que la relacién entre la persona con diversidad funcional y su asistente personal
esta siempre regulada por un contrato legal, de no ser asi, deberia denominarse de otra forma, relacion de
amistad, de voluntariado... Su perfil profesional es muy variado, ya que esta determinado por las caracte-
risticas, las necesidades, las costumbres, los deseos y el entorno de la persona con diversidad funcional
(PREDIF, 2015). A priori, cualquier persona puede trabajar como tal, sin que exista una formacién especifica
para ello (Rodriguez-Picavea y Romafach, 2006). No obstante, lo mas importante es que sepa estar y apo-
yar a la persona con diversidad funcional en las tareas y funciones que esta establezca. La formacién que
se precisa, como acabamos de sefalar, dependera de cada persona. No tendra las mismas necesidades
una persona con diversidad funcional visual que otra con dificultades auditivas (Arnau et al., 2007). Lo que
si se recomienda es una preparaciéon en habilidades sociales que permita a los/as asistentes personales,
disponer de los conocimientos suficientes para las relaciones interpersonales y poder alcanzar los objetivos
sefalados en el contrato, en un ambiente de respeto mutuo. También se considera necesario que tenga
formacion en filosofia de vida independiente para que entienda la relacion con la persona con diversidad
funcional y comprenda cudl es su verdadera funcién (Arnau et al., 2007; Oficina de Vida Independiente y
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Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, 2007). Debido a que el tipo de trabajo
que realiza es de caracter muy intimo, es de obligado cumplimiento el respeto a la privacidad y la confi-
dencialidad. Existen unos requisitos basicos que deben cumplir todos/as los/as asistentes personales para
garantizar un servicio de calidad: asumir la filosofia de vida independiente, tener una actitud de responsabi-
lidad y compromiso, y ser mayor de 18 afios (PREDIF, 2015).

Es importante no confundir este profesional con otros, por ejemplo, un auxiliar de ayuda a domicilio o con un
cuidador familiar. En la tabla siguiente presentamos las principales caracteristicas de la asistencia personal
y otros tipos de cuidados.

Tabla 1. Diferencias entre asistencia personal, cuidador profesional y cuidador familiar

ASISTENCIA PERSONAL CUIDADOR PROFESIONAL CUIDADOR FAMILIAR
. w o El “jefe” es una empresa o servicio Depende de la buena voluntad de la
La persona usuaria es el “jefe ) : )
ajeno a la persona usuaria persona cuidadora

Las tareas y/o funciones que realiza
se reducen al ambito domiciliario.
Excepcionalmente puede realizar

alguna tarea fuera del hogar como ir

a comprar o al médico

Realiza cualquier tarea y/o funcién que
necesite la persona usuaria

Acuerdo tacito o implicito de qué cosas
se pueden pedir y cuales no

Se adapta a las necesidades y No se adapta a las necesidades y e ) L
; ) f : . ] Dificulta la libre eleccion
directrices de la persona usuaria directrices de la persona usuaria
Es un servicio o apoyo remunerado Es un servicio o apoyo remunerado No esta remunerado

Fuente: elaboracién propia a partir de Xavier Urmeneta, 2011.

En resumen, los/as asistentes personales tienen una gran responsabilidad, ya que posibilitan a las personas
con diversidad funcional poder elegir y realizar su propio proyecto de vida (Gémez, 2012).

|
4. Panorama de la asistencia personal en Suecia y Espana

4.1. Asistencia personal en Suecia: Un derecho hecho realidad

El afo 1993 fue crucial para la politica de discapacidad de este pais. Se realizé la reforma de la discapaci-
dad y se aprobaron la Ley sobre apoyo y servicios a las personas con gran discapacidad, también conocida
como Ley de asistencia personal (Lagen 1993:387 om stéd och service till vissa funktionshindrade, LSS) (en
adelante LSS) y la Ley de beneficios de asistencia (Lagen 1993:389 om assistanserséttning, LASS) (Ratzka,
2003). Esta ultima, desde el afio 2011, quedd derogada como ley y pasé a convertirse en el capitulo 51 del
Codigo Social de Beneficios de Asistencia (Sveriges Riksdag, 2017).
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4.1.1. Caracteristicas de la asistencia personal

Desde el 1 de enero de 1994, la asistencia personal es un derecho de las personas con gran diversidad
funcional y uno de los diez servicios y apoyos especiales que regula la LSS. Su objetivo es garantizar a estas
personas los apoyos necesarios que le permitan tener una vida digna y de calidad y a la vez, fomentar la
participacion en la sociedad en igualdad de oportunidades (art. 5, Lagen 1993:387).

Los requisitos para acceder son: poseer una gran diversidad funcional, necesitar un elevado nivel de apoyo
para realizar las actividades basicas y tener una edad inferior a los 65 afios (art. 3, Lagen 1993:389), aunque
excepcionalmente se puede mantener después de cumplir esa edad (art. 9b, Lagen 1993:387). Las necesi-
dades basicas que dan derecho a recibir la asistencia personal, son cinco: ayuda con la higiene personal,
alimentacion, vestido, comunicacién y otros tipos de asistencia (art. 9a). En su articulo 1 se recogen los tres
grupos de personas que tienen reconocido este derecho (Lagen 1993:387):

e Las personas con una diversidad funcional intelectual, autismo o similar;
e |os adultos con deterioro intelectual causado por dafio cerebral;

e Otras diversidades funcionales fisicas o0 mentales importantes y permanentes no debidas al envejeci-
miento normal y que originen una amplia necesidad de apoyos.

En cuanto al niUmero de horas de asistencia, teéricamente, es ilimitado. Se pueden obtener hasta 24 horas al
dia, todos los dias de la semana e incluso se pueden recibir otros apoyos si fueran necesarios (Socialstyrel-
sen, 2009). Existen dos formas de recibir asistencia personal en funcion de las necesidades de apoyo que
tenga la persona. En el caso que la persona tenga una necesidad de ayuda inferior a 20 horas semanales
(art. 10), es el municipio (administracion local) el responsable de los gastos de asistencia personal (art. 9.b,
Lagen 1993:387). Si la necesidad de asistencia es superior a 20 horas semanales, es responsabilidad de la
Agencia de la Seguridad Social (administracién nacional) (art. 3, Lagen 1993:389) (Education and Culture
DG, 2006).

Para calcular la cuantia econdmica no se tiene en cuenta los ingresos o riqueza de la persona destinataria
ni de su familia, dependera de la necesidad de asistencia y cubrira el 100 % del costo de las horas de asis-
tencia que se otorgue. Como ya se ha indicado, si las necesidades de apoyo son superiores a 20 h/semana
sera la Agencia de la Seguridad Social la que financia la prestacion econémica de asistencia de acuerdo
con una tarifa fija por hora de asistencia que en el aflo 2016 estaba fijada en 288 SEK*/h (31,68 €/h aproxi-
madamente). Existen algunos supuestos, por razones especiales, en los que el importe de la prestacion de
asistencia puede aumentar hasta un 12 % de la cantidad estandar que en el afio 2016 se establecio en 323
SEK/hora (35,53 €/h aproximadamente). La mayoria de los municipios sufragan la misma tarifa por hora que
la Agencia de la Seguridad Social (Assistanskoll, 2017b).

Una vez concedidas las dietas de asistencia se puede pagar directamente a la persona beneficiaria o su
tutor/a y pueden elegir entre dos opciones, contratar €l mismo sus propios asistentes personales o a través
de un proveedor de asistencia. Si se decide por la primera opcion, no pueden contratar a ningun familiar
con quién conviva (art. 9c, Lagen 1993:387), y si se opta la segunda, pueden escoger entre tres tipos de

4. 1 SEK (corona sueca) = 0,11 € (a diciembre de 2017)
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proveedores: administracién local, empresa privada o cooperativa (Socialstyrelsen, 2009). Destacar que en
diciembre de 2015 estaban registrados, 1.109 proveedores privados de asistencia, entre empresas y coo-
perativas (Assistanskoll, 2017a; Sveriges Offiiciella Statistik, 2015).

La cantidad econémica por el nimero de horas concedidas de asistencia, se abona mensualmente (art. 10,
Lagen 1993:389).

Entre los supuestos que son incompatibles con la asistencia personal estan: residir en una institucién perte-
neciente al Estado o0 a una administracion local; en una institucién cuya gestién es subsidiada por el Estado
o una administracion local; o en una vivienda tutelada (art. 4, Lagen 1993:389).

4.1.2. Coste en asistencia personal

Segun informacion del afio 2016, el coste del Estado en asistencia personal fue de 26.300.000.000 SEK
(2.893.000.000 € aproximadamente). Mientras que, en el mismo periodo, el gasto de la administracion local
fue de 4.800.000.000 SEK (528.000.000 € aproximadamente). Esto significa que un total de 31.100.000.000
SEK (3.421.000.000 € aproximadamente) se destinaron a financiar la asistencia personal en este pais (Re-
geringskansliet, 2017).

4.1.3. Numero de personas beneficiarias de asistencia personal

En septiembre de 2017, habia 15.115 personas con la ayuda de la Seguridad Social (mas de 20 h/sema-
nales). El 45,8 % eran mujeres y el 54,2 % hombres. Ademas, segun datos de octubre de 2016, alrededor
de 4.575 personas recibian ayuda de su municipio (menos de 20 h/semanales). El 45,6 % eran mujeres y el
54,1 % hombres (Assistanskoll, 2017a; Socialstyrelsen, 2015).

Si atendemos a la seleccién de los proveedores, las personas que recibian esta ayuda de la Seguridad
Social, en diciembre de 2016, el 23,5 % habian contratado su asistencia a través del municipio, el 65,9 %
lo contraté por una empresa, el 7,3 % por una cooperativa y el 3,3 % habian contratado ellos mismos sus
asistentes. De aquellas que la recibian de su gobierno local, en octubre de 2015, el 43 % habian contratado
su asistencia a través del municipio, el 50 % lo contraté por una empresa, el 6 % por una cooperativa y el
1% habian contratado ellos mismos sus asistentes (Assistanskoll, 2017a; Socialstyrelsen, 2015).

4.1.4. Los profesionales de la asistencia personal: asistentes personales

En 2016, habia 89.400 asistentes personales, de los que 19.500 eran empleados de la administracién local
y 69.900 eran empleados privados (Assistanskoll, 2017b). Segun el informe municipal sobre la situacion
laboral de los asistentes personales (Personliga assistenters arbetssituation. Fakta och debatt: Kartldggning
av en ny arbetsmarknad) el 70,8 % eran mujeres, tres de cada cuatro tenian menos de 35 afos, el 33,25 %
era de origen extranjero y el 19 % no habia nacido en Suecia. Su nivel educativo era muy variado, aunque
una proporcion bastante alta, el 29 % tenia una educacién universitaria (Spant Enbuske, 2004).
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El sueldo que perciben estos profesionales depende de varios factores. Por un lado, del salario base men-
sual y por otro, de la capacidad individual de cada profesional. El salario base mensual varia si se trabaja
para la administracion local o para una entidad privada. En septiembre de 2016, los primeros tenian un suel-
do base mensual de 22.600 SEK/mes (2.486 € aproximadamente), mientras que los que tenian un contrato
con una entidad privada era de 22.700 SEK/mes (2.497 € aproximadamente). Independientemente de para
quien trabajen, estos profesionales son evaluados anualmente por su empleador, que utiliza los llamados
“factores de evaluacion individuales” que son las obligaciones laborales, responsabilidades, resultados,
formacion y habilidades (Assistanskoll, 2017b).

En el caso de que estos trabajadores estén contratados directamente por la persona beneficiaria de la asis-
tencia personal o en su caso, por su tutor, cobran por horas de servicio, siendo la media del salario base
por hora de 136,30 SEK (14,99 € aproximadamente). Aunque estos profesionales no se acogen a ningun
convenio colectivo, el empleador tiene que cumplir con la Ley de tiempo de trabajo, Ley de proteccion del
empleo y Ley del ambiente de trabajo (Arbetstidslagen, Lagen om anstallningsskydd och Arbetsmiljélagen)
(Assistanskoll, 2017b).

En relacion a las condiciones laborales de los asistentes personales, también dependen del convenio co-
lectivo al que pertenezca la entidad para la que trabajen y, segun este, puede variar el numero de horas
laborables semanales, los dias festivos, el periodo vacacional, los viajes y asignaciones de contingencia,
etc. (Assistanskoll, 2017b).

Por ultimo, sefalar que en Suecia todos los profesionales de la asistencia personal estan representados en
todos los convenios colectivos por la organizacién sindical Kommunal (Assistanskoll, 2017c).

4.2. Asistencia personal en Espana: la gran olvidada

La asistencia personal es de reciente implantacion en la normativa espafiola. Hasta el momento no existe
ninguna ley especifica que regule el derecho a la vida independiente y a la asistencia personal. Solamente
desde el 2006, con la aprobacién de la Ley 39/2006 de promocién de la autonomia personal y atencion a las
personas en situacion de dependencia (en adelante LEPA), se reconoce el derecho a la asistencia personal
a las personas con diversidad funcional y en situacion de dependencia. Viene regulada en su articulo 19
como una prestacién econémica que tiene por finalidad sufragar los gastos derivados de la contratacion de
una asistencia personal que proporcione a la persona beneficiaria una vida auténoma, tanto en el ejercicio
de las actividades basicas de la vida diaria como en el acceso al mundo laboral y/o educativo (Ley 39/2006).
Destacar que la LEPA es una ley generalista con implantacion en todo el territorio nacional, pero son las di-
ferentes comunidades autonomas las responsables de aprobar las normativas que desarrollen e implemente
dicha Ley en sus respectivos territorios.

4.2.1. Caracteristicas de la asistencia personal

Las condiciones especificas de acceso a esta prestacion se establecen por acuerdo del Consejo Territorial
de Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia. En términos genera-
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les, para tener derecho a recibir esta prestacion se tienen que cumplir una serie de obligaciones que son
comunes en todo el territorio nacional, como son: obtener el reconocimiento de persona en situacion de
dependencia en alguno de los grados establecidos, poseer la nacionalidad espafola y residir en el territorio
espanol, al menos durante cinco anos y de estos, dos deberan ser inmediatamente anteriores a la fecha de
presentacion de la solicitud (art. 5, Ley 39/2006) pero, ademas, la persona beneficiaria debe tener la capa-
cidad necesaria para decidir qué servicios precisa, ejercer el control y dar las instrucciones necesarias a
su/s asistentes personal/es y, por ultimo, realizar un contrato laboral a su/s asistente/s personal/es, con la
consiguiente alta en el régimen de la Seguridad Social correspondiente (Ley 39/2006).

Asimismo, su concesion esta condicionada a la aprobacion de un Programa Individual de Atencién (art. 29,
Ley 39/2006), en el que se debe establecer la prestacion econdmica de asistencia personal como uno de
los recursos mas adecuados a las necesidades de la persona con necesidades de apoyo (Ley 39/2006).

El nimero de horas de asistencia depende de las necesidades individuales de la persona beneficiaria. La
Ley 39/2006 no especifica cuantas deben ser, solo en su art. 19 se indica que seran las indispensable para
“...que facilite al beneficiario el acceso a la educacion y al trabajo, asi como una vida mas auténoma en el
ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria...” (Ley 39/2006: 44148).

En cuanto a la cuantia de la prestacion econémica, destacar que varia segun el grado de dependencia
reconocido y de la capacidad econémica de la persona dependiente. Sin embargo, existen dos niveles de
cuantias maximas que dependen de (Junta de Andalucia, 2018):

a. Sila persona beneficiaria tenia reconocido el grado de dependencia y la prestacién econémica antes
del 1 de agosto del 2012, entonces recibe 833,96€/mes si tiene el grado Il y nivel 2. En cambio, si posee
el grado Il y nivel 1 percibe 625,47€/mes.

b. Sila persona solicité el reconocimiento de la situaciéon de dependencia antes del 1 de agosto del 2012
pero la resolucion administrativa de dicho reconocimiento y de la prestaciéon econdmica fueron pos-
teriores a la citada fecha (en este caso también se incluyen los nuevos solicitantes), la cuantia de la
prestacién econémica de asistencia personal es para el grado lll de 715,07€/mes; para el grado Il de
426,12€/mes y para el grado | de 300,0€/mes.

Sefalar que esta prestacion econdémica se establece como renta exenta. Esto es, una vez determinada la
cuantia individual se deducen, en los supuestos en que la persona beneficiaria sea titular de cualquier otra
prestacion similar en otro régimen publico de proteccion social, el importe de las siguientes prestaciones
(art. 31, Ley 39/2006):

a. Complemento de gran invalidez;

b. Complemento de la asignacion econémica por hijo a cargo mayor de 18 afios con un grado de disca-
pacidad igual o superior a 75 por ciento;

c. Complemento por necesidad de tercera persona de la pension de invalidez no contributiva;

d. Subsidio de ayuda a tercera persona previsto en la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de
los Minusvalidos (LISMI).
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Se abona en doce mensualidades, preferiblemente a través de transferencia bancaria a la cuenta destinada
por la persona beneficiaria (Ley 39/2006).

La prestacion econdmica de asistencia personal es incompatible con los demas servicios y prestaciones
econdémicas, exceptuando el servicio de tele-asistencia, los servicios de prevencion de las situaciones de
dependencia y de promocion de la autonomia personal (art. 25 bis, Ley 39/2006).

La asistencia personal se pone en practica a través de la figura laboral del/la asistente personal (Blanco et
al., 2009; Rodriguez-Picavea, 2007) pero en nuestro pais, en la actualidad, no hay una normativa estatal que
regule esta profesion y la LEPA no dice nada al respecto. Un ejemplo son los requisitos que deben cumplir
estos trabajadores para desempefar su labor que una vez revisada toda la normativa de las comunidades
auténomas en esta materia, son los siguientes:

e Ser mayor de 18 afios;
e Residir legalmente en Espana;

e Proporcionar la asistencia personal mediante un contrato laboral con la persona beneficiaria —en su
caso con su representante legal- o con una empresa prestadora del servicio;

e Certificar las obligaciones de afiliacion y alta en el correspondiente régimen de la Seguridad Social;

e Cumplir las condiciones de idoneidad para prestar el servicio.

Para terminar este apartado, mencionar una cuestién crucial como es la formacién requerida a estos pro-
fesionales. Actualmente no existe una titulacién especifica para ejercer esta profesion. El Acuerdo de 7
octubre de 2015, por el cual el Pleno del Consejo Territorial de Servicios Sociales y Dependencia aprobd
el denominado “Sistema de acreditacion en la cualificacion de categorias profesionales del sistema de de-
pendencia, que garantizara la profesionalizacion del sector y la calidad del empleo”. En él se recogen los
requisitos necesarios y la cualificacion profesional de atencién socio-sanitaria a personas en situacién de
dependencia en el domicilio para quienes realicen las funciones de asistencia personal. Obligaba, a partir
del 31 de diciembre de 2017, a tener terminado un ciclo formativo de grado medio para poder trabajar de
asistente personal (Resoluciéon de 3 de noviembre de 2015). Sin embargo, esta fecha ha sido ampliada
hasta el 31 de diciembre de 2022 por el Acuerdo de 19 de octubre de 2017, por el que se modifica parcial-
mente el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia de 27
de noviembre de 2008, sobre criterios comunes de acreditacion para garantizar la calidad de los centros y
servicios del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, modificado por el Acuerdo de 7 de
octubre de 2015 (Resolucion de 11 de diciembre de 2017). Segun este acuerdo para:

“Quienes realicen las funciones de asistencia personal a personas en situacién de dependencia, previstas en el arti-
culo 19 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en
Situacion de Dependencia..., deberan acreditar la cualificacion profesional de atencién socio-sanitaria a personas
en el domicilio, establecida por el Real Decreto 295/2004, de 20 de febrero, segun se determine en la normativa que
la desarrolla” (Resolucion de 11 de diciembre de 2017: 131077).

Ademas, en esta misma resolucion se sefiala que:
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“...En el caso de los Asistentes Personales, las exigencias de cualificaciéon profesional referidas anteriormente, se
adaptaran a la regulacién que se establezca por Acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema
para la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, que se apruebe a tal efecto”
(Resolucién de 11 de diciembre de 2017: 131078).

Desde el Movimiento de Vida Independiente y de los propios asistentes personales, siempre se ha deman-
dado un nivel de cualificacién profesional y un reconocimiento de esta figura, pero la aprobacion de estos
acuerdos entra en contradiccion con los principios de este movimiento. Este considera que es la propia
persona con diversidad funcional la responsable de formar a sus propios asistentes, ya que asi se ajustaran
a sus caracteristicas, necesidades, costumbres, deseos y gustos (PREDIF, 2015).

4.2.2. Coste en asistencia personal

El coste de la asistencia personal en Espafia no es una cuestion facil de dilucidar, ya que en ella intervienen
diferentes actores. La Administracion General del Estado, las comunidades auténomas y las aportaciones
de las personas beneficiarias son las que financian el Sistema de Autonomia y Atencién a la Dependencia
(en adelante SAAD) y, por consiguiente, la asistencia personal.

De acuerdo con la informacion aportada por el Ministerio de Hacienda y Administraciones Publicas en
2016, la Administracion General del Estado presupuesté 1.252,29 millones de euros al mantenimiento del
mencionado Sistema. Tras las aportaciones de las diferentes comunidades auténomas y las aportadas por
las personas beneficiarias, el coste total fue de 7.986 millones de euros para el sostenimiento del SAAD
(Comision para el Analisis de la Situacion del Sistema de Dependencia, 2017; Ministerio de Hacienda y
Administraciones Publicas, 2015).

Para conocer el coste de la asistencia personal, solamente se puede realizar una estimacion en base al nimero
de personas beneficiarias que reciben la prestacion econémica de asistencia personal, por lo que se estima
que en 2016 el coste de esta prestacion ha sido de 28 millones de euros, lo que significa tan solo un 0,3 % del
total del coste del SAAD (Comision para el Andlisis de la Situacion del Sistema de Dependencia, 2017).

4.2.3. Numero de personas beneficiarias de asistencia personal

Segun datos proporcionados por el SAAD, a fecha de 30 de noviembre de 2016, 1.059.792 personas eran
beneficiarias de una o varias prestaciones o servicios. De estas tan solo 5.519 eran beneficiarias de la pres-
tacion econdmica de asistencia personal, eso es, un 0,52 % del total de personas beneficiarias de alguna
prestacion econoémica o servicio (IMSERSO y SAAD, 2016).

La mayoria de estas, es decir, 5.033 personas beneficiarias residian en la comunidad auténoma del Pais
Vasco® (7,59 %). Con una gran diferencia le seguian la Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn con 307

5. Algunos de los motivos por los que la gran mayoria de personas beneficiarias estan en el Pais Vasco son: las personas mayores de 65 afios tam-
bién tienen derecho a la prestacién econémica de asistencia personal; los/as asistentes personales pueden ser contratados en el régimen especial
de empleadas de hogar o como auténomos; siempre se abona la cuantia econdémica a la persona beneficiaria; las cuantias econémicas son mas
altas que las estatales; es compatible con el Servicio de Ayuda a Domicilio, Centro de Atencion Diurno y Centro Ocupacional y es la comunidad
auténoma que mas ha legislado en asistencia personal.
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(0,28 %), Galicia con 88 (0,16 %), la Comunidad de Madrid con 50 (0,04 %) y Catalufia con 14 personas
beneficiarias (0,01 %). Destacar que, en cinco comunidades auténomas, las personas beneficiarias no su-
peraban la decena y en ocho nadie recibia dicha prestacion (IMSERSO y SAAD, 2016).

Por otro lado, sefialar brevemente que, ademas de recibir asistencia personal a través de la LEPA, también
se puede recibir por otras entidades que la facilita en forma de servicio. Son entidad tanto publicas como
privadas: ayuntamientos, fundaciones, asociaciones, oficinas de vida independiente, confederaciones... y
que no aparecen en la informacion proporcionada por el SAAD. Todas ellas estan financiadas con dinero
publico, como son el Ayuntamiento de Barcelona, la Fundacion ECOM, Asociacion Vida Independiente de
Andalucia, COGAMI, las Oficinas de Vida Independiente de la Comunidad Madrid, de Barcelona y de Gali-
cia. Hasta donde sabemos, estas entidades prestan asistencia personal a casi 300 personas.

4.2.4. Los profesionales de la asistencia personal: asistentes personales

Es cierto que el interés por la asistencia personal en Espafia ha aumentado en los ultimos afios, pero no es
menos cierto que aun la informacion existente sobre este tema es insuficiente si la comparamos con otros
paises. Subrayar que esta escasez de informacion se convierte en casi inexistente si atendemos a sus pro-
fesionales.

Los asistentes personales son un grupo de trabajadores desconocidos para la mayoria de la sociedad,
incluidas las administraciones, legisladores e investigadores. Hasta ahora se le ha prestado muy poca aten-
cion, no se ha legislado sobre sus condiciones de trabajo, ni sobre su ordenacion juridica y laboral. Es por
ello que las dificultades en la busqueda de informes o estudios que proporcionen conocimientos sobre el
perfil de estos profesionales han sido muchas. La Unica informacién a la que hemos tenido acceso ha sido
la proporcionada por el Observatorio de las Ocupaciones del Servicio Publico de Empleo Estatal (en ade-
lante SEPE). Sin embargo, hay que adelantar que en esta informacién y dentro de la ocupacion denominada
“Asistentes personales o personas de compafia” se incluyen varias actividades econdmicas, como: “servi-

” o« ” o«

cios sociales sin alojamiento”, “administracién publica y defensa; seguridad social obligatoria”, “asistencia
en establecimientos residenciales”, “otros servicios personales” y “actividades asociativas” (SEPE, 2016),
por lo que no podemos saber con exactitud el nimero de asistentes personales contratados para ayudar
a personas con necesidades de apoyo en sus domicilios, al no existir datos mas precisos al respecto. Nos
obstante, incluimos esta informacién porque creemos que aporta una idea global y aproximada de la reali-

dad de estos trabajadores.

Segun datos proporcionados por el citado organismo, durante el aflo 2016 se registraron 11.003 contratos
de asistentes personales a 6.780 personas. De estos contratos, 10.547 tuvieron una duracion temporal y
456 fueron indefinidos. Si atendemos al tipo de jornada laboral, 7.923 contratos fueron a tiempo parcial y
3.060 a tiempo completo. Destacar que esta profesion esta fuertemente feminizada, ya que 8.713 contratos
se realizaron a mujeres y 2.290 a hombres. Por grupos de edad, la mayoria de los contratos fueron realiza-
dos a personas de entre 30 y 44 anos, exactamente 4.250; les siguen los contratos a personas mayores de
44 afos, 3.599 y un numero muy similar fueron los contratos registrados a personas de entre 18 y 29 afios
de edad, exactamente 3.139. Segun los colectivos contratados, como acabamos ver, mayoritariamente
fueron a mujeres, un 79,19 % de los contratos; le siguieron las personas mayores de 45 afios, 32,71 %; los
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jovenes, 28,64 %; las personas extranjeras, un 8,44 %; los demandantes de empleo de larga duracion, un
5,42 % vy, por ultimo, las personas con discapacidad con un 4,66 % (SEPE, 2016).

En cuanto a las condiciones laborales de estos trabajadores, destacar que también es un dato dificil de
conocer, al no existir una regulacion estatal, ni convenio colectivo que regule esta figura laboral. En la actua-
lidad, existen dos formas de ser contratados dentro de la LEPA (PREDIF, 2015):

e Por una empresa, cooperativa u oficina de vida independiente que facilitan los asistentes personales a
la persona con necesidades de apoyo. Estas son las responsables de cumplir todas las obligaciones
con la administracion (alta en la SS.SS., cotizaciones, etc.). Los asistentes personales son contratados
por cuenta ajena y dados de alta en el Régimen General de la Seguridad Social.

e Por la propia persona con necesidades de apoyo o por su tutor/a legal. Se les realiza un contrato por
cuenta propia, dandose de alta en la Seguridad Social, en el Régimen Especial de Trabajadores Auto-
nomos (RETA) y son ellos los responsables de cumplir todas las obligaciones de alta, cotizaciones a la
SS.SS,, etc.

Esta ultima modalidad es la que mas dificultades presenta en nuestro pais, desde el punto de vista econé-
mico y administrativo. Por un lado, es la forma menos rentable para los asistentes personales ya que a su
salario (importe de la prestacién econémica) hay que descontarle la cuota de autonomos. Por otro, al no
existir ninguna norma estatal que regule esta figura laboral, no hay férmulas administrativas para la autoges-
tion que superen todas las trabas burocraticas para el pago directo. En otros paises como en Suecia, existe
el pago directo para que la persona beneficiaria contrate directamente a sus propios asistentes personales.
En cambio, en Espafia la LEPA no contempla esta opcion, dado que en su articulo 19 dice: “...su objetivo
es contribuir a la contratacion de una asistencia personal...” esto es, un servicio de asistencia personal y
no un/a asistente personal (PREDIF, 2015). Mientras esta situacion no cambie y se siga considerando a las
personas con necesidades de apoyo o en situacion de dependencia como receptoras y no como emplea-
doras, sera dificil que estas tengan un completo control sobre sus asistentes personales y su propia vida.

A modo de resumen, en la siguiente tabla se presenta toda la informacion sobre la asistencia personal en
los dos paises estudiados; los datos corresponden al afio 2016:
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Tabla 2. Comparativa de la situacion de la asistencia personal entre Suecia y Espaiia (2016)

SUECIA

ESPANA

LEGISLACION

e | agen 1993:387 om stédd och service till
vissa funktionshindrade, LSS (Ley sobre
Apoyo y Servicios a las Personas con gran
Discapacidad, también conocida como Ley
de Asistencia Personal).

e [agen 1993:389 om assistanserséttning,
LASS (Ley de Beneficios de Asistencia).

Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia.

ANO DE ENTRADA EN
VIGOR

1994

2007

OBJETIVO

Garantizar los apoyos necesarios que le
permitan tener una vida digna y de calidad y a
la vez, fomentar la participacion en la sociedad
en igualdad de oportunidades.

Sufragar los gastos derivados de la contratacion de
una asistencia personal que proporcione a la persona
beneficiaria una vida auténoma, tanto en el ejercicio
de las actividades basicas de la vida diaria como en el
acceso al mundo laboral y/o educativo.

REQUISITOS PARA
TENER DERECHO

e Tener una gran diversidad funcional.
Necesitar un elevado nivel de apoyo para
realizar las actividades basicas de la vida
diaria.

e Ser menor de 65 afos.

e Reconocimiento de la situacion de persona
dependiente en cualquiera de sus grados.

Poseer la nacionalidad espafiola.

Residir en el territorio espafiol, al menos

durante cinco afios y de estos, dos deberan ser
inmediatamente anteriores a la fecha de presentacion
de la solicitud.

MAXIMO DE HORAS
DE APOYO

llimitado.

No especificado

CALCULO DE LA

CUANTIA ECONOMICA :

* No se tiene en cuenta los ingresos o riqueza
de la persona destinataria ni de su familia.
Depende de la necesidad de asistencia.
Cubre el 100 % del costo de las horas de
asistencia.

Depende de:
e El grado de dependencia reconocido.
e La capacidad econémica de la persona dependiente.

CUANTIA ECONOMICA

288 SEK/h (30,99 €/h aproximadamente)
por razones especiales se incrementa hasta
un 12 %, siendo 323 SEK/hora (34,75 €/h
aproximadamente).

Si la persona beneficiaria tuviera reconocido el grado de
dependencia y la prestacion antes de la entrada julio del
2012 de 13 de julio, la cuantia es:

e Grado lll, nivel 2: 833,96 €/mes

e Grado lll, nivel 1: 625,47 €/mes

Si la persona beneficiaria hubiese adquirido este derecho
después de la entrada en vigor de la fecha mencionada,
sera:

e Grado lll: 715,07 €/mes

e Grado ll: 426,12 €/mes

e Grado I: 300,00 €/mes

INCOMPATIBILIDADES

Residir en:

e Una institucién perteneciente al Estado o a
una administracién local.

En una institucion cuya gestion

es subsidiada por el Estado o una
administracion local.

e En una vivienda tutelada.

Las prestaciones econdmicas seran incompatibles entre
si, salvo con el servicio de teleasistencia, los servicios
de prevencion de las situaciones de dependencia y de
promocioén de la autonomia personal.

COSTE DE LA

ASISTENCIA 21 'rl?(?hoazoagnoeomse')z’( (3.421.000.000 € 28.000.000 €
PERSONAL P

NUMERO DE

PERSONAS 19.690 5.519
BENEFICIARIAS
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SUECIA ESPANA
NUMERO DE
ASISTENTES 89.400 6.780
PERSONALES
SUELDO DE LOS Entre 22.600 SEK/mes (2.316,27€/mes) y
ASISTENTES 22.700 SEK/mes (2.326,52 €/mes) de sueldo Entre 833,96 €/mes y 300,00 €/mes.
PERSONALES base.
FORMACION DE
LOS ASISTENTES No hay ninguna concreta. No hay ninguna concreta.
PERSONALES

Fuente: elaboracién propia.

|
5. Conclusiones

Es importante destacar que ambos paises aprobaron y ratificaron la Convencién Internacional de los Derechos
de las Personas con Discapacidad, por lo que el derecho de estas personas a vivir de forma independiente y a
ser incluidas en la comunidad, a través de una asistencia personal de calidad forma parte su ordenamiento ju-
ridico. Todas las administraciones publicas estan obligadas a garantizarlo, por lo que deberan elaborar, aprobar
e implementar las medidas necesarias para hacerlo realidad. En el caso de Suecia existe una larga tradicion en
garantizar este derecho a diferencia de Espafia donde su puesta en practica parece no ejecutarse, ya sea por falta
de legislacion especifica que la desarrolle e implemente en cada comunidad auténoma, por falta de presupuesto
econdémico o, en el peor de los casos, por falta de voluntad politica (Lopez Pérez, 2012), quedando ain mucho
camino por recorrer.

Solamente en Suecia se ha aprobado una legislacion especifica que regula la asistencia personal para todos los
ambitos de la vida. Sin embargo, en nuestro pais, esta regulada por una ley generalista en el tema de la dependen-
cia y solamente se prevé este recurso para ayudar a las actividades basicas de la vida diaria y el acceso al empleo
y al estudio de las personas con diversidad funcional.

Indicar que la cuantia econdémica de esta prestacion, en la legislacion sueca, se calcula por hora necesaria de asis-
tencia a diferencia de la espafiola que es un importe fijo segun algunos parametros como es el grado de depen-
dencia, pero obviando el niUmero de horas necesarias de asistencia para cubrir las necesidades de estas personas.

Destacar que en Espafa es una necesidad imperante que la figura profesional del asistente personal sea regula-
da, diferenciandola claramente de otras como auxiliares de ayuda a domicilio, asistentas del hogar o cuidadores
informales. También que se apruebe un convenio especifico que establezca las condiciones laborales de estos
trabajadores y que se incluyan en el Régimen General de cotizacion a la Seguridad Social.

Subrayar la cuestion del acceso a la informacién en torno a la asistencia personal. En el caso de Suecia, existe
la web Assistanskoll que recoge todo lo relacionado con este servicio en el pais, desde articulos sobre el tema,
datos estadisticos, cuantia de la prestacién, proveedores, bolsa de trabajo para asistentes personales, salario de
estos profesionales, etc. Por el contrario, en el caso espanol, la falta de informacién o datos estadisticos sobre la
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asistencia personal es una caracteristica. Por ejemplo, se desconoce qué caracteristicas tienen las perso-
nas que reciben esta prestacion (edad, sexo, estudios, situacion laboral...), como gestionan su asistencia
(auto-gestionada o a través de un proveedor), numero de proveedores de este servicio, etc. Todas estas
peculiaridades dificultan conocer y comparar en profundidad este servicio en ambos paises.

En sintesis, si se quiere crear una sociedad mas justa, igualitaria y respetuosa, es ineludible que la inclu-
sion y la participaciéon de las personas con diversidad funcional en la misma sea un derecho real, y para
conseguirlo es necesario que confluyan diversos factores y, entre ellos, la asistencia personal es basica e
indispensable.
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Estudio sobre nivel de independencia
y necesidad de recursos de apoyo
en una poblacion con enfermedades

neuromusculares

Survey on level of independence and need for support resources in a

population with neuromuscular disorders

Resumen

Objetivos: obtener un perfil sobre capacidad funcional y participacién de personas
con Enfermedades Neuromusculares (ENM), y determinar los recursos de apoyo ne-
cesarios para mejorar o mantener su grado de independencia. Metodologia: estudio
transversal con 24 personas con ENM. En la evaluacién se emplearon la Medida
de Independencia Funcional (FIM), un checklist de accesibilidad de la vivienda y un
cuestionario especifico. Resultados: muestra formada por catorce mujeres (58,3 %)
y 10 hombres (41,7 %). Se obtuvo una media de 61,7 (DE=17,2) para la parte mo-
tora de FIM sobre 91, indicando un grado moderado de dependencia. El producto
de apoyo (PA) mas frecuentemente empleado fue la silla de ruedas (70,8 %). La
mayoria de las viviendas (87,5 %) presentaban barreras arquitectdnicas. Conclusio-
nes: la evaluaciéon concisa sobre necesidades de independencia de personas con
ENM es fundamental para prescribir los recursos mas adecuados para satisfacerlas.
Este procedimiento se debe implementar en programas asistenciales, incluyendo la
atencion al cuidador.

Palabras clave
Enfermedades neuromusculares, actividades de la vida diaria, productos de apoyo,
independencia, terapia ocupacional.

Abstract

Objectives: to obtain a profile on the functional capacity and participation of people
with Neuromuscular Disorders (NMD), and to determine the support resources re-
quired to improve or maintain their degree of independence. Methods: cross-sectio-
nal study with 24 persons with NMD. The Functional Independence Measure (FIM),
the checklist of a home’s accessibility level and specific questionnaire were adminis-
tered. Results: sample formed by fourteen women (58.3 %) and 10 men (41.7 %). A
mean of 61.7 (SD = 17.2) was obtained for FIM Motor, over 91, indicating a moderate
level of dependence. The assistive technology (AT) most frequently used was the
wheelchair (70.8 %). The architectural barriers were detected in the majority of the
users’ homes (87.5 %). Conclusions: a concise assessment of the independence
needs of people with NMD and prescription of the most adequate resources to meet
them is required. This procedure should be implemented in health-care programs,
including care to caregiver.

Keywords
Neuromuscular disorders, activities of daily life, assistive technology, independence,
occupational therapy.
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.|
1. Introduccion

Las enfermedades neuromusculares (ENM) constituyen un grupo heterogéneo de patologias, que incluyen
enfermedades de la motoneurona, alternaciones de los nervios motores o afectacién del sistema nervioso
periférico (Carter, 2009; Cup et al., 2007a). A pesar de su gran variabilidad, los sintomas mas frecuentemente
detectados son la debilidad muscular, la fatiga y la dificultad de ejercicio fisico, que implican una reduccién
de su actividad funcional y un aumento del sedentarismo (Cup et al., 2007a; Cup et al., 2007b; McDonald,
2002; Pieterse et al., 2008).

Dicha condicion produce una importante disminucion de las capacidades fisicas de los pacientes, afectan-
do gravemente a su movilidad, a su capacidad de marcha, y grado de independencia para el desarrollo de
las actividades de la vida diaria (AVD) (Natterlund y Ahlstrom, 2001).

El aumento progresivo de la debilidad muscular es diferente en cada individuo y para cada diagnéstico. Sin
embargo, en mayor o menor medida, este sintoma puede afectar negativamente al desarrollo de las activi-
dades que requieren una destreza motora fina y la realizacion de movimientos contra gravedad, asi como
aquéllas que implican desplazamientos (Bostrédm y Ahlstrédm, 2004; Bostrom et al., 2005). Por tanto, debido
a esta evolucion progresiva, la persona puede requerir mayor ayuda de un cuidador, de adaptaciones del
entorno y/o productos de apoyo (PA) para el desarrollo de diferentes actividades (Ahlstrém y Sjoden, 1996;
Duger et al., 2003; McDonald, 2002; Stein y Cassell, 2007).

No cabe duda de la importancia del tratamiento fisico como un aspecto basico del programa rehabilitador,
pero también es necesario contemplar los recursos de apoyo como factores importantes para el manteni-
miento de la independencia en personas con ENM (Stuberg, 2001).

En la literatura se han documentado diferentes estudios sobre la independencia funcional o la eficacia de los
programas de rehabilitacion en esta poblacion (Bostrém et al., 2005; Jedeloo et al., 2002; Jutai et al., 2000;
Louise-Bender et al., 2002; Natterlund y Ahlstrom, 2001), pero en su mayoria no han destacado la importan-
cia de las adaptaciones, PA o asistencia personal, como factores facilitadores para la independencia de las
personas afectadas. Por este motivo, se considera necesario el desarrollo de un estudio comprensivo sobre
la influencia de diferentes tipos de apoyo que pueden producir mejoras en la calidad de vida de las perso-
nas con ENM, y con ello, contribuir a la reduccién de costes de atencion sanitaria y mejorar la eficiencia del
sistema sociosanitario.

En base a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF) (World Health Or-
ganization, 2001), que ha identificado y definido a los “factores ambientales”, se indica que dichos factores,
como los “productos y tecnologia” o los “apoyos y relaciones”, pueden facilitar o restringir la capacidad de
desempefio y participacién en diversas actividades. Por tanto, se asume que las adaptaciones de la vivien-
day el entorno, asi como la seleccién y entrenamiento del uso de productos de apoyo, son relevantes como
factores facilitadores (Duger et al., 2003). Ademas se destaca que, a pesar del elevado grado de dependen-
cia que puede tener la persona con una ENM progresiva, la mayoria permanecen en sus hogares, gracias a
la labor y ayuda de los llamados “cuidadores informales familiares” (Boyer et al., 2006a).
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Los objetivos planteados fueron: (1) obtener un perfil real y completo de la capacidad funcional y participa-
cion de las personas con ENM, en diferentes actividades; (2) determinar los recursos de apoyo (productos
de apoyo, adaptaciones y/o cuidador) requeridos para mejorar o mantener su grado de independencia.

|
2. Metodologia

2.1. Disefio
Se empled un disefio transversal y descriptivo, a fin de determinar la prevalencia de las variables de interés.

Dado que no existe un registro oficial y completo sobre la incidencia y prevalencia de estas enfermedades
en Galicia, ni a nivel nacional, el trabajo se ha desarrollado en el ambito de una entidad sin fines de lucro,
de caracter autonémico. Se ha contado con su colaboracién, por ser la Unica fuente que aglutina, de forma
global, al mayor numero de personas con esta condicion en la region.

Este trabajo respeta los criterios y consideraciones del Comité de Etica de Investigacion de Galicia. Todos
los participantes otorgaron su consentimiento informado a involucrarse en el estudio.

2.2. Poblacién y seleccion de participantes

La seleccidn se realizé a partir de la base de datos de la entidad. Los criterios para la inclusién fueron: (1)
diagndstico probable o confirmado de una ENM, segun hallazgos clinicos; (2) residencia en la provincia de
A Corufia; (3) edad mayor de 7 afos’; (4) residencia en una vivienda, no en un centro o residencia; y (5) tener
un grado moderado de discapacidad (minimo 45 %, segun el baremo de evaluacion del Grado de Discapa-
cidad, Real Decreto 1979/1999).

De la base de datos de la entidad, en A Corufa, residian 72 personas con ENM. Tras la aplicaciéon de los
criterios de inclusion, el nimero se redujo a 45. La principal razén de esta disminucion fue la ausencia del
cumplimiento del grado minimo de discapacidad. De los 45 posibles participantes, 15 de ellos no manifes-
taron interés en involucrarse en el estudio, y otros 6 no dieron respuesta tras el envio de la informacion. La
muestra final la formaron 24 personas.

2.3. Variables e instrumentos de medida
Las variables estudiadas se dividieron en tres categorias: (a) caracteristicas demograficas y clinicas; (b)

capacidades para la actividad y participacion; (c) factores ambientales. Para la recogida de la informacion
se utilizaron varias herramientas:

1. Se establecié esta edad minima ya que la principal herramienta de evaluaciéon empleada, la FIM, esté disefiada para ser aplicada en mayores
de 7 afos.
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e Maedida de la Independencia Funcional - Functional Independence Measure (FIM): esta escala fue
disefiada para determinar el nivel de independencia en la realizacion de las actividades de la vida diaria
(Uniform Data System for Medical Rehabilitation, 1997). El cuestionario incluye 18 items, aglutinados
en 6 areas funcionales: autocuidado, control de esfinteres, transferencias, locomocién, comunicacion
y aspectos cognitivo-sociales. A su vez, estas areas se agrupan en dos dominios: Motor (13 items) y
Cognitivo (5 items). Cada item se puntia mediante una escala de Likert de 7 puntos, siendo 1 la nece-
sidad de ayuda total y 7 la independencia completa sin apoyos (Uniform Data System for Medical Re-
habilitation, 1997). La validez, fiabilidad y sensibilidad de esta herramienta han sido verificados (Dodds
et al., 1993; Linacre et al., 1994; Sharrack et al., 1999). La FIM ha sido traducida y validada a su versiéon
espanola (Rodriguez, 1997), la que se ha empleado en este estudio, mediante entrevista y observacion
del desarrollo de las AVD.

e Clasificacion nivel de deambulacion de Hoffer: esta herramienta ha sido empleada no como una
valoracién funcional de la marcha, sino como método de categorizacion que permite determinar el nivel
de deambulacién (o tipo de marcha) de los participantes (Hoffer et al., 1973). En sus origenes, la clasifi-
cacion de Hoffer fue empleada para valorar el desplazamiento en personas con mielomelingocele, pero
actualmente, es aplicable a diferentes patologias con un componente motor, entre ellas las ENM (Pou-
sada et al., 2014). Esta clasificacion, segun su terminologia original, permiti¢ categorizar a los pacientes
en dos grupos, segun su tipo de marcha: no ambulantes (incluyendo las categorias de “no deambu-
lacion” y “deambulacion terapéutica”), y ambulantes funcionales (incluyendo aquellos que presentaba
una “deambulacion dentro de la vivienda” y/o “en la comunidad”) (Hoffer et al., 1973).

e Checklist del nivel de accesibilidad en la vivienda: este registro fue desarrollado por el Centro Estatal
de Autonomia personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT)?, perteneciente al IMSERSO. El checklist ayuda al
profesional a evaluar todos los items y factores importantes de la vivienda, a fin de mejorar las carac-
teristicas de accesibilidad. La herramienta se divide en 5 secciones, permitiendo valorar el entorno del
edificio (parking y entrada principal), espacios comunes del edificio (puertas, pasillos, escaleras, ascen-
sor), entrada principal a la vivienda (puerta y pasillos), caracteristicas generales de la vivienda (espacios
de giro, alturas de interruptores, accesos, escaleras...) y del bafio (medidas de sanitarios, espacios,
alturas...). Para la aplicacion del instrumento y registrar, por tanto, las caracteristicas del espacio fisico,
se realizdé una visita a la vivienda de todos los participantes.

e Cuestionario propio: para la recoleccion de datos sobre las caracteristicas demogréficas, clinicas y los
aspectos relacionados con el desempefio y participacion de la persona en areas como la educacion,
trabajo, ocio y participacion social, y en su comunidad, se desarrollé6 un cuestionario especifico por
parte del grupo de investigacion. Como tal, y al ser elaborado especificamente para el presente estudio,
sus propiedades psicométricas no han sido cotejadas. Sin embargo, antes de su aplicacion definitiva,
se realizé un testeo previo con tres personas que cumplian todos los criterios, excepto el de residir en A
Corufa. Esta prueba anterior permitié determinar la idoneidad de las preguntas y concretar las opciones
de respuesta en el cuestionario. Esta herramienta fue aplicada en el contexto de una entrevista con el
participante y, en caso de que no pudiera responder adecuadamente (por ejemplo, en los menores de
edad), se incluia en la misma al cuidador.

Todos los datos fueron recogidos y registrados por el mismo investigador.

2. Véase: http://www.ceapat.es/ceapat_01/cat_apo/index.htm
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2.4. Procedimiento

La intervencion consistié en la elaboracion de un plan para cada participante, desarrollado por un terapeuta
ocupacional, que incluia dos fases:

e Evaluacion: se realizé una entrevista con cada participante y su cuidador (en los casos necesarios) para
la recogida de datos, empleando la FIM y el cuestionario especifico. Las caracteristicas arquitecténicas
de la vivienda y su nivel de accesibilidad se determinaron con el checklist. A través de esta evaluacion,
se obtuvo un perfil ocupacional de los participantes.

e Determinacion de recursos de apoyo requeridos (asesoramiento): en base a la informacion recogida
sobre necesidades y requerimientos para mejorar la independencia de las personas afectadas, se reali-
z6 un asesoramiento sobre los recursos de apoyo mas adecuados a dichas circunstancias individuales.
Para cada participante se elaboré un informe de recomendaciones, contemplando tres aspectos: (1)
adaptaciones del hogar; (2) productos de apoyo y (3) asistente personal o cuidador. Evidentemente, en
este proceso, se tuvieron en cuenta los requerimientos y prioridades de la persona y, por extension,
de su familia. El informe fue elaborado por el mismo terapeuta ocupacional investigador que realizo la
recogida de los datos, y discutido con los otros miembros del equipo.

2.5. Andlisis de datos

Las variables cuantitativas se expresan con su media (DE), mediana y rango. Las variables cualitativas se
expresan con sus frecuencias absolutas y porcentajes.

Se emplearon técnicas no paramétricas ya que se asume que la muestra no responde a la distribucion
normal, tras la aplicacion de la prueba Kolmogorov-Smirnov. El nivel de significacion fue establecido en p<
0.05. La prueba U de Mann Whitney fue empleada para comparar las diferencias de medias de diferentes
variables, segun el tipo de deambulacion. Para establecer comparaciones de medias entre variables polico-
tomicas se aplico la prueba Kruskal-Wallis. La posible asociacion entre las variables cualitativas se valoré
utilizando x?, mientras que se empled la prueba de correlacion de Spearman para determinar la relacion
entre variables cuantitativas.

Los datos fueron procesados con el paquete estadistico SPSS v.22 para Windows.

.|
3. Resultados

3.1. Perfil de los participantes
La muestra estuvo formada por 24 personas con ENM, catorce mujeres (58.3 %) y 10 hombres (41.7 %). La
edad media fue de 28.4 afos (rango 7-54, DE=14.97). Solo una persona se encontraba trabajando, mientras

que el motivo de que el 37.8 % participantes no tuviera empleo era porque habian recibido la calificacién
legal de incapacidad laboral total o absoluta. La educacion secundaria fue el nivel de estudios mas alto al-
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canzado por la mayoria de la muestra (62,5 %). Solo una persona vivia sola, ya que el resto de participantes
residian en su vivienda con familiares.

El diagnostico mas frecuente fue Distrofia Muscular de Cinturas (25 %), mientras que la media del grado de
discapacidad fue del 71.21 % (DE = 18.2). Solo seis personas tenian una marcha funcional, mientras que
el resto (75 %), no presentaban deambulacion o esta era muy deficitaria. Todos los datos demograficos y
clinicos se muestran en la Tabla 1, mientras que la Tabla 2 ofrece la informacion referida al conjunto de ac-
tividades realizadas por los participantes y su nivel de independencia.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los participantes

Caracteristicas Demograficas N %
Sexo: Hombre 10 41.7
’ Mujer 14 58.3
Educacion primaria o inferior 5 20.8
Nivel de estudios: Educacion secundaria 15 62.5
Educacion superior (Universidad) 4 16.7
Trabajador 1 4.2
En situacién de desempleo 2 8.3
Situacion laboral: Amo/a de casa 3 | 125
Estudiante 9 37.5
Jubilado 0 0
En situacién de incapacidad laboral 9 37.5
Solo 1 4.2
, . . Con padres 18 75
Nucleo de convivencia: .
Con pareja 1 4.2
Con pareja e hijos 4 16.7
. . Moderado: 45<nivel>65 % 10 41.7
Grado de discapacidad: Alto > 65 % 14 58.3
Distrofia muscular de cinturas 6 25
Distrofia muscular de Becker 4 16.7
Atrofia muscular espinal 4 16.7
Distrofia muscular de Duchenne 2 8.3
Diagnostico principal: Distrofia miotonica de Steinert 2 8.3
Distrofia muscular facioescapulohumeral 2 8.3
DM congénita de Ulrich 1 4.2
Distrofia muscular congénita 1 4.2
Artrogriposis 2 8.3
Deambulacién funcional (sin PA) 6 25
Muletas 3 12.5
Uso de producto de apoyo para la Andador 0 0
marcha: Silla de ruedas de acompafante 3 12.5
Silla de ruedas manual 3 12.5
Silla de ruedas electronica 9 37.5
Deambulacién funcional: 12 50
Ambulante en la comunidad 9 37.5
Ambulante en la vivienda 3 12.5
Nivel de deambulacion:
No deambulacién: 12 50
Deambulacién terapéutica 3 12.5
Ausencia capacidad deambulacion 9 37.5
Media | DE
Grado de discapacidad (sobre 100) 71.21 18.2
Edad 28.42 | 14.97

Fuente: elaboracién propia.
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3.2. Independencia funcional y participacion

Actividades de la vida diaria: se emple6 la FIM para determinar el nivel de independencia en AVD. Sus
resultados varian en un rango de 56 a 188 (sobre un maximo de 126), media de 96.33 (DE = 17.2) y mediana
de 97.5. La puntuaciéon media para la seccién FIM Motor fue de 61.7 (DE = 17.2), mientras que para la FIM
Cognitiva fue de 33.9 (DE = 3.2).

Tabla 2. Perfil de desempefio en areas ocupacionales

Perfil de independencia funcional | Media (DE)
Independencia en AVD (Valorado con la FIM):
Autocuidado (max. 42) 28.12 (9.8)
Control de esfinteres (max. 14) 13.75(0.9)
Transferencias (max. 21) 13.08 (5.5)
Locomocion (max 14) 7.67 (2.4)
Comunicacién (max. 14) 13.62 (1.3)
Cognicién social (max. 21) 20.25 (2.0)
Independencia en las tareas domésticas: N %
Cocinar:

e Alta dependencia 11 45.8

e Dependencia moderada 5 20.8

e Instrucciones / supervisiéon 3 12.5

e Independiente 5 20.8
Lavado y planchado de ropa:

e Alta dependencia 14 58.3

e Dependencia moderada 3 12.5

e Instrucciones / supervision 3 12.5

e Independiente 4 16.7
Limpieza:

e Alta dependencia 15 62.5

e Dependencia moderada 3 12.5

e Instrucciones / supervision 5 20.8

¢ Independiente 1 4.2
Administracién general:

e Alta dependencia 2 8.2

e Dependencia moderada 5 20.8

e Instrucciones / supervision 3 12.5

¢ Independiente 14 58.3
Actividades de ocio:
Accesibilidad de los espacios de ocio frecuentados:

e Si 5 20.8

e No 19 79.2
Obligacién a modificar las actividades de ocio debido a su ENM:

o Si 21 87.5

e No 3 12.5
Apoyo por parte de un cuidador:
Si (familiar): 21 83.3

e Madre 13 54.2

e Padre 1 4.2

* Marido 3 13.5

e Mujer 2 8.3

e Otro familiar 1 4.2
Si (Asistente personal pagado) 1 4.2
No (Sin necesidad de cuidador) 3 12.5
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Uso de productos de apoyo: N %

Si (varias opciones posibles de respuesta): 20 83.3
e PA para tratamiento médico 2 8.3
e PA de entrenamiento 1 4.2
e Ortesis - Protesis 1 4.2
e PA para el cuidado y proteccion 16 66.7
e PA para la movilidad 17 70.8
e Tareas del hogar 1 4.2
e PA de comunicacion 2 8.3
e PA para la manipulacién 1 4.2
e PA para el ocio 1 4.2

No 4 16.7

Caracteristicas de accesibilidad de la vivienda:

Adaptaciones previas en el hogar:
e Si 18 75
e No 6 25

Presencia de barreras en el hogar (Si): 21 87.5
* Acceso 8 33.3
e Entrada principal 10 41.7
e Pasillos 13 54.2
e Comunicacién vertical 4 16.7
e Cocina 4 16.7
e Salén 2 8.3
e Habitacion 4 16.7
e Bafo 18 75

Fuente: elaboracién propia.

Ademas, la puntuacién de FIM Motor fue analizada segun el tipo de deambulacion (segun la clasificacion de
Hoffer) y la edad de la muestra, aplicando la prueba U de Mann Whitney para comprobar si la diferencia de
medias era relevante. En este caso, si se demostrd que el tipo de deambulacién (funcional o no-deambula-
cion) de los participantes dependia de los resultados de FIM Motor. Es decir, las personas que conservaban
un nivel funcional de marcha alcanzaron puntuaciones mas elevadas en la seccién FIM Motor y, por tanto,
un mayor nivel de independencia (p < 0.001). Ademas, se han realizado otros analisis para determinar las re-
laciones y diferencias en los resultados de la FIM, segun diferentes variables, que se muestran en la Tabla 3.
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Tabla 3. Andlisis comparativo de las puntuaciones de FIM, segun diferentes variables

FIM Total 1 FIM Motor t FIM Cognitivo §
Media (DE) Media (DE) Media (DE)
Rango de edad: P=0.840 P=0946 P=0.288
e 0-18(13) 93 (19) 58 (19) 34.67 (1,61)
e 19-50 (3) 94 (16) 59 (16) 35 (0)
e Mas de 50 afios (8) 102 (16) 69 (13) 33.12 (5,3)
Nivel de deambulacion: P<0.001 P<0.001 P=0.655
e Ambulantes (12) 107 (12) 73 (10) 33.58 (4,3)
e No-ambulantes (12) 86 (15) 50 (15) 34.17 (1,6)
Uso de PA* para la marcha: P<0.005 P<0.001 P=0.664
e Si(17) 91 (15) 55 (16) 34.41 (1,4)
e No(7) 110 (15) 77 (9) 32.57 (5,6)
Grupo de diagnostico: P=0.215 P=0.108 P=0.155
¢ Distrofias (15) 93 (18) 57 (18) 34.67 (1,3)
e Otros (9) 101 (16) 69 (13) 32.56 (4,9)
Barreras detectadas en hogar: P=0.122 P=0.145 P=0.680
e Si(21) 99 (15) 64 (16) 33.95 (3,3)
e No(3) 79 (25) 46 (23) 33.33 (2,9)
Adaptaciones previas en hogar: P=0.331 P=0.160 P=1.000
e Si(19) 99 (15) 65 (14) 33.84 (3,5)
e No (5) 87 (23) 49 (23) 34 (2,24)
Necesidad de cuidador: P=0.122 P=0.122 P=0.561
e Si(21) 112 (3) 77 (3) 35 (0)
e No(3) 94 (17) 59 (17) 33,7 (3,4)

*PA: Producto de apoyo.

1 Puntuacion méaxima en FIM=126

F Puntuacion maxima en FIM Motor = 91

§ Puntuacién méaxima en FIM Cognitivo = 35

Fuente: elaboracién propia.

Actividades instrumentales de la vida diaria: El cuestionario especifico incluia diferentes preguntas para
indagar sobre el desempefio de estas tareas. Como se muestra en la Tabla 2, el nivel de independencia de
los participantes en el desarrollo de las tareas domésticas fue bajo, en general. La mayoria (n=18) precisa-
ban ayuda por parte de un cuidador en actividades con mayor demanda fisica, como limpiar o cocinar. Por
otra parte, para la ejecucion de tareas relacionadas con la administracion general, demostraron su indepen-
dencia en un 58.3 % de los casos (n=14).

Actividades productivas: educacion y trabajo: nueve participantes se encontraban estudiando durante
la investigacion, estando la mayoria (n=8) en un centro educativo ordinario. De este grupo, el 62.5% (n=5)
precisa el apoyo de un cuidador durante las actividades educativas y en 8 casos su puesto escolar habia
sido adaptado.

En relacion con las actividades laborales, solo una persona se encontraba trabajando a tiempo completo. El

desplazamiento de este participante a su lugar de trabajo se realizaba en silla de ruedas y su puesto laboral
habia sido adaptado previamente con pequefios ajustes.
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Ocio y participacion social: las actividades de tiempo libre y participacion en la vida comunitaria también
fueron recogidas, a través del cuestionario especifico, por ser areas importantes para las personas. Al pre-
guntar sobre las actividades de ocio realizadas por los participantes, varias opciones de respuesta eran
posibles, siendo las tres mas comunes el uso del ordenador (n=21), la lectura (n=19) y salir con los amigos
(n=18). Se consulté por aquellas actividades que les gustaria realizar pero no pueden, debido a las barreras
del entorno o a su propia condicién. En este caso, las tres mas deseadas fueron la practica de deportes
(n=22); viajar (n=20) y salir mas al aire libre (n=20). La mayoria (87.5 %) indicd que habia tenido que modificar
sus actividades de ocio debido a su grado de discapacidad y un 20.8 % determiné que los lugares para la
préactica del ocio no estan totalmente adaptados.

3.3. Recursos de apoyo

A fin de conocer el apoyo fisico y personal que precisan los participantes, se analizaron diferentes factores
del entorno fisico y social (Tabla 2). Solo tres participantes no necesitaban la ayuda de un cuidador (familiar
o asistente personal).

Con respecto al uso de PA, la mayoria (83.3 %) empleaba algun dispositivo para el desarrollo de sus activi-
dades cotidianas. El mas frecuentemente utilizado para la movilidad personal fue la silla de ruedas (n=17).

El nivel de accesibilidad de la vivienda fue deficiente en casi todos los casos, ya que solo en 3 viviendas no
se encontraron barreras. El bafio fue la estancia con las peores condiciones de accesibilidad, mientras que
en el salén fue donde menos barreras se detectaron. Una amplia mayoria de la muestra (75 %) realizé adap-
taciones previamente en su hogar pero, debido a la prevalente inaccesibilidad, estas fueron insuficientes.

3.4. Caracteristicas de marcha y relacion con otros factores

Con respecto al nivel de deambulacioén, los participantes fueron divididos en dos grupos: los que presenta-
ban una marcha funcional (en la comunidad y en la vivienda, n=12), y los no-ambulantes (marcha terapéutica
o sin deambulacién, n=12); segun la clasificacién de Hoffer (Hoffer et al., 1973).

La principal diferencia entre ambos grupos fue su nivel de independencia, como se muestran en los re-
sultados de FIM Motor (Tabla 3). Se realizaron diferentes analisis para determinar si existian otros factores
condicionantes de dicho nivel de deambulacion. Asi, se estudiaron las relaciones de esta caracteristica con
la edad, grupo diagnéstico, presencia de barreras en la vivienda (y adaptaciones), necesidad de cuidador
y uso de PA. Los resultados de este andlisis comparativo se muestran en la Tabla 4. Estos muestran que el
tipo de diagndstico (distrofia muscular u otra ENM) puede tener cierta influencia en el nivel de deambulacién.
Por tanto, las personas con un diagnostico de DM podrian tener afectada negativamente su capacidad de
marcha (p<0.05).

En el andlisis de rango de edad, parece ser que la enfermedad afectaria mayormente al nivel de deambula-

cioén de los pacientes a edades tempranas, ya que los participantes menores de 18 afios presentan la deam-
bulacion no funcional mas frecuentemente que aquellos mayores de 50 (p<0.05). Por ultimo, las personas no
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ambulantes utilizaban algun producto de apoyo (tanto para la movilidad como para otras actividades) mas
frecuentemente que los que presentaban una deambulacion funcional.

3.5. Asesoramiento y determinacion de recursos de apoyo

La segunda fase del estudio contemplaba la elaboracion de un informe para la prescripcion de productos
de apoyo y adaptaciones en la vivienda (productos y tecnologia), asi como recomendaciones sobre reque-
rimiento del cuidador o asistente personal. Para ello, se consideraron las necesidades a corto y largo plazo
de la persona, y la naturaleza progresiva de la enfermedad.

El uso de algun PA fue recomendado para 22 participantes. Para el 87.5 % de la muestra se propuso un plan
de adaptacién de la vivienda, mientras que la necesidad de cuidador fue considerada para 18 participantes.
En 15 de estos, el nivel de atencidon proporcionado por el cuidador se incrementd, ofreciendo asesoramiento
al 50 % de cuidadores sobre higiene postural, ergonomia y sugerencias para realizar las movilizaciones.

.|
4. Discusion

La progresién de la debilidad muscular asociada a una ENM implica la necesidad de mayor apoyo por parte
de dispositivos o cuidadores, a fin de mantener el nivel de independencia en las AVD (Duger et al., 2003).
Este trabajo ha contemplado un analisis global del perfil ocupacional de personas afectadas por una ENM.
Ademas, el estudio proporciona una descripcion general sobre los diferentes recursos de apoyo utilizados,
y los necesarios, por parte de los participantes, evidenciando la necesidad de considerar su atencion inter-
disciplinar y coordinada desde la atencion primaria de salud.

4.1. Factores para promover la independencia en personas con ENM

Estudios previos han mostrado que las personas con alguna ENM tienen reducida su capacidad para el
desarrollo de las actividades cotidianas, en su mayoria derivados de la debilidad muscular (Ahlstrém et al.,
2006; Carter, 2009; Natterlund y Ahlstrém, 2001). Nattlerlund y Ahlstrém identificaron un amplio numero
de dificultades en las AVD, principalmente en movilidad, cuidado personal y transferencias (Natterlund y
Ahlstrém, 2001). La silla de ruedas, en este estudio, al igual que otros previos (Creek, 2001; Febrer, 2001;
McDonald, 2002), es el primer y principal PA utilizado por personas con una enfermedad neurodegenerati-
va, como las ENM. Por ello, los programas de intervencion con esta poblacién deben tener como principal
objetivo el mantenimiento de su independencia el mayor tiempo posible (Fujiwara et al., 2009), asi como
tener en consideracién la valoracién de aspectos relacionados con su movilidad y capacidad funcional en
diferentes entornos, como vivienda o ambito laboral y la necesidad de prescripcion de diversos PA. Asi,
en el equipo de intervencion, el terapeuta ocupacional (TO), tendria un rol importante, especialmente de
asesoramiento.
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Las caracteristicas de accesibilidad son uno de los principales condicionantes en la participacién de la
poblacion de estudio. El analisis de las actividades de ocio de los participantes muestra un perfil comun:
realizadas en el hogar, rutinarias y con un componente pasivo. Las actividades deseadas ponen de mani-
fiesto la dificultad que encuentran en espacios publicos, debido a la presencia de barreras. Estos datos son
consistentes con los de las caracteristicas de participacion en actividades de ocio de personas con disca-
pacidad referidos en estudios anteriores (INE, 2009; Poveda et al., 1998).

4.1.1. Los productos de apoyo y adaptaciones como factores ambientales

Los PA proporcionan a las personas con ENM muchos beneficios en la mejora de su independencia, como
el mantenimiento de la movilidad, de su participacion en actividades comunitarias y sociales, conservacion
de fuerza y energia o prevencion de caidas y, con ello, contribuyen a la mejora de su calidad de vida. Una
integracién exitosa de estos dispositivos en su vida diaria requiere la consideracion de diferentes aspectos:
el significado que la persona atribuye a ese PA, sus expectativas con respecto al mismo, el coste y la forma
en que su uso confirma una progresion de su enfermedad, entre otros (Louise-Bender et al., 2002).

Los resultados obtenidos en el presente estudio son dificiles de comparar con los de otros trabajos debido
a la escasez de bibliografia en este ambito concreto. Se evidencia un bajo uso de PA por parte de los par-
ticipantes, derivado de la falta de conocimiento sobre la existencia de dichos dispositivos, la escasez de
informacién sobre su adquisicién y de su elevado coste. Por tanto, parece necesario ofrecer una correcta
valoracion y completo asesoramiento para atender y satisfacer las necesidades reales de los pacientes. En
el caso de las ENM, y durante la prescripcion de cualquier recurso de apoyo, los profesionales deben antici-
par las futuras necesidades de la persona, atendiendo al tipo de progresién de la enfermedad. Sin embargo,
este proceso no es facil y puede generar estrés en los pacientes y sus familias, ya que la recomendacién
resalta la naturaleza progresiva de una ENM y que esta revertira en un aumento de las dificultades a largo
plazo (Stuberg, 2001).

La adaptacién de la vivienda es prioritaria, a fin de que las personas con ENM puedan mantener su indepen-
dencia en su entorno inmediato. El propio hogar tiende a ser un “refugio”, por lo que, como se ha sugerido en
otros trabajos (Evans et al., 2007; Meyers et al., 2002; Richardson y Frank, 2009), la ausencia de accesibilidad
es un obstaculo para realizar diferentes maniobras, incluyendo los movimientos con la silla de ruedas. Estas
barreras son un factor que limita el uso generalizado de diferentes PA en la vivienda de la persona. En otras
palabras, el individuo tiene que adaptarse a las caracteristicas del entorno fisico, contrariamente a lo deseado.

La presencia de barreras en la vivienda de la mayoria de los participantes (N=21), indica la necesidad de
considerar estos factores de forma adecuada, durante el plan de intervencion con esta poblacion, a fin de
promover su independencia.

4.1.2. La importancia del apoyo hacia el cuidador

La presencia de un cuidador familiar contribuye al hecho de que la persona con ENM permanezca en su
vivienda (Boyer et al., 2006b). Al igual que los hallazgos del presente trabajo, otros estudios evidenciaron
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que esta figura proporciona un nivel de apoyo elevado, que ira aumentando a medida que la enfermedad del
paciente también avanza (Bostrdm y Ahlstrém, 2004; Natterlund y Ahlstrém, 2001).

La ayuda en las transferencias (mover a la persona de una superficie a otra) es una de las principales deman-
das, por lo que el uso de algun PA (por ejemplo, una grua), podria mejorar y facilitar la labor de cuidados.
Para este fin, varios autores han determinado la importancia del seguimiento de la salud del cuidador a fin
de identificar problemas que podrian tener efectos adversos en su estado de bienestar y/o en su habilidad
para desarrollar las tareas requeridas (Boyer et al., 2006a; Boyer et al., 2006b; Natterlund y Ahlstrém, 2001).

En este trabajo, se realizé una valoracién y asesoramiento sobre las condiciones del cuidador, para apoyar
sus tareas e integrarlo activamente en todo el proceso.

La presencia e integracion del cuidador en la ejecucion de las AVD, movilidad personal y actividades pro-
ductivas podria tener una influencia positiva en cémo la persona afectada percibe el efecto de los PA.

Asi, el proceso de intervencion dirigido a personas con ENM debe tener también en cuenta a su familia y
cuidador principal, ya que el bienestar y sobrecarga percibida por este, tendra un efecto en la dispensacion
de los cuidados vy, finalmente, en la calidad de vida del paciente.

4.2. Limitaciones del estudio y futuras lineas de investigacion

La principal limitacion de este trabajo esta condicionada por el reducido numero de participantes. Esto
podria limitar el poder estadistico, a pesar de haber aplicado pruebas no paramétricas. No obstante, pro-
porciona una informacion de primera mano sobre las necesidades de recursos de apoyo y las preferencias
para su seleccion en personas con ENM.

Otra limitacion estaria relacionada con la especificidad del cuestionario propio empleado, lo que podria in-
terferir en su reproductibilidad por otros investigadores. Ademas, existen ciertas variables que no han sido
controladas o medidas, y que podrian constituir factores confundentes, por ejemplo, posibles cambios en la
actitud o estado de humor de la persona, consideraciones econdémicas, recursos sociales o nivel de apoyo
emocional recibido.

Otro factor a considerar es que se ha contemplado la elaboraciéon de un informe con recomendaciones y
asesoramiento (disefio transversal), por lo que el siguiente paso seria determinar la efectividad real de dicha
intervencién en una fase de seguimiento posterior.

Por tanto, la necesidad de ampliar la investigacion en este ambito es evidente, y podria estar focalizada ha-
cia un estudio longitudinal que permita establecer el impacto de dichos recursos de apoyo en la vida de las
personas con una ENM, asi como su influencia final en el nivel de independencia. Ademas, la incorporacion
de estandares de medida de resultados y la valoracion de constructos relacionados con la calidad de vida,
permitira a clinicos y gerentes tomar medidas adecuadas para la prescripcion de los PA mas adecuados
a las necesidades de esta poblacion. Esto llevaria a un completo emparejamiento entre la persona y sus
recursos, contribuyendo con la eficacia y calidad del sistema sanitario.
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5. Conclusiones

e Se ha obtenido un perfil sobre la capacidad e independencia funcional de personas con ENM en el
desarrollo de diferentes actividades, destacando su bajo grado.

e El nivel de deambulacién de los participantes esta influido por factores como la edad, el diagnéstico y
el uso de PA.

e Los PAYy las adaptaciones del entorno son dos recursos fundamentales a considerar en los programas
de intervencién con esta poblacién para el mantenimiento de su independencia.

e La prescripcion de los dispositivos ha de basarse en una evaluacion completa de las necesidades del
usuario, considerar expectativas y prioridades y proporcionar un completo entrenamiento.

e El apoyo proporcionado por el cuidador es fundamental como factor ambiental facilitador, teniendo en
cuenta las necesidades de esta figura en los programas de intervencion a fin de mejorar su bienestar y
la calidad de los cuidados.
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Valoracidon del uso de las nuevas tecnologias
en personas con esclerosis multiple

Assessment of the use of new technologies in people with multiple

sclerosis

Resumen

Este trabajo comprueba la importancia de la aplicacion de las nuevas tecnologias
unidas a la actividad fisica en la rehabilitacién de personas con discapacidad. En la
intervencion se ha llevado a cabo un entrenamiento del equilibrio y la coordinacion
con una duracién de seis semanas, usando la plataforma NeuroAthome en perso-
nas con esclerosis multiple. Se han podido comprobar las mejoras en algunos de
los parametros medidos y, por tanto, promover el uso de las nuevas tecnologias
para la rehabilitacion de este colectivo.

Palabras clave
Esclerosis multiple, EM, equilibrio, coordinacién, NeuroAthome.

Abstract

This study shows the importance of the application of new technologies, together
with the physical activity in the rehabilitation of people with disabilities. In the in-
tervention, a training on balance and coordination has been carried out during six
weeks, using the NeuroAthome platform in people with multiple sclerosis. This en-
abled us to check the improvements in some of the measured parameters and,
therefore, to promote the use of new technologies for the rehabilitation of those

group.
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1. Introduccion

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad del sistema nervioso central (SNC) caracterizada por una
inflamacion, desmielinizacion y dafio axonal del cerebro y la médula espinal (Lassman, 2003), la cual afec-
ta principalmente a la poblacion adulta joven, normalmente entre los 20 y 40 afos, y especialmente a las
mujeres, en una proporcion de tres a uno con respecto a los hombres (De Souza-Teixeira et al., 2009). En
la actualidad, en Espafa, podemos encontrar a 47.000 personas que sufren esta enfermedad, 600.000 en
Europa y 2.500.000 en todo el mundo (FELEM, 2017). Es una de las causas mas frecuentes de la discapa-
cidad neuroldgica en adultos jovenes (Porras et al., 2007). Su curso no se puede pronosticar, y puede variar
mucho de una persona a otra (FELEM, 2017), pero el 50 % de los afectados es incapaz de caminar de forma
auténoma a los 15 afios después del inicio (Porras et al., 2007).

La etiologia de la EM se desconoce en la actualidad, aunque se han implicado factores genéticos, ambien-
tales, infecciosos y la exposicion a diferentes patdgenos (Giovantesnnoni y Ebers, 2007).

Esta enfermedad se puede presentar de las siguientes formas: remitente-recurrente (EMRR), forma secun-
daria progresiva (EMSP), forma progresiva primaria (EMPP), forma progresiva recidivante (EMPR), forma
benigna (EMFB) (FELEM, 2017).

El diagndstico se realiza a través de la historia clinica, la exploracién neuroldgica, los potenciales evocados,
la resonancia magnética nuclear (RMN) y un estudio del liquido cefalorraquideo (FELEM, 2017), siendo la
RMN la que ha demostrado mas fiabilidad, dividiéndose en la RMN craneal, que detecta lesiones hasta en
un 95 % de los casos, y la RMN cérvico-medular, haciéndolo hasta en un 75 % (Carretero et al., 2001).

Hay estudios que afirman que la EM no afecta a la duracién de la vida pero, por el contrario, otros advierten
que la sobrevida de estos pacientes es en promedio de 35 afos tras su inicio (Kurtzke, 2000), con el pico
de mortalidad entre los 55 y 64 afios de edad (Garcia-Pedroza, 2003). Se consideran variables prondsticas
favorables, la edad temprana del diagndstico, ser mujer y los sintomas de comienzo visuales y sensitivos.
En cambio, el ser vardn, la edad de diagnéstico superior a los 40 afos, el comienzo por sintomas motores
y cerebelosos, la recurrencia precoz tras el primer brote y el curso progresivo de la enfermedad, se valoran
como desfavorables (Andersson et al., 1994). Sin embargo, las causas mas comunes de muerte son las
infecciones, enfermedades solapadas no relacionadas con la EM vy el suicidio (Andersson et al., 1994).

Para un mejor prondstico de la EM es imprescindible iniciar un tratamiento precoz, con el fin de preservar el
tejido del sistema nervioso central, puesto que el cerebro de una persona con esta enfermedad se reduce
entre un 0,5 y un 1% cada afio, pudiendo dafiar el SNC con carencia de sintomas (Arroyo, 2017).

Los sintomas dependen de las areas del SNC lesionadas, varian entre diferentes personas y, en cada una
de estas, segun el momento, la gravedad y la duracion, siendo estos los mas comunes: fatiga; trastornos
visuales; espasticidad; alteraciones de sensibilidad; trastornos del habla; problemas de vejiga e intestinales;
problemas de sexualidad; trastornos cognitivos y emocionales y, los que se trataran en profundidad en este
articulo, los problemas motores, de equilibrio y coordinacién, originando déficit de movilidad, pérdida de
equilibrio, temblores, ataxia, vértigos y mareos, torpeza, falta de coordinacion y debilidad, especialmente
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en las piernas, resultando en dificultades en la marcha (Beatty y Monson, 1996), siendo estas alteraciones
motoras los sintomas mas repetidos, en un 90-95 % de los casos (Carretero et al., 2001).

En cuanto al perfil temporal de los sintomas, ocurren en episodios denominados brotes, recidivas o exa-
cerbaciones, seguidas de periodos de desaparicion de los mismos (Fernandez et al., 2011). Frente a esto,
el objetivo mas importante de la investigacién en EM consiste en desarrollar tratamientos que lleven a un
estado NEDA (“no evidencia de actividad de la enfermedad”), buscando con ello la ausencia de brotes y el
no aumento de la discapacidad. En este momento ya hay ensayos clinicos con anticuerpos monoclonales
y otros tratamientos inmunomodulares para comprobar cuantos pacientes pueden estar en dicho estado
durante un periodo de dos afios (Arroyo, 2017).

El empleo de la realidad virtual y la ‘gamificacion’ (el uso de técnicas, elementos y dinamicas propias de los
juegos y el ocio en actividades con el fin de potenciar la motivacion, reforzar la conducta para solucionar un
problema, mejorar la productividad, obtener un objetivo, activar el aprendizaje y evaluar a individuos con-
cretos) es uno de los sectores con mas crecimiento de los Ultimos afos. La investigacién y el desarrollo de
programas para proporcionar una ayuda en la rehabilitacién motora y funcional es una de las medidas que
se pretenden conseguir en el marco de la CIF (Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la Discapaci-
dad y la Salud) (Lange et al., 2010).

Varios estudios de revision han demostrado que una de las principales limitaciones se encuentran en el
equilibrio, (Cameron y Lord, 2010), consecuencia del dafo que causa esta enfermedad al cerebelo, el cual
participa a través de la integracidon sensorio-motora en el control postural, pudiendo causar, si es dafiado,
déficit en el mantenimiento del equilibrio, la postura y/o el aprendizaje motor (Ayan et al., 2017). Por ello,
con este estudio se pretende mostrar la importancia que puede tener la tecnologia para la rehabilitacion de
las personas con EM, con un trabajo de equilibrio y coordinacién, utilizando la plataforma NeuroAthome de
realidad virtual.

1.1. La actividad fisica para pacientes con esclerosis multiple

Histéricamente numerosos autores no han mencionado la actividad fisica como tratamiento o ayuda para
los pacientes con EM, justificandolo por la observacion de que el ejercicio generaba un empeoramiento de
los sintomas como alteraciones del equilibrio, problemas visuales 0 aumento de la espasticidad o anadien-
do que evitandolo podrian preservar la energia para actividades de la vida diaria. Como consecuencia, las
personas con EM han sido invitadas a tener un estilo de vida inactivo durante afios (Cuevas et al., 2007).
A todo ello se suma que la practica de actividad fisica provoca un aumento de la temperatura corporal,
dando elevaciones de la misma de 0.5 grados centigrados, lo que supone una ralentizacién o bloqueo de
la conduccién de los impulsos nerviosos (Sierra, 2010) pero, por el contrario, en estudios posteriores se ha
demostrado que la practica del ejercicio fisico mejora la movilidad, control postural, fuerza y buena forma
fisica en esta poblacién (Thomas et al., 2014). A continuacién, se presentan los problemas mas importantes
con los que cuentan las personas con EM y el papel que juega la actividad fisica.

En cuanto a la espasticidad, esta tiene una prevalencia en pacientes diagnosticados de EM de entre el 40
y el 84 % en los distintos grados de gravedad (Aguilar et al., 2004) los cuales, segun Vivancos et al. (2007),
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son los siguientes: fase inicial de la espasticidad (aumento de la tension de un musculo), fase de actitud
viciosa (desequilibrio muscular por predominio de la espasticidad en determinados grupos musculares),
fase de retraccion muscular (al persistir la actitud viciosa se produce un crecimiento desigual entre grupos
musculares agonistas y antagonista), fase de deformidades osteoarticulares (se modifican las presiones).

Mas concretamente en el equilibrio y coordinacion, se debe atender a que mas del 50 % de las personas
con EM sufren caidas durante un periodo de seis meses (Finlayson et al., 2006; Nilsagard et al., 2009; Mat-
suda et al., 2011), pudiendo requerir en ocasiones atencidon médica (Matsuda et al., 2011; Peterson et al.,
2008). Ademas, el impacto se extiende mas alla del evento, pues puede llevar a la restriccion de actividades
(Finlayson y Peterson, 2010). La importancia de las caidas es tal que las personas con EM que las han su-
frido en los ultimos seis meses tienen mas lesiones en el cerebelo y en el tronco cerebral en comparaciéon
con los que no lo sufren (Prosperini et al., 2011). Segun algunos autores, es la contribucion del equilibrio
la responsable entre la funcion cerebelosa y el riesgo de caidas (Cattaneo et al., 2002). Estas capacidades
experimentan una gran mejora con la practica de actividad fisica, segun todos los estudios cientificos que
se han llevado a cabo para analizar esta capacidad, mostrandose algunos de ellos en la tabla 1.

A nivel emocional también se obtienen mejoras, puesto que otro sintoma habitual (del 8 al 55 %) es la de-
presioén (Porras y Lilia, 2007), mostrando mejoria tras la practica de actividad fisica segun todos los autores
que apoyan esta practica.

Ademas de los beneficios ya mencionados, se encuentran resultados favorables en la fatiga y calidad de
vida en personas con EM que realizan actividad fisica regularmente, comparandolo con los que no la reali-
zan (Dalgas y Stenager, 2012).

1.2. Tipos de ejercicio recomendado para personas con esclerosis muiltiple

e Fuerza

El entrenamiento de fuerza contribuye a la mejora de la repuesta cardiovascular al ejercicio, disminuyendo
asi la fatiga y rebajando las demandas cardiacas en la realizacién de cualquier actividad (Serrano, 2005).
Ademas, se ha demostrado mejorar la capacidad de produccién de fuerza, equilibrio y la calidad de vida
(Kjolhede et al., 2012). Ademas este entrenamiento mejora la conduccion neural (Dalgas et al., 2013) y la
sefnal eferente de las neuronas motoras en sujetos con EM (Fimland et al., 2010).

Segun Serrano (2005) un buen entrenamiento de fuerza en personas con EM es el entrenamiento con resis-
tencias progresivas, tres dias discontinuos a la semana, con una intensidad del 70 % 10RM, tres series de
ocho a doce repeticiones, realizando siempre que sea posible ejercicios de una amplitud articular completa.

Otros autores, como Skjerbaek et al. (2012), han observado que los entrenamientos de fuerza de caracter
progresivo con cargas submaximas tienen una gran ventaja en esta poblacion, ya que provocan un menor
aumento de la temperatura corporal en comparacién con los entrenamientos aerébicos o de resistencia, por
lo que en pacientes en los que el aumento de calor suponga una pérdida de rendimiento, animo, etc., este
tipo de entrenamiento seria el mas recomendado.
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e Entrenamiento aeroébico

Uno de los problemas de esta enfermedad es que sus actividades de la vida diaria son totalmente anaeré-
bicas y, por lo tanto, hay mas facilidad de generar fatiga. Esto ocurre porque la capacidad de prolongar un
esfuerzo se ve disminuida puesto que esta patologia presenta una reduccion de la seccion transversal del
musculo donde la cantidad de fibras | es menor y estas a su vez son mas pequefias que las también dete-
rioradas fibras Il (Kent-Braun, et al. 1997). Con este entrenamiento, el consumo maximo de oxigeno puede
aumentar y también intervenir en la fibra muscular aumentando las enzimas oxidativas, el niUmero y grosor
de las mitocondrias y la superficie capilar. Pero a nivel central, produce otras adaptaciones cardiovasculares
que ayudan a reducir las demandas por un esfuerzo determinado. El entrenamiento aerdbico es capaz de
reducir la tension arterial y la frecuencia cardiaca por un mismo esfuerzo permitiendo prolongar una activi-
dad en el tiempo (Serrano, 2005).

Una buena forma de trabajar esta capacidad seria empleando un método continuo, con una frecuencia
de tres dias a la semana, a una intensidad del 65-75 % FCMax o 50-65 % VO2Max. También seria posible
mediante el método intervalico, en este caso a una intensidad de 75-85 % FCMax en el periodo de mayor
intensidad y de 60-80 % VO2Max, en los de una intensidad menor (Serrano, 2005).

e Ejercicio en el agua

Para trabajar en este medio, la temperatura debe estar entre 27 y 28 °C (Lesley et al., 2004). El ambiente
acuatico tiene propiedades Unicas donde, por un lado, la flotabilidad reduce el peso corporal, que puede
ayudar a mover los miembros con un rango completo de movimiento y reducir la presién sobre las articula-
ciones, siendo ademas un medio con un minimo riesgo de lesiones. Por otro lado, la presion hidrostatica en
las extremidades puede ayudar a reducir la hinchazén. Respecto a la resistencia ofrecida, el agua es mas
densa que el aire y proporciona una mayor resistencia al movimiento, esta propiedad es importante para el
entrenamiento de fuerza. De este modo, el ejercicio puede adaptarse a las necesidades de la mayoria de las
personas con EM (Barbar, 2014).

1.3. Precauciones al realizar actividad fisica con esclerosis multiple

En estos pacientes es especialmente importante mantener la temperatura corporal controlada, porque toda
la sintomatologia empeora con el aumento de esta y son propensos al calentamiento por un sistema ner-
vioso auténomo deteriorado, provocando el calor un retraso de la conduccién en las vias nerviosas que
han perdido la mielina. Por ello, son muy importantes los medios para bajar la temperatura corporal antes,
durante y después del entrenamiento. Para reducir estos problemas, el ejercicio se deberia realizar exclu-
sivamente en ambientes frescos (algunos ergémetros de piernas cuentan con un mecanismo de ventilador
que puede ser un buen dispositivo para refrescar). También deberia usarse una ropa apropiada (Serrano,
2005). Otras medidas son refrescar las superficies que estan en contacto con el paciente y llevar un pafio
humedo en el cuello o tomando un bafio frio antes del ejercicio (White et al., 2000 y Petajan y White, 1999).

Por otro lado, la fatiga es un sintoma casi inherente a la enfermedad, puede ser tan incapacitante que les

obligue a interrumpir toda actividad, por lo que se debe ensefiar al paciente a economizar esfuerzos (Santos,
2014).
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Seguidamente, en la tabla 1, se expone una revision bibliografica de distintos estudios que emplean la acti-
vidad fisica como medio rehabilitador en pacientes con EM.

Tabla 1. Efecto de la actividad fisica en personas con EM

Autores Disefo Muestra Intervencion Resultados
e QObjetivo: comparar e Entrenamiento:
el efecto del e Grupo A: acuatico AmMbos drupos
Marandi et entrenamiento acuatico | ® N=57 mujeres e Grupo B: Pilates ex erim?entleolles meioraron el
al. (2013) y de Pilates en el e Edad: 30+10 e Frecuencia: 3 veces/ perimentaies mej
e o equilibrio dindmico.
equilibrio dinamico semana
e Duracion: 12 semanas e Duracion: 60
e Entrenamiento primer
ciclo: terapia acuatica+
bicicleta estéatica
e Frecuencia: 4 veces/
semana
e Duracion: no
especificada
e Entrenamiento
+ Obijetivo: comprobar segquo C'CI.OE terapia Lg e.s.pas'tlmdad disminuyé
o acuatica + bicicleta significativamente y la
la efectividad de la " s
L L estatica + carrera fuerza muscular revirtio.
actividad fisica ante la . -
: e N=1 hombre e Frecuencia: 5 veces/ La sensibilidad y la
Retuerta presencia de un brote . S
(2014) agudo e Edad: no semana coordinacién regresaron
. especificada e Duracion: no a los niveles perceptivos
e Duracion: 19 semanas
o . especificada previos al brote, y la
divididas en 3 ciclos de ) ; .
e Entrenamiento tercer fatiga paso a ser un factor
6 semanas L ) s :
ciclo: terapia acuatica | controlado por el paciente.
+ bicicleta estética
+carrera
e Frecuencia: 5 veces/
semana
e Duracion: no
especificada
e Adaptacion: (2
sesiones): carrera.
e Obijetivo: examinar e Entrenamiento: Los pacientes del grupo
la efectividad del e N= 32 mujeres acuatico experimental mostraron
Kargarfard et ) - ) . ) I
entrenamiento acuatico (Experimental=10, e Frecuencia: 3 veces/ mejoras significativas en
al. (2012) . ; . )
sobre la fatigay la control=11) semana fatiga y en la calidad de vida
calidad de vida e Edad: 32,6+ 8 e Duracion:60 comparacioén con el grupo

e Duracion: 8 semanas de control.

e Obijetivo:

e comprobar la Mejora de la maxima
efectividad del ejercicio e Entrenamiento: tolerancia al ejercicio.
fisico en el tratamiento . aerdbico en Cambios significativos en

. ) e N= 13 (8 mujeres, . .
y calidad de vida, cocloergémetro para la capacidad de la marcha.
Etxebeste P 3 hombres) ) e . :
comprobar qué tipo . miembro inferior No hubo diferencias
(2013) o . e Edad:41+8 . P
de ejercicio es el mas * Frecuencia: 8 veces/ significativas respecto a la
efectivo y conocer semana percepcion de la fatiga. La
como mejorar la fatiga e Duracion: 40° diferencia percibida sobre la

e Duracion: no calidad de vida fue parcial.

especificada
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¢ Ambos en combinacién
con entrenamiento de
resistencia.

Autores Disefo Muestra Intervencién Resultados
e Entrenamiento grupo
) . | Ambos grupos
ﬁﬁgf\g&egtea;t;H ITR): experimentales aumentaron
e N=34 intensidad la fibra media CSA. La fibra
e Grupo e Entrenamiento arupo de CSA tipo | aumenté en el
s sedentario=11 ) grup grupo 2 mientras que el tipo
¢ Obijetivo: evaluar  Grupo experimental 2 Il'y la CSA aument6 en el 1
las respuestas . (HCTR): cardiovascular L
P experimental 1 } La fuerza muscular mejoré
Wens et al. contractiles musculares continuo de alta :
: =12 ) ) en ambos y el porcentaje de
(2015) y la capacidad de intensidad - X
) . e Grupo . grasa corporal disminuyo.
resistencia . e Frecuencia: no h ) .
o experimental 2 o La capacidad de resistencia
e Duracion: 12 semanas -11 especificada de teiid
- e Duracion: no y masa ete!l © magro
e Edad: no especificada sélo aumenté en el grupo
especificada P 1. Los niveles de actividad

fisica auto-reportados
aumentaron en ambos

Barbar et al.
(2014)

e Obijetivo: Medir el
efecto del ejercicio
acuatico en el equilibrio

e Duracion: 8 semanas

e N=60 hombres
e Edad: 25+5

e Entrenamiento:
acuatico

e Frecuencia: 3 veces/
semana

e Duracién: 60°

Aumento significativo del
equilibrio dinamico pero no
en el equilibrio estatico.

e QObjetivo: medir el
efecto del ejercicio en
la distancia maxima

e N=30 (grupo
control= 15, grupo

e Entrenamiento grupo
experimental: aerébico
durante 3 semanas con
3 veces por semana
de 45 minutos cada
sesion.

La distancia maxima
y tiempo dedicado a
la marcha aumentaron
significativamente en

somatosensoriales
y vestibulares
versus ejercicios
de rehabilitacion
tradicional
e Duracién: 4 semanas

2: tratamiento
estandarizado de
rehabilitacion del
equilibrio.

e Frecuencia: 3 veces/
semana

e Duracién: 60°

Dettmers et de marcha, tiempo experimental= e Entrenamiento el grupo experimental.
al. (2009) dedicado a la marcha, |e 15) rupo control: La fatiga mejoré
fatiga, depresion y e Edad: no ?uerpza o uilit;rio significativamente en grupo
calidad de vida especificada coordiha?:ic’)n y control. La depresién y la
e Duracién: 3 semanas o calidad de vida mejoraron
e Frecuencia: 3 veces/ .
mas en grupo control.
semana
e Duracion: 45
e Entrenamiento
¢ Obijetivo: evaluar grupo experimental
la eficacia de los I: trat.a.mlgr’lto de
tratamientos de rehabilitacion adaptado
rehabilitacién en a las necesidades de
trastornos del equilibrio detgrloro del sistema . .
e basados en vestibular. Mejoras en el equilibrio
Brichetto et deficiencias visuales e N=32 e Entrenamiento de ambos grupos pero
al. (2015) ’ e Edad: 50,5+ 11,6 grupo experimental significativamente superior

en el grupo experimental 1.
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Autores Diseio Muestra Intervencion Resultados
e Entrenamiento: del
¢ Obijetivo: Investigar los equilibrio (caminar
efectos del equilibrio e N=40 sobre.una pasgrela Mejoras en la velocidad de
Gorgas basado en el peso del . con/sin pesos ligeros) U
e Edad: 49,4+ . marcha con la aplicacion de
(2015) tronco en la marcha. e Frecuencia: no )
. e 134 o pesos ligeros.
e Duracion: no especificada
especificada e Duracién: no
especificada
e Entrenamiento grupo
¢ Obijetivo: Medir el experimental: Tai Chi El grupo control Unicamente
efecto del Tai Chi para | e N=32 (grupo e Entrenamiento grupo obtuvo mejoras en el nivel
Burschka N . e . .
et al la coordinacion, el control=17, grupo control: rehabilitacién | de fatiga, mientras que el
(201'5) equilibrio, la fatiga y experimental= 15 tradicional. experimental mejoré en la
depresion e Edad: 42,6+ 9,4 e Frecuencia: 1 vez/ coordinacién, el equilibrio y
e Duracion: 24 semanas semana la depresion.
e Duracién: 90

Fuente: elaboracién propia.

1.4. Aplicacion de las nuevas tecnologias como medio rehabilitador

El gran avance de las nuevas tecnologias, permite la existencia de programas destinados a proporcionar
una ayuda en la terapia de rehabilitacion motora y funcional durante la fase de recuperacién, siendo una de
las medidas que se estan llevando a cabo en el marco de la CIF (Lange et al., 2010). Dentro de este campo
existen diferentes formatos: programas informaticos de estimulacién cognitiva, realidad virtual y sistemas
telematicos. Todos ellos ademas de ofrecer una estimulacion de distintos sistemas, también son validos
para la evaluacion del paciente (Vazquez, 2013).

En nuestro trabajo es la realidad virtual la que tiene un papel principal. Esta se basa en la simulacién de un
entorno generado a través de una interfaz que permite al paciente la interaccion con distintos elementos.
Los beneficios de la realidad virtual como medio de rehabilitacién son muy variados, ofreciendo un entorno
seguro, una completa adaptacién de los ejercicios a las capacidades del paciente, genera datos objetivos
a cerca de la evolucion, y, ademas, al plantearse como un juego la motivacion aumenta en gran medida
(CIEN, 2014).

Acotando el campo de atencion, para centrarnos en la Plataforma NeuroAthome, aunque no se han encon-
trado estudios previos a cerca de su aplicacién en personas con EM, pero si ha demostrado su eficacia
como parte de rehabilitacion tanto fisica como cognitiva en otro tipo de poblaciones. Asi ocurrié en uno de
los estudios mas recientes llevados a cabo con este instrumento, donde se tuvieron en cuenta los indicado-
res de equilibrio estatico y dindmico y los alcances con los miembros superiores, ademas de valorar la per-
cepcion del usuario. Para su realizacion, se conté con un grupo control de once personas, al que se le aplico
un tratamiento convencional, y con otro experimental de nueve, los cuales trabajaron con el NeuroAthome.
En todos los casos se llevé a cabo una sesién semanal con una duracién de 45 minutos durante tres meses.
Los participantes contaban con distintos tipos de enfermedades neuromusculares, tales como ELA (Escle-
rosis Lateral Amiotréfica), distrofias musculares y ataxias, de este modo al trabajar con diferentes patologias
los resultados no son del todo concluyentes, pero si abre puertas a futuros estudios con poblaciones mas
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amplias. Los resultados de la investigacion mostraron una mejora mayor en el grupo experimental, ademas
de una mejor percepcion del desarrollo de las tareas planteadas con el NeuroAthome, en comparacion con
el otro grupo (Olmo, 2016).

A continuacion, en la tabla 2, se muestra una revisién bibliografica de estudios donde se utilizan las nuevas
tecnologias como medio rehabilitador.

Tabla 2. Efecto de la actividad fisica empleando realidad virtual en personas con EM

entrenamiento virtual.
e Duracion: 10 semanas

Autores Disefo Muestra | Intervencion Resultados
* E):ﬁg\éz:.dgviSﬂgzg:' e N=21 e Entrenamiento: empleo de Mejora del equilibrio
Prosperini ro orci:)nag: bZneficios e Edad: juegos de la Wii Fit Plus general en ambos grupos,
o ,1+ |e Frecuencia: 5 veces/ semana | velocidad de procesamiento
(2015) Eo F:‘IITIVOS motores 35,1 F ia: 5 / locidad d lent
. Dugrjacién' 24 semanas 8,4 e Duracion: 30 y atencion sostenida.
« Objetivo: Evaluar la e Entrenamiento grupo control:
diferenci.a en el equilibrio ejercicios dipémicos sobre
entre un entrenamiento e N=36 . En? Y dos. p|<tarnas. Mei |
Giampaolo et visual de retroalimentacion |e Edad: ntrenamiento grupo ejora mayor en e grupo
al. (2013) con una Nintendo Wii 430 experimental: ejercicios que emplea la realidad
) Balance Board versus>lla 11’5 - elegidos al azar recogidos en | virtual.
rehabilitacién tradicional. la Nlntenc.jo., Wii y Balance.
e Duracion: 4 semanas * Frecuencia: 3 veces/semana
’ e Duracion: 60°
e Entrenamiento grupo control:
e Obietivo: Demostrar las tratamiento de fisioterapia
oéibles-me'oras en el e Frecuencia: 2 veces/semana, | Mejora respecto al equilibrio
2 uilibrio éontrol ostural N=50 e Duracion: 40° general en ambos grupos.
Ortiz et al. egtre los yacientesri:on Grupo |e Entrenamiento Mejoras en el tiempo
(2013) EM que c%m letan un e Edad: grupo experimental: medio de respuesta y la
g P 40 £ 20 telerrehabilitacion usando la | contribucion vestibular en el

consola Xbox 360,
Frecuencia: 4 veces/semana
Duracién: 20°

grupo experimental.

Fuente: elaboracién propia.

|
2. Diseino metodolégico

2.1. Objetivos

e Objetivo general: emplear un protocolo de actuacion con la plataforma NeuroAthome para analizar el
resultado de un entrenamiento de equilibrio y coordinacién con personas con EM.

e Objetivos especificos: comprobar la efectividad de la plataforma NeuroAthome para la mejora del equi-
librio estatico en las personas con EM. Analizar la evolucion de la coordinacion y de la amplitud del
rango de movimiento de los miembros superiores e inferiores empleando la plataforma NeuroAthome
en sujetos con EM.
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2.2. Participantes

Para realizar este trabajo ha participado un grupo experimental de cinco sujetos (n=5), compuesto por
cuatro mujeres y un hombre, todos ellos con EM y pertenecientes a la Asociacion de Esclerosis Multiple de
Toledo (Ademto).

e  (Criterios de inclusién:

— Sujetos con EM diagnosticada desde hace dos afios como minimo.
— Nivel de la enfermedad que permita al sujeto ser independiente.

e  (Criterios de exclusion

— Presentar alguna enfermedad grave.

— Padecer algun tipo de lesidon muscular, operacion o fractura en el Ultimo afo.

En la tabla 3 se muestra una sintesis de las caracteristicas y actividad fisica que practica cada uno de los
participantes en el estudio.

Tabla 3. Caracteristicas de los sujetos

Suieto Edad/ Edad de Tipo Lado con més espasticidad ¢Realiza actividad fisica?
! género Aparicion EM EM P ¢Cual?
1 61/M 57 EMRR Derecho S .
- Entrenamiento de fuerza
) Si
2 56/F 28 EMRR Izquierdo - Entrenamiento de fuerza
Si
3 56/F 33 EMSP Izquierdo - Natacion
- Estiramientos diarios con gomas
4 37/F 17 EMRR Derecho S .
- Entrenamiento de fuerza
. Si
s 53/F 25 EMSP Izquierdo - Entrenamiento de fuerza

Fuente: elaboracién propia.

2.3. Variables

e Variables independientes:

— Programa realidad virtual con NeuroAthome.
— Escala de equilibrio de Berg.

e Variable dependiente:
— Equilibrio.

— Coordinacion.
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2.4. Instrumentos

e Test del equilibrio de Berg: Se trata de una escala desarrollada por primera vez en 1989 resultando un
test muy funcional puesto que sus 14 pruebas se basan en ejercicios que forman parte de la vida diaria
de una persona, siendo necesario poder mantenerse en bipedestacion para su ejecucion. La totalidad
de las tareas estan valoradas en una escala del 0 al 4, calificandose algunas de ellas conforme a la cali-
dad de la ejecucién, y otras segun el tiempo necesario para completarla. Una vez finalizado, es posible
alcanzar una puntuacion maxima de 56, lo que significaria tener un excelente equilibrio.

En relacion a este test, es necesario para llevar a cabo las diferentes pruebas la utilizacién de dos sillas,
un escaldn, una cinta métrica y un cronoémetro.

e Kinect: sensor presentado como accesorio de la consola de videojuegos de Xbox 360, posibilitando
el reconocimiento de los movimientos del paciente sin ningun contacto fisico. Para su funcionamiento
emplea una interfaz natural reconociendo los gestos, comandos de voz y objetos.

e Tablet Surface Pro 4: tableta independiente desde la que se ha manejado el entrenamiento.

e Plataforma Neuroathome: se trata de una plataforma software de rehabilitacion virtual, disefiada con
el fin de tratar secuelas tanto de una lesion neurolégica como de una enfermedad neurodegenerativa,
adaptandose a cualquier nivel. El tipo de rehabilitacidon que ofrece puede ser tanto fisica como cogniti-
va, estando constituidos por 40 ejercicios cada uno de estos tipos.

Esta plataforma ademas ofrece informacion muy detallada una vez realizado el entrenamiento, pudien-
do ver de forma muy sencilla y clara los efectos de los ejercicios en cada usuario, para lo cual se gene-
ran los siguientes tipos de informes:

— Informes globales: este indicador muestra los datos de las tareas realizadas por los pacientes en
dos fechas concretas, pudiendo analizar de una forma comoda y rapida las deferencias y evolucion
existentes.

— Informes por tarea: en este caso el software proporciona un andlisis global de cada tarea, mostran-
do la evolucién del paciente respecto al nivel, repeticiones y tiempo empleado en la ejercicios de
cada tarea, ademas de afadir una comparacién entre las tres primeras y ultimas sesiones, mos-
trando de una manera grafica todas las variables mencionadas.

— Informes por fecha: se trata de otra manera con la que se pueden consultar todos los datos obte-
nidos de los ejercicios, mostrando las diferencias en cada uno de los dias.

Mas adelante de este trabajo se puede observar un ejemplo de los informes globales y por tarea (figura
1, 2 y 3) que han generado los sujetos sometidos al entrenamiento.

2.5. Procedimiento

Se ha llevado a cabo un estudio experimental, donde se ha comenzado con una busqueda de sujetos, te-
niendo una primera fase de familiarizacion con el NeuroAthome, previa a la toma de datos, observandose
las caracteristicas y limitaciones de cada uno de ellos, con el fin de ajustar los niveles de los ejercicios de
entrenamiento. La semana siguiente se ha realizado el pre test, utilizando para ello la escala del equilibrio de
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Berg, para dar comienzo en los dias siguientes al entrenamiento de seis semanas, el cual se ha compuesto
de tres bloques de tres ejercicios cada uno de ellos, con una duracién total de 20 minutos.

2.6. Valoracion

La valoracién del entrenamiento se ha realizado mediante los informes generados por el NeuroAthome, ofre-
ciendo las graficas de equilibrio, aciertos, fallos, tiempo requerido para el desempefio de la tarea y nivel de
cada uno de los ejercicios, ademas de una grafica generada al final del entrenamiento donde se muestra la
evolucién del paciente. Una vez finalizado este, se ha procedido a efectuar el post test, utilizando la misma
metodologia empleada en el pre test para poder establecer comparaciones con este.

.|
3. Resultados

3.1. Analisis cuantitativo
Analizando la tabla que se expone a continuacién (tabla 4), donde se presentan los resultados de la prueba

no paramétrica, se aprecia que todos los valores tienden hacia una diferencia significativa pero Unicamente
en el caso del par 12 y 13 la alcanzan.

Tabla 4. Resultados de la prueba no paramétrica

z (Wilconxon) p-valor

Par 1 -1 0,317
Par 2 -1,414 0,157
Par 3 0 1

Par 4 -1 0,317
Par 5 -1,732 0,083
Par 6 -1 0,317
Par 7 -1,414 0,157
Par 8 -1 0,317
Par 9 -1,732 0,083
Par 10 -1 0,317
Par 11 -1,414 0,157
Par 12 -2 0,046
Par 13 -2 0,046
Par 14 -1,732 0,083

Fuente: elaboracién propia a partir del andlisis estadistico SPSS.
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sA continuacion, en la tabla 5, se muestran los resultados obtenidos en el pre y post en la prueba del equi-
librio de Berg. En el caso de la media, tanto en el pre como en el post se alcanza el valor maximo (4) obte-
niéndolo ademas en la misma prueba. Distinto es el caso del valor minimo en la misma variable, puesto que

en el caso del pre se trata de 1,200 en la prueba 14 y 1,800 en el post de la misma prueba.

Tabla 5. Resultados de las medias y desviacién estandar pre post

N Media Desv’iacién Minimo Maximo
estandar
P. 1 Pre 5 3,600 0,547 3 4
P.2 Pre 5 3,400 0,894 2 4
P. 3 Pre 5 4,000 0 4 4
P. 4 Pre 5 3,600 0,547 3 4
P. 5 Pre 5 3,200 0,836 2 4
P. 6 Pre 5 3,400 0,894 2 4
P.7 Pre 5 2,400 1,816 0 4
P. 8 Pre 5 2,800 1,303 1 4
P.9 Pre 5 3,200 0,447 3 4
P. 10 Pre 5 3,400 0,894 2 4
P. 11 Pre 5 3,000 0,707 2 4
P. 12 Pre 5 2,200 1,303 0 3
P. 13 Pre 5 2,000 1,224 0 3
P. 14 Pre 5 1,200 0,836 0 2
P. 1 Post 5 3,800 0,447 3 4
P. 2 Post 5 3,800 0,447 3 4
P. 3 Post 5 4,000 0 4 4
P. 4 Post 5 3,800 0,447 3 4
P. 5 Post 5 3,800 0,447 3 4
P. 6 Post 5 3,600 0,547 3 4
P. 7 Post 5 2,800 1,643 1 4
P. 8 Post 5 3,000 1,414 1 4
P. 9 Post 5 3,800 0,447 3 4
P. 10 Post 5 3,600 0,547 3 4
P. 11 Post 5 3,400 0,894 2 4
P. 12 Post 5 3,000 1,224 1 4
P. 13 Post 5 2,800 1,303 1 4
P. 14 Post 5 1,800 1,095 0 3

Fuente: elaboracién propia a partir del andlisis estadistico SPSS.
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3.2. Andlisis cualitativo

A continuacion se muestran algunos de los resultados obtenidos en el conjunto de todas las pruebas rea-
lizadas, exponiendo en primer lugar la diferencia entre el limite de estabilidad (donde el paciente tendra
menos riesgo de caida, y por tanto mejor equilibrio cuanto mas amplitud tenga la gréfica), la velocidad de
movimiento y de inclinacion lateral de la cabeza que se ha producido entre la primera y la Ultima sesion del
entrenamiento. Seguidamente se presentan dos tablas adicionales en las que se pueden observar el rango
de movimiento y la velocidad maxima del miembro inferior y superior respectivamente, al igual que en el
caso de la primera, ambas comprenden las seis semanas de duracion del estudio, comparandose los datos
del principio con el final del entrenamiento. En todos los casos, los resultados se muestran en dos colores,
atribuyendo el color rojo a la primera sesion, y el gris a la fecha de finalizacion.

3.3. Informes globales

e Sujeto 2

En el informe global del sujeto 2 (figura 1) se aprecia una clara diferencia en el limite de estabilidad al co-
mienzo y al final del estudio, siendo esta muy inferior el primer dia de entrenamiento, puesto que se observa
un desplazamiento en todas las direcciones, reduciéndose notablemente en la finalizacion de este. En el
caso de la velocidad de movimiento y de inclinacién de la cabeza, ocurre algo similar, puesto que el primer
dia, se tiende a un desplazamiento hacia ambos lados, dispersandose el dia de finalizacién hacia arriba y
abajo.

Figura 1. Representacion del equilibrio general del sujeto 2

Fuente: elaboracién propia a partir de los informes generados por el NeuroAthome.
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En el andlisis del miembro inferior (figura 2), en el caso de la pierna izquierda todos los datos referentes a la
abduccion y aduccion han aumentado en la Ultima sesion respecto a la primera, hecho que no se extiende
a la flexion y extension, donde hay mas disparidad de resultados. Esto ultimo es lo que sucede en la ab-
duccién y aduccién del lado derecho, en cambio, en los datos obtenidos de la flexion y extension todos los
valores sufren un descenso, a excepcion de las repeticiones de flexion.

Figura 2. Informe global del miembro inferior del sujeto 2 incluyendo las representaciones del rango de movimiento de
la cadera y la velocidad maxima de movimiento de los pies

Fuente: elaboracién propia a partir de los informes generados por el NeuroAthome.
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En el informe global del miembro superior del sujeto 2 (figura 3), en todos los datos obtenidos acerca del
lado izquierdo se pueden encontrar tanto aumentos como disminuciones en las cifras en un porcentaje muy
similar. Ligeramente distinto es el caso de la pierna derecha, donde al observar todas las variables se puede
comprobar mayor niumero de factores que aumentan su grado. Hay que destacar por otro lado la velocidad
de movimiento del lado izquierdo, donde en la primera sesion hay una concentrada tendencia hacia valores
negativos tanto en el eje de ordenadas como abscisas.

Figura 3. Informe global del miembro superior sujeto 2 incluyendo las representaciones del rango de movimiento de
los hombros y la velocidad maxima de movimiento de las manos

Fuente: elaboracién propia a partir de los informes generados por el NeuroAthome.
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3.4. Informes prueba mas significativa: equilibrio estatico lateral

En la figura 5 se han recopilado los informes por tarea de todos los participantes referentes a una de las
pruebas mas significativas del test que ha pasado tanto al comienzo como al final. Haciendo una compa-
racion entre las tres primeras y Ultimas sesiones del entrenamiento, en la mayoria de los casos se puede
observar como hay un aumento del nivel y las repeticiones, o en su defecto, de una de estas, a excepcién
del sujeto nimero 4.

Figura 5. Informe de cada sujeto referente a un ejercicio del programa de entrenamiento de Neuroathome que mide el
equilibrio estatico lateral

Fuente: elaboracién propia a partir de los informes generados por el NeuroAthome.
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.|
4. Discusion

Los resultados obtenidos en este estudio de entrenamiento del equilibrio y coordinacion empleando la
plataforma NeuroAthome, donde se han tenido en cuenta los datos de equilibrio estatico, coordinacién y
rango de movimiento, muestran que todos los sujetos que han participado han tenido mejoras en diferentes
variables.

Lo expuesto anteriormente queda reflejado en el andlisis cuantitativo con el empleo del Test del Equilibrio de
Berg, obteniendo como se puede apreciar en la tabla 4 una diferencia significativa en las pruebas nimero
12 y 13. Por el contrario, aunque solo se hayan obtenido estas diferencias en dichas pruebas, son muy im-
portantes puesto que este test lo conforman una totalidad de 14 tareas, siendo estas de dificultad creciente
a medida que se avanza en ellas. Siguiendo con la misma tabla, se observa que en todos los demas items
también hay mejora, aunque esta no se considere significativa. Este hecho se manifiesta igualmente en la
tabla siguiente, puesto que los valores de la media resultantes del test del Equilibrio de Berg, conformado
por pruebas valoradas del 0 al 4, pasan de ser 2,957 en el caso del pre a 3,357 en el post. La razon de que
muchas de las diferencias no sean significativas probablemente se deba a la corta duracion del entrena-
miento o el bajo numero de la muestra. Esto queda reflejado en la tabla 1, donde omitiendo el estudio de
Gorgas, (2015), puesto que unicamente consistio en llevar a cabo dos ensayos, atendiendo a los demas
estudios el numero medio de semanas en las que se ha llevado a cabo un programa de actividad fisica para
personas con EM es de 29 sesiones, estando estas en algunas ocasiones muy concentradas, como es el
caso del estudio de Retuerta, (2014), donde se llegan a realizar hasta cinco sesiones por semana, y siendo
24 el niumero de sesiones de entrenamiento que mas se repite, conformando casi la mitad de la revision
bibliografica que se ha realizado, con los estudios de Kargarfard et al. (2012), Etxebeste, (2013), Barbar et
al. (2014) y Burschka et al. (2016).

Por otro lado, analizando la misma tabla, se comprueba que el nimero medio de sujetos que han partici-
pado en los estudios es de 36, a excepcion de la investigacion de Retuerta, (2014), donde se estudia en
profundidad Unicamente a un participante, por lo que la cifra de sujetos con los que suelen contar estos
estudios es muy superior a la de este trabajo, donde Unicamente tenemos cinco participantes.

No se han encontrado estudios dedicados a la rehabilitacion de personas con EM empleando la plataforma
NeuroAthome, por lo que todas las siguientes comparaciones se realizaran guiandonos por entrenamientos
utilizando otros modelos de realidad virtual en esta poblacién que, aunque también son escasos, contamos
con algunos de ellos.

En nuestro estudio, en la figura 5 se aprecia como el sujeto que ha obtenido mas mejoras en la prueba del
equilibrio estatico lateral (tarea que mas se identifica con el test que se ha pasado), la cual trata de cambiar
el peso corporal de lado, aspecto cuya importancia fue medida en el estudio de Gorgas (2015), resultando
tener una transferencia directa a la mejora y estabilidad de la marcha, ha sido el participante nimero 1,
siendo este el unico hombre, con la consiguiente contradiccién de la afirmacion de Garcia-Pedroza (2003)
respecto a que ser del género masculino es un factor negativo en la EM, pero hay que ahadir que se trata
del sujeto que lleva menos numero de afios con la enfermedad, no siendo este un factor relevante, puesto
que el Unico participante que no experimenta mejoras en dicha tarea es el nimero 4 el cual, después del an-
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terior, es el que lleva menos tiempo con la enfermedad, pudiendo comprobar que en cuanto a la progresién
de la EM no existen dos pacientes iguales (Arroyo, 2017) aunque en la actualidad ambos convivan con el
mismo tipo de EM, siendo esta del tipo EMRR. Todos los demas, en mayor o menor medida, han alcanzado
progresos en los valores obtenidos en dicha prueba al final del entrenamiento con respecto al comienzo del
mismo. En el trabajo de Brichetto et al. (2015), utilizando la plataforma Wii se obtuvieron grandes mejoras en
variables como el equilibrio estatico y dinamico, como ha sido nuestro caso, entre otros. Ortiz et al. (2013),
utilizaron la Xbox 360, alcanzando mejoras en el equilibrio general. Otros estudiosos como Prosperini et al.
(2013) han afirmado la eficacia en el entrenamiento con el tablero de balance Wii para mejorar el equilibrio
estatico y dinamico, entre otros.

Por otro lado, respecto a los dos sujetos con una EMSP, la cual se da cuando el grado de discapacidad
aumenta, en el analisis por tarea del equilibrio dinamico general (figura 5) , se muestra como en el caso del
participante niumero 3 aumenta el nivel alcanzado aunque manteniendo idéntico el nimero de aciertos, en
cambio, en el sujeto niUmero 5 se mantiene el nivel inicial pero incrementando las repeticiones correctas, de
esta manera se comprueba un progreso, aunque diferente, existente en los dos casos. Pero hay que afadir
que el sujeto numero 5 emplea una silla de ruedas para desempefar tareas de su vida diaria, y cuenta con
un grado mayor de espasticidad, sin embargo la actividad fisica que realiza es mucho mayor y variada al
otro participante. En este sentido queda comprobado que la practica de actividad fisica, mejora el grado de
movilidad y control postural entre otros, de las personas con EM (Thomas et al. 2014).

Para la mejora del equilibrio, el control postural y la coordinacion tienen un papel esencial, como afirman
Ortiz et al. (2013), afadiendo que ambas son determinantes para la mejora del primero. Asi, todos los su-
jetos que han tenido una mejora en la tarea de equilibrio estatico lateral, también han manifestado mejoras
en el limite maximo de velocidad, velocidad maxima de movimiento y de la cabeza. Respecto a este ultimo
aspecto, no se han encontrado estudios donde se mida la velocidad de la cabeza y su implicacion en el
equilibrio y coordinacién. Sin embargo en este trabajo todos los sujetos han podido alcanzar una mayor
velocidad de esta al finalizar el entrenamiento, lo que ha contribuido a la mejora del equilibrio puesto que
cuanto mas rapidamente se ejecuten estos movimientos, los reflejos del cuello pueden llevar a cabo los
ajustes necesarios del cuerpo para mantenerlo alineado con la cabeza (Gowitzke y Milner, 1999).

Por ultimo, en la mayoria de los sujetos ha mejorado la velocidad maxima tanto de las piernas como de las
manos lo que, segun Burschka et al. (2015), resulta en un progreso directo en la coordinacion, pero este in-
cremento no se ha producido en todas las direcciones, en todos los casos ha sido Unicamente hacia delante
y hacia detras pero hasta el momento no se han encontrado articulos que diferencien los progresos en las
direcciones de dichas mejoras. No ha sido posible encontrar ninguin estudio cientifico acerca de la coordina-
cioén en esta poblacién mediante el empleo de la realidad virtual, el Unico documento que se ha localizado a
cerca de la incidencia de la actividad fisica en dicha variable es el de Burschka et al. (2015), donde el grupo
experimental tuvo mejoras en este aspecto mediante la practica de tai chi.

En cuanto a la distincion entre los lados con los que cada participante cuenta con mayor espasticidad, no
ha habido distincion en las mejoras de la velocidad tanto del miembro superior como inferior, mejorando
los dos lados y quedando demostrado que el trabajo de equilibrio y coordinacién puede mejorar la espas-
ticidad tanto del lado de mayor como de menor afectacion del cuerpo, como queda expuesto en el articulo
cientifico de Vivancos, et al. (2007).
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Por ultimo, analizando los grados de movimiento alcanzados, en todos los casos salvo en el primer sujeto
que ha progresado en el lado derecho e izquierdo de igual manera, se han encontrado mayores mejoras en
el lado con menor espasticidad. En el sujeto 5 se ha alcanzado mayor grado de amplitud de movimiento
en la primera sesion que en la Ultima. La espasticidad fue evaluada por Retuerta, (2014) llevando a cabo un
entrenamiento de terapia acuatica, bicicleta estatica y carrera a pie, con el resultado de una mejora de esta
variable entre otras.

.|
5. Conclusiones

Tras realizar el estudio se pueden obtener las siguientes conclusiones.

e Se afirma la eficacia en del uso de la plataforma NeuroAthome, llevando a cabo un entrenamiento del
equilibrio y coordinacion en la rehabilitacion fisica de las personas con EM.

e La plataforma NeuroAthome constituye un elemento de gran utilidad en la mejora de equilibrio estatico.

e Dicha plataforma también es capaz de mejorar la coordinaciéon y aumentar los rangos de movimiento
tanto de las extremidades superiores como inferiores llevando a cabo un entrenamiento del equilibrio y
coordinacion.

.|
6. Limitaciones

e Problemas de salud y personales de los participantes: obstaculos provocados en su mayoria como con-
secuencia de la EM (brotes, depresion, cambios de temperatura ambiental y circunstancias personales),
y dando lugar a que alguna de las sesiones no se pudiera realizar de la mejor manera posible.

e Bajo numero de la muestra: existiendo ademas dos abandonos durante los entrenamientos en los que
se ha llevado a cabo el trabajo.

e Limitacion bibliografica: ha resultado muy complicado encontrar investigacion acerca de entrenamiento
y efectos empleando el NeuroAthome, debido a tratarse de una plataforma muy novedosa.
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Enfoques y limites del humorismo sobre
discapacidad. Su verdadera cromatica

Approaches and limits of humorism about disability. Its true color

Resumen

Analisis del humor y el humorismo sobre discapacidad basado en el estudio del
léxico, sentido y usos mas frecuentes del discurso sobre discapacidad, factores a
tener en cuenta para establecer dichos limites, el cambio de modelo humoristico en
relacion con la discapacidad, dentro y fuera del escenario, y la actual cromatica del
humor sobre discapacidad y su impacto mediatico. El objetivo principal del estudio
es ofrecer claves para comprender la importancia y el sentido del “humor discapa-
citado” a través del trabajo de campo y el andlisis de los modelos humoristicos y la
emergencia de estos en las redes sociales.
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into account to set these limits, the change of humoristic pattern related to disability,
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1. Introduccion

La presente investigacién aborda el tema de los limites del humorismo sobre discapacidad desde varias
perspectivas: 1) el estudio del Iéxico, el sentido y los usos mas frecuentes del discurso sobre discapacidad,
2) el analisis de los factores a tener en cuenta para establecer dichos limites, 3) el cambio de modelo humo-
ristico, dentro y fuera del escenario, en relacién con la discapacidad y 4) la actual cromatica del humor sobre
discapacidad y su impacto mediatico.

En primer lugar, analizaremos los factores que influyen en el sentido del discurso sobre discapacidad, como el
grado de relacion con la discapacidad, el contexto comunicativo en el que se lleva a cabo dicho humorismo
y la intencién comunicativa de los emisores de este. Presentaremos un breve analisis contrastivo del signifi-
cado / uso / sentido de los términos relacionados con la discapacidad en idiomas geograficamente cercanos
al espafiol, como propuesta de futuros estudios al respecto. En segundo lugar, revisaremos la definicién y la
relacion habitual entre los términos «humor» y «humorismo» para comprender realmente qué ocurre en lo que
denominamos «humor discapacitado». A partir de ahi, analizaremos los diferentes enfoques del humorismo
relacionados con la discapacidad: humorismo relacionado con la discapacidad procedente de personas con
discapacidad, procedente de personas sin discapacidad o de personas que no tienen vinculacion directa con
la discapacidad y procedente de personas sin discapacidad que tienen vinculacion directa con la discapacidad.

Repararemos en la importancia del contexto comunicativo y los medios de difusion en los que, y a través de
los cuales, se produce y difunde el humorismo sobre discapacidad. Revisaremos las limitaciones tradiciona-
les y actuales, que han cambiado, y analizaremos el cambio de paradigma humoristico: del espectaculo de
chistes sobre personas con discapacidad al humor monologado basado en supuestas experiencias propias.
A partir del estudio de las caracteristicas del actual HDD, nos centraremos en la proliferacion de plataformas
de difusién de «humor discapacitado» en redes sociales. Y, por ultimo, a través de ejemplos mediaticos
sobre HDD exitoso y estudios sobre revistas satiricas que refuerzan las investigaciones ya realizadas sobre
el humor como catalizador de emociones negativas, defenderemos la descatalogacion de este tipo de hu-
morismo como humor negro.

El principal objetivo del estudio es ofrecer las claves necesarias para comprender un fenémeno tan signi-
ficativo como es el humorismo en el colectivo de personas con discapacidad, las repercusiones que tiene
en la sociedad en general, sus bondades terapéuticas en el practicante / afectado y las limitaciones del
humorismo dependientes de los factores analizados.

|
2. Léxico, sentido y usos mas frecuentes del discurso sobre discapacidad

En la actualidad, el término mas apropiado, politicamente correcto e institucionalizado para hacer mencion a
este colectivo es «personas con discapacidad». En el Real Decreto 1856/2009, de 4 de diciembre, de proce-
dimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad, que modifica el Real
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Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, en su «Disposicion adicional segunda. Actualizacion terminoldgica
y conceptual» y en consonancia con lo establecido en la disposicién adicional octava de la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de de-
pendencia y en la nueva clasificacion de la Organizacion Mundial de la Salud, «Clasificacion Internacional
de Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud» (CIF-2001); quedaron oficialmente sustituidos los
términos “minusvalidos” y “personas con minusvalia” por “personas con discapacidad”.

Sin embargo, ya en 2005, el Foro de Vida Independiente y Divertad? propuso la expresion “mujeres y hom-
bres con diversidad funcional” como una alternativa no peyorativa a “minusvalido”, “discapacitado”, etc.,
que rechaza la tradicional vision del modelo médico de la diversidad funcional en la que se presentaba a la
persona diferente como una persona bioldgicamente imperfecta que habia que rehabilitar y “arreglar” para
restaurar unos tedricos patrones de “normalidad” que nunca han existido, que no existen y que en el futuro
es poco probable que existan precisamente debido a los avances médicos (Romafach y Lobato, 2005).

El Diccionario de la lengua espafiola presenta la palabra discapacitado como un calco del inglés «disabled» y
su etimologia latina (dis- | capacitas / -atis) refiere la falta de capacidad para realizar alguna actividad. Gracias
al calado de la educacion en valores, a la visibilidad de este colectivo en medios de comunicacion, a los planes
estatales de ayuda e integracion, a las asociaciones de afectados y familiares, asi como a la mayor apertura y
movilidad social, las expresiones relacionadas con la discapacidad han evolucionado. Personas encargadas
de la coordinacion de libros de estilo periodisticos como Alex Grijelmo, en el caso de El Pais, advertia que la
obsolescencia de algunos términos utilizados para designar a ciertos colectivos crea lo que Bolinger (1980:
74) denomino “efecto domind”. El término discapacitado fue el recomendado en su dia para sustituir a inca-
pacitado fisico o disminuido fisico, que a su vez tuvieron como mision desplazar a minusvalido (Galan, 2017).

Tradicionalmente, se han utilizado palabras y expresiones relacionadas con la discapacidad (analizadas
posteriormente) que, dependiendo de quién las dijera y en el contexto en que se hiciera, podrian ser des-
criptivas o despectivas (insultos o descalificativos). El preambulo de la Convencidn sobre los derechos de
las personas con discapacidad (ONU, 2016) aprobado y ratificado por el Estado espafiol, reconoce que la
discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficien-
cias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas.

Las personas con discapacidad constituyen un sector de poblacion heterogéneo, cuyas desventajas tienen
su origen en las dificultades personales, pero especialmente en las condiciones limitativas y los obstaculos
de la sociedad, en relacidon con la participacion del resto de la poblacion sin discapacidad. En el articulo 4
del 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 su inclusion social, se considera que las personas
con discapacidad son aquellas que presentan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, pre-
visiblemente permanentes que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas. De este modo, se distinguen cuatro tipos
de discapacidad®: fisica (falta, deterioro o alteracién funcional de una o mas partes del cuerpo, y que provo-

2. Véase : <http://forovidaindependiente.org/>.

3. A esta clasificacién, atendiendo a los baremos utilizados en los centros de valoracién, hay que afadir la distincion y relacion de las enferme-
dades mentales y patologias neurodegenerativas, entre otras, con la discapacidad mental e intelectual (Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social).
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que inmovilidad o disminucion de movilidad), sensorial (falta, deterioro o alteracion de uno o mas sentidos,
dividida en auditiva -sordera parcial o total, dificultades para hablar- y visual -visidon disminuida, ceguera-),
intelectual (limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, que se
manifiesta en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas) y mental (alteraciones o deficien-
cias en las funciones mentales, especificamente en el pensar, sentir y relacionarse. También conocido bajo
el término de “discapacidad psicosocial”).

La lengua espariola en las ultimas décadas ha experimentado un proceso de edulcoracién con relacion al
mundo de la discapacidad. La progresiva sensibilizaciéon de las nuevas generaciones ha propiciado la apa-
ricion de expresiones corteses o politicamente correctas para hacer mencién a personas con discapacidad
de cualquier indole. Los calificativos usados antes de este proceso, no solo tenian caracter peyorativo
(desfavorable) y despectivo (menosprecio), sino que también de forma general se usaban como insultos a
personas que no tenian discapacidad. Esto sigue sucediendo, pero cada vez menos, al considerarse inade-
cuadas, groseras y politicamente incorrectas para ser utilizadas en publico.

En primer lugar, repararemos en los tres factores enunciados anteriormente que influyen en el significado y en el
sentido real, para la comunidad hablante, de las palabras utilizadas en emisiones humoristicas: la intencionalidad
del emisor, la relacion con la discapacidad que tenga este y el contexto comunicativo en el que se usen.

e Dependiendo del grado de relacion que el emisor tenga con la discapacidad se permitiran licencias,
desde un punto de vista Iéxico-semantico, al hablar del tema. Normalmente, el nivel de implicacion,
cercania psicoldgica y empatia con el colectivo es mayor en amigos y familiares de personas con dis-
capacidad. Sin embargo, es habitual el desarrollo del humor negro en personas con discapacidad que
hablan de discapacidad con el objetivo de relativizar y normalizar su situacién.

e El contexto comunicativo, también determinado principalmente por el grado de relacién con la discapa-
cidad, estara influido por la postura que se adopte frente a la discapacidad y la empatia que los interlo-
cutores tengan con este colectivo. Es decisiva la presencia o ausencia de personas con discapacidad
en la conversacioén, asi como la afectacion directa del tema debatido. Obras de referencia como las de
Brown y Yule (1993), Fuentes (2000) o Van Dijk (1980, 2000) analizan la importancia del contexto comu-
nicativo en la construccién del sentido del mensaje, cémo determina su uso y la relacion que guarda con
los otros elementos del acto de comunicacién. En nuestro caso, los temas mas controvertidos suelen
ser las ayudas sociales que las personas con discapacidad reciben, las barreras arquitecténicas del me-
dio, la falta de equidad y su repercusién en el acceso y adaptacién formativa, asi como la invisibilizacién
de algunos de estos problemas en los medios.

e Como en cualquier situacion comunicativa, la intencion comunicativa orienta la finalidad del discurso
e igual que en otros temas sociales tiende a polarizarse. Sin embargo, debido a la fuerte presion social
contra aquellos que no apoyan a las personas con discapacidad y los detractores de cualquier tipo de
ayuda a favor de estas, argumentan habitualmente en grupos sabidos afines o de manera anénima.

Entre los términos despectivos utilizados en espafiol destacan «invalido», «bardado», «lisiado» y «tullido» para re-
ferir discapacidad fisica y «majara», «mongolo», «retrasado» y «tarado» para mencionar discapacidad intelectual o
mental, entre otros. Algunas de estas palabras relacionadas con la discapacidad, afortunadamente en desuso en
el ambito publico, tienen su equivalencia en idiomas geograficamente cercanos al espafiol. Sin embargo, otros no
son traducibles, bien por tratarse de dialectalismos o localismos, bien por no considerarse necesarios o no haber
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evolucionado semanticamente la lengua en ese aspecto. En la Figura 1. Tabla Multilinglie sobre Discapacidad*
podemos observar que el mismo término, desde un punto de vista pragmatico, no se considera igualmente apro-
piado aunque posea un contenido semantico equivalente en relacion a otros idiomas. Las variaciones semanticas
dependientes del contexto y los acuerdos de uso de la comunidad hablante reflejan diferentes formas de abordar
lingliisticamente el tema de la discapacidad. Pero mas alla de las diferencias de uso y significado, reconocemos la

importancia de la institucionalizacion del Iéxico y la oscilacién entre cortés o descortés de estos términos.

Figura 1. Tabla multilinglie sobre discapacidad
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dependiendo del contexto.
Fuente: elaboracién propia.

4. Tabla elaborada a partir de una pequefia muestra de términos espafoles relacionados con la discapacidad gracias a la ayuda de fildlogos nativos
de cada lengua, con alto nivel de espafiol. Se presenta como recurso ilustrador, no como sintesis de un estudio concluso.
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Palabras como «minusvalido», considerada aun politicamente correcta por gran parte de la comunidad ha-
blante y utilizada en sefalética publica en espafiol, a pesar de haberse sustituido oficialmente por “personas
con discapacidad”; en arabe por ejemplo es descortés y puede utilizarse como insulto. «Invalido», que en
espanol, arabe, italiano y portugués es un término por lo general descortés y puede utilizarse como insulto;
en aleman, francés, griego e inglés se considera cortés. Seria interesante realizar en el futuro dos estudios
sobre discapacidad: uno diacrénico en espanol y otro contrastivo multilinglie mas amplio (en cantidad) y
profundo (especificando contextos y significados) que pusiera de relieve las similitudes y diferencias en el
lenguaje sobre discapacidad. llustramos esta comparativa para justificar el lugar que ocupa el humor en
la modificacion y el enriquecimiento semanticos del vocabulario de un ambito, flexibilizando el uso de las
palabras, generando neologismos o realizando préstamos linguisticos.

|
3. Factores a tener en cuenta para establecer los limites del humorismo sobre discapacidad

Como afirma Siruana (2014) en su estudio sobre la ética del humor, tendremos que afrontar el conflicto entre
proteger la libertad de expresion y proteger a aquellos que puedan ser victimas de su mal uso, y precisamen-
te, las personas con discapacidad pueden ser un colectivo potencialmente afectado.

A pesar de que el intento de definir el humorismo es como pretender atravesar una mariposa usando a
manera de alfiler un poste telegrafico, como decia Jardiel Poncela en «Los espafolitos y el humor» (Ace-
vedo, 1972); la relacion entre humor y ética es un tema en constante revisiéon que depende de la evolucion
educativa generacional y de la progresiva toma de conciencia del impacto negativo que puede tener. Del
mismo modo, la psicologia lleva décadas estudiando la importancia del humor, sus beneficios y su capa-
cidad de transformar la percepcion de la realidad. Obras de referencia como las de Garanto Alos (1983) y
Martin (2008), e investigaciones como las de Carbelo y Jauregui (2006), Chazenbalk (2006), Jauregui (2008)
o Barragan y Morales (2014), entre otras; analizan la psicologia del humor, las formas vy estilos, su valor psi-
coterapéutico y su vinculacion con las emociones positivas. En nuestro estudio comenzaremos por aclarar
los conceptos «humor» y <humorismo» con el objetivo de comprender como funcionan los agentes comu-
nicativos y qué efectos tiene el humor sobre discapacidad en ellos, dependiendo de la posicion que estos
ocupen.

El (buen) humor es una condicion, es la jovialidad, la capacidad de reirse de uno mismo e incluso de las des-
gracias. El humorismo, por su parte, es un modo de presentar, enjuiciar o comentar la realidad destacando
el lado cémico, risuefio o ridiculo de las cosas. El humor es una disposicion interna, un modo de percibir y
vivir la realidad; mientras que el humorismo es la representacion de la realidad que presentamos a los demas
con la intencion de hacer gracia.

Humor y humorismo no siempre se dan juntos, ni en todos los casos hay una relacion causal entre ellos.

Sin embargo, al analizar el sentido del humor en la discapacidad debemos prestar atencion a los grados de
relacion con esta, que generan tres enfoques del fenémeno:
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1. El humorismo relacionado con la discapacidad, procedente de personas con discapacidad - [HDD].

2. El humorismo relacionado con la discapacidad, procedente de personas sin discapacidad o de perso-
nas que no tienen vinculacion directa con la discapacidad (familiares o amigos intimos con discapaci-
dad) - [HDnD].

3. El humorismo relacionado con la discapacidad, procedente de personas sin discapacidad que tienen
vinculacioén directa con la discapacidad (familiares o amigos intimos con discapacidad) — [HDvD].

El HDD se basa en la voluntad que tienen las personas con discapacidad de representar su realidad con
sentido del humor, parodiando y destacando el lado cémico de las circunstancias que les toca vivir. Este tipo
de humorismo es el que mayor tolerancia tiene en la comunidad hablante, ya que en él coinciden el humo-
rista y el objetivo de este. El HDD suele entenderse como humor negro hecho por personas con discapaci-
dad para personas con discapacidad, no teniendo practicamente limites morales porque, precisamente, la
eliminacién de estos limites es lo que confiere a esta representacion ontoldgica la capacidad de ridiculizar
la gravedad de la discapacidad y sus efectos. Dicho de un modo sencillo, en estos casos humor y humoris-
mo coinciden y tienen como objetivo ofrecer(se) una posicidén emocional superadora. Estudios como el de
Rodriguez Idigoras (2002) o el de Carbelo (2008) ya avalaban hace méas de una década el valor terapéutico
del humor y la importancia del humorismo en la praxis médica hacia el paciente.

Por otro lado, el HDnD se apoya en el mismo principio que el HDD, representar humoristicamente la reali-
dad de las personas con discapacidad, pero al no tener discapacidad el emisor/artifice del mensaje existen
reservas intencionales e interpretativas al respecto. Estos casos, por lo general, no suelen entenderse como
humorismo (representacion cémica) ni como humor (condicidn jovial), sino que se le atribuyen connotacio-
nes sarcasticas. Habitualmente, la comunidad hablante considera inadecuado, descortés e incluso ofensivo
que alguien sin discapacidad bromee sobre esta compleja realidad.

El punto intermedio entre los extremos comentados lo encontramos en el HDvD, un humorismo media-
namente tolerado, vinculado al tipo y al grado de discapacidad que la persona cercana al emisor tenga y
limitado por el contexto comunicativo en el que se diga. Por ejemplo, cuando una persona sin discapacidad
que tiene un familiar o amigo intimo con discapacidad bromea sobre discapacidad, con el consentimiento
tacito del afectado por el problema, no se interpreta del mismo modo que cuando no esta presente. Sucede
algo parecido cuando esta persona bromea sobre discapacidad a otra persona que también tiene un familiar
0 amigo con discapacidad, ya que los niveles de tolerancia al humorismo son relativos al estado en que se
encuentre la persona afectada.

Otro factor a tener en cuenta a la hora de comprender los limites del humorismo sobre discapacidad es el
contexto comunicativo, en sentido estricto. Como sucede en cualquier situacion comunicativa, el lugar en el
que se produce la parodia es significativo para el modo en que la comunidad hablante interpreta el humoris-
mo. Algunos escenarios relacionados con la discapacidad estan cargados de connotaciones emocionales:
hospitales, gimnasios de rehabilitacion, localizaciones de accidentes, etc. El hecho de parodiar sobre estas
ubicaciones es un limite practicamente infranqueable debido a ser lugares comunes en los que se vive a
diario la tragedia, el mantenimiento y la superacién. No suele contemplarse la posibilidad de representar
comicamente estos escenarios vinculados al dolor emocional y fisico, ya que incluso el HDD no estaria
acreditado moralmente para hacer chistes sobre la desgracia ajena.
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Del mismo modo sucede con el momento en el que se parodia sobre discapacidad. Es evidente que uno de
los factores mas relevantes para producir una reaccion humoristica es el calculo de la oportunidad de la bro-
ma, vinculado directamente con el estado de animo de las personas potencialmente afectadas por esta. El
caso del HDD no presenta limitaciones, ya que es la persona afectada quien bromea al respecto, habiendo
escogido el momento que considera oportuno para relativizar el problema y hacerse fuerte frente a él. Sin
embargo, en situaciones de HDnD e incluso de HDvD la inoportunidad es recurrente por la alta posibilidad
de no escoger el momento adecuado.

Por ultimo, quisiéramos reparar sobre el medio de difusion utilizado para expresar el humorismo relacionado
con la discapacidad. Los denominados medios de comunicacion de masas (Mass Media) son valiosisimas
herramientas para hacer llegar la informacién a un elevado niumero de personas, en tiempo real y simulta-
neamente. Las producciones cinematograficas, las emisiones de television y radio (tanto informativas como
de entretenimiento), las publicaciones de prensa digital o impresa, las redes sociales y las plataformas de
comunicacion movil tienen la capacidad de transformar el modo de interpretar la realidad de la comunidad
hablante. La difusién de informacién en estos medios tiene el poder de crear costumbre, habitualidad y
“normalidad”.

|
4. Cambio del modelo humoristico en relacién con la discapacidad, dentro y fuera del escenario

Resulta llamativo comparar la extensa bibliografia dedicada al estudio del humor en general con la minuscu-
la proporcion que analiza el humor / humorismo sobre discapacidad. Parte de culpa la tiene la propia vision
que la sociedad adopta sobre algunos temas, convertidos en tabues por la incapacidad de normalizar esta-
dos o situaciones que se consideran anormales. Entonces, se produce el curioso efecto contrario, en lugar
de preservar y proteger a las personas que tienen ese problema, las terminan estigmatizando socialmente.

Uno de los casos mas significativos en cuanto a humorismo y discapacidad es el modelo humoristico espa-
fiol utilizado en la segunda mitad de siglo XX y principios del XXI: el espectaculo del chiste sobre personas
con discapacidad. Sin duda, uno de los géneros humoristicos que mas se ha aplaudido ha sido el chiste
teatralizado sobre gangosos, jorobados, mudos, tartamudos, desequilibrados mentales, etc. Figuras como
Arévalo (Francisco Rodriguez), Cassen (Casto Sendra), Eugenio (Eugenio Jofra), Félix el Gato (Félix Extre-
mefio) o Gila (Miguel Gila), entre otros, basaban parte de su espectaculo humoristico en historias cémicas
sobre personas con discapacidad.

Paulatinamente, en Espana, ha ido desapareciendo este tipo de humor negro que tenia como objeto los
defectos fisicos, intelectuales, mentales o sensoriales, dando paso a un humor monologado en primera
persona basado en supuestas experiencias propias. El ya afiejo HDnD ha quedado obsoleto dando el relevo
a un nuevo modelo humoristico HDD y HDvD sensible y compatible con la discapacidad. La obra «Mirando
a la discapacidad con humor» (Jordan de Urries y Verdugo, 2015) reunié un numeroso elenco de humoris-
tas graficos en un proyecto que trata de transformar la percepcion social sobre discapacidad basada en el
dolor, el sufrimiento y la limitacion, por otra fundamentada en la relativizacion, la eliminacion de prejuicios y
la canalizacion de emociones.

Revista Espariola de Discapacidad, 6 (2): 173-187



Enfoques y limites del humorismo sobre discapacidad. Su verdadera cromatica 181

En el humorismo como mecanismo paliativo del dolor fisico, la reduccion de movilidad y las secuelas emo-
cionales que conllevan, procedentes de la discapacidad, la enfermedad o de ambas, destacan las siguien-
tes caracteristicas®:

Debilitamiento del problema a través de la parodia y la ridiculizacion.

Hoy me he levantado con un dolorcito en el dedo indice, que no se me quita (persona con dolor crénico en la parte
no amputada de un brazo). Pues no que se me han quedado dormidas las piernas, de estar en la misma postura
(persona en silla de ruedas afectada de paraplejia). Perdona, no me he dado cuenta, no te he visto llegar (persona
invidente), etc.

Frecuente personificaciéon de la enfermedad y/o discapacidad para poder insultarla y echarse apuestas
con ella.

Se cree que va a poder conmigo, pero le va a costar. El bicho lo tiene crudo, porque yo no me voy a rendir. Para
cabezota yo, no se vaya a creer que voy a dar mi brazo a torcer. Se ha encaprichado en dejarme lisiado y no hay
manera, etc.

Humorismo a través de paremias adaptadas.

Menudas dos patas para un banco (persona que por necesidad deambula con muletas). En el pais de los ciegos,
el tuerto es el rey (persona que ha perdido un ojo). Visteme despacio que ruedo deprisa (persona que no puede
vestirse), etc.

Simulacién de relaciones sentimentales a través del humor metaférico.

Me ha cogido interés y no me suelta por nada del mundo. Si esto sigue asi le voy a dar planton. Hoy me tiene dis-
gustado, se pensara que puedo estar asi todo el dia, etc.

Chascarrillos sobre la muerte, el tiempo restante y la jocosa decepcidon que esta (la muerte personifica-
da) se va a llevar cuando vea lo que reclama.

Pues ya ves tu, al final va a salir robado, porque yo tengo poco que ofrecer. No creo que le vaya a dar para un guiso
siquiera, a lo mds para un caldo, solo tengo hueso. Me van a tener que hacer la caja redonda (persona con una gran
desviacion de columna). El dia que me muera me van a tener que meter como una pieza de Tetris para enterrarme
(persona con deformidad en tronco y/o extremidades), etc.

Puesta en énfasis del handicap como recurso humoristico en dicho contexto.

No sé para qué corre tanto, si a mi se me coge con una zancada (persona con reduccién de movilidad en las
piernas). Me cai al suelo y me tuvieron que echar mas de una mano (persona a la que le falta una mano). No te
preocupes, yo te vigilo las toallas y al nifio que no se te ahogue (persona con estrabismo), etc.

5. Trabajo de campo: ejemplos recopilados en el intérvalo 2006 — 2017 en las instalaciones de los Hospitales Universitarios Virgen del Rocio y
Virgen de Valme — Sevilla, de los cuales gran parte aparecen recogidos en Portillo-Fernandez (2016). El corpus analizado se ha generado a partir
de testimonios en conversaciones espontaneas, no estando sujeto a cuestionarios tipo, sino al estado del paciente y al contexto del momento.
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Este modelo de HDD ha proliferado en la red, creandose incluso comunidades en Facebook y Twitter como
«Humor Discapacitado»®, entre otros, en funcionamiento desde 2012 y con mas de 25.000 seguidores, parte
de ellos personas con discapacidad. Un hecho como este revela que la perspectiva del colectivo aboga por
el sentido del humor como terapia para combatir sus limitaciones y ser feliz. Sin embargo, como ya hemos
comentado en el apartado anterior, los limites del humorismo sobre discapacidad son debatidos y muchas
veces no comprendidos como expresiones comicas.

Independientemente del modo en que el humorismo refleje el buen humor de las personas con discapaci-
dad y de las que las rodean, estamos asistiendo a un cambio de paradigma que ha generalizado el uso del
humor como instrumento terapéutico.

Aunque por suerte, en la mayoria de los casos la discapacidad no conlleva efectos letales, como ocurre con
algunas enfermedades que acaban con la vida, la estable o progresiva incapacitacion del paciente puede
ocasionar un cambio drastico de perspectiva vital, sobre todo si la discapacidad no es crénica. Una versién
del humorismo, mas relacionada con la enfermedad que con la discapacidad, la encontramos en los deno-
minados «humorantes» (Coppin y Gaspard, 2017). La expresion humorante hace referencia al humor crudo
que desarrollan algunos pacientes agonizantes como respuesta a la perplejidad de su situacion. En menor
grado, y siguiendo la estela de citada obra de Rodriguez Idigoras (2002), estudios mas actuales como el de
Sanchez et al. (2016) refuerzan el valor del humor como estrategia para afrontar el dolor crénico.

La aplicacion del sentido del humor como estrategia intencionada para mejorar el bienestar emocional de
las personas con discapacidad intelectual apenas si se ha intentado; no obstante, en el horizonte aparecen
signos alentadores (Paredes Gomez, 2008: 214). Para establecer mecanismos humoristicos que mejoraran
la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual habria que tener mas informacion sobre el
entrenamiento para apreciar lo humoristico y en qué situaciones debe ser utilizado por los profesionales
para mejorar el trato y la efectividad de los apoyos (Paredes Gomez, 2008: 215). Investigaciones posteriores
como la de Paredes y Flores (2014) demuestran que literatura de humor popular adaptada en forma de tex-
tos sencillos y/o acompafiados de dibujos, aumenta la calidad de vida de estas personas.

|
5. La cromatica del humor sobre discapacidad y su impacto mediatico

Albrecht (1999) ya plante6 hace casi veinte afios la paradoja del humor en la discapacidad, explicando que
se trataba de una especie de anclaje entre la tragedia y la comedia que daba sentido a la propia experiencia
de la discapacidad. La extensa produccion literaria y académica acerca del humor negro no es unanime a la
hora de establecer los limites de este, principalmente por haberse definido como un humor sin limites que
funciona como catalizador frente a la desgracia. El humor negro’ es definido por la RAE como el humorismo
que se ejerce a propdsito de cosas que suscitarian, contempladas desde otra perspectiva, piedad, terror,
lastima o emociones parecidas.

6. Véase: <https://www.facebook.com/HumorDiscapacitado/> y <https://twitter.com/humordisca>.
7. Real Academia Espafiola. (s.f.). En Diccionario de la lengua espafiola (232 ed.). Recuperado de http://dle.rae.es/.
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Sin embargo, ¢hasta qué punto tiene sentido de hablar de humor negro en discapacidad cuando el humo-
rismo tiene su origen en la persona con discapacidad? Nos referimos al ya descrito HDD, un humorismo
que precisamente surge de la necesidad de relativizar las circunstancias negativas que vive esa persona.
El hecho de jugar y frivolizar sobre temas delicados y truculentos hace que muchas personas entiendan el
humor absurdo como un abuso intelectual del indefenso con intencion de hacer humor (Campos y Riafo,
2015). No obstante, el grado de correccién moral es el que funciona como autocensura, como auténtico
limite del humorismo; ya que el afectado es quien decide, en ultima instancia, si le ofende o le hace gracia.

En este punto, es recomendable recordar a McLuhan (1964, 1995) cuando enuncio su famoso aforismo
«el medio es el mensaje» y afios mas tarde afadid que «el usuario es el contenido». La relacién entre los
elementos que conforman el flujo comunicativo, contexto incluido por supuesto, es la que determina el
sentido del mensaje. De hecho, no hay mensaje con sentido hasta que el receptor extrae el significado de
los estimulos recibidos. Dario Adanti, cofundador de la revista satirica Mongolia y colaborador de El Jueves,
explicaba en su articulo «Ni puta gracia (sobre los limites del humor y su contexto)» que el humor es como
el sadomasoquismo, un juego entre partes que aceptan jugar a ese juego y que lo que debe tener limites no
es el humor sino el cuando y el donde de la representacion del humor como acto. Esto implicaria un factor
decisivo en la construccion del sentido del humorismo, el destinatario, la persona a la que hiere de forma
consentida o no. Al contexto, en su sentido mas laxo, entendido como las circunstancias de tiempo y espa-
cio, factores sociales, culturales y cognitivos relativos a los participantes del intercambio comunicativo; hay
que sumarle al hablar de discapacidad el contexto vital del emisor, como hemos comentado en el apartado
3. «Un chiste sobre el holocausto contado por una victima del holocausto significa una cosa, el mismo chiste
contado por un nazi, significa otra» (Adanti, 2015).

¢Coémo afecta lo expuesto al HDD? Precisamente este caso seria otro ejemplo idéneo para ilustrar las
propuestas de McLuhan «el usuario es el contenido» y «el medio es el mensaje», porque el contenido y el
mensaje del HDD estan basados en el propio usuario (emisor y destinatario/objetivo, a la vez) y su contexto
(tanto su entorno, como sus circunstancias vitales).

Psicologos especializados en discapacidad afirman que el humor es una forma de poder interpretar dife-
rentes situaciones y contextos de un modo alegre. Esta capacidad es una forma de inteligencia emocional,
la cual es importante para lograr una mejor adaptacion, mayor integracion, y una normalizacion (Luis, 2015).
Uno de los casos mas significativos y mediaticos de HDD es el nadador paralimpico Xavier Torres, que en
su perfil de Twitter® hace alarde de su buen humor.

e \enga! Lo voy a hacer porque no puedo evitarlo Aqui Fermin Cacho y un cacho de Xavi
-31/10/17.

e El«equipaje de mano» ya en su sitio @Paralimpicos #RoadToRio #swimming #coach — 03/09/16.

e Lasiesta de hoy se me ha ido de las manos... Bueno, ya sabéis de las manos... - 05/08/16.

e Como nadador, tengo que confesar que hay algo que odio de la natacién. En toda mi carrera nunca
logré hacer pie en la piscina - 30/06/16.

8. Véase: <https://twitter.com/xavi_torres>.
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e Eh! Un momento! Lo pienso sélo yo o el trofeo de Messi se parece sospechosamente a mi?? Exijo una
explicacion! — 27/08/15.

e Os cuento un secreto? El nifio del chiste de «mira papd, sin manos». Si, si, ese mismo... pues era yo!
#quedadicho —26/10/15.

El HDD mediatico no solo ha llegado al ambito deportivo, se suman a este monologuistas con discapacidad
como el Langui, comicos / youtubers como el estadounidense Zach Anner, politicos como Pablo Echeni-
que®, entre otros. En el estudio sobre el sentido del humor y discapacidad presentado por Abadi (2009: 6)
los participantes opinaron que el sentido del humor puede ser un elemento importante en la inclusion de
las personas con discapacidad, y que muchas veces esto depende de la actitud que ellos mismos tomen
ante la vida. El colectivo de personas con discapacidad que formé parte de la investigacion consideré de
manera unanime el humor como catalizador de emociones negativas, como medio de aprendizaje, como un
remedio natural contra el estrés, y como un medio infalible de comunicacion, ideas registradas afios antes
por Rieger (2004).

El laureado largometraje de Javier Fesser, Campeones (2018), que cuenta la historia de un entrenador pro-
fesional de baloncesto en medio de una crisis personal al entrenar a un equipo compuesto por personas
con discapacidad intelectual, es una magnifica e inteligente muestra actual de como la diversidad funcional
es completamente compatible con el humorismo. Chaplin ponia como condicion de posibilidad del humor
la necesidad de que el chiste estuviera a favor del débil y no del fuerte. [...] Comte-Sponville afirmaba que
lo importante es que la risa agregue algo de alegria, algo de dulzura o de ligereza a la miseria del mundo, y
no mas odio, sufrimiento o desprecio. Se puede bromear con todo, pero no de cualquier manera (Kreimer
2002: 168). Y, actualizando la afirmacion de Chaplin, diriamos que el humor siempre debe estar a favor de
un mundo inclusivo y comprensivo, a favor del «reirse con», no del «reirse de».

.|
6. Conclusiones

La obsolescencia del lenguaje, causada por multiples motivos entre los que destacan el desuso por parte de
la comunidad hablante, la sustitucién por nuevos términos mas adaptados a las circunstancias y a las ideas
que deben representar, o la desaparicion de la realidad a la que aludian, entre otros, es un fendmeno inevi-
table debido al caracter organico de este. El Iéxico relacionado con la discapacidad no es una excepcion
y la evolucion de este resulta decisiva para entender la correccién o incorreccién politica y el humorismo
desarrollado a su alrededor. En nuestro estudio sobre los limites del humor, al analizar el sentido y el uso que
se les da a las palabras relacionadas con la discapacidad y su progresiva edulcoracion para eliminar conno-
taciones peyorativas, prestamos atencion al grado de relacion que el emisor tenga con la discapacidad, al
contexto en el que se produzca la emisién y a la intencion comunicativa del locutor.

9. Véase: Langui_Oficial : <https://twitter.com/langui_oficial>, Zach Anner: <https://twitter.com/zachanner> y Pablo Echenique : <https://twitter.
com/pnique>.
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En relacion con el primer factor, el grado de relacion que el emisor tenga con la discapacidad, distinguimos
tres enfoques del humorismo en discapacidad: 1) El humorismo relacionado con la discapacidad, proceden-
te de personas con discapacidad - [HDD]. 2) El humorismo relacionado con la discapacidad, procedente de
personas sin discapacidad o de personas que no tienen vinculacién directa con la discapacidad (familiares
0 amigos intimos con discapacidad) - [HDnD]. 3) El humorismo relacionado con la discapacidad, proceden-
te de personas sin discapacidad que tienen vinculacién directa con la discapacidad (familiares o amigos
intimos con discapacidad) — [HDvD]. Cada uno de estos enfoques establece niveles practicos de uso (por
parte del emisor) y de tolerancia (por parte de la comunidad hablante) en el humorismo sobre discapacidad;
igual que el lugar, el momento y el medio de difusion, que resultan decisivos en el establecimiento de los
limites morales.

Influido decisivamente por estos motivos, el humor negro, que tenia como objeto los defectos fisicos, in-
telectuales o sensoriales ha desaparecido paulatinamente de los espectaculos comicos dando paso a un
humor monologado en primera persona basado en supuestas experiencias propias. El HDnD ha quedado
obsoleto dando el relevo a un nuevo modelo humoristico HDD y HDvD sensible y compatible con la disca-
pacidad.

En el plano social, a pie de calle, también ha disminuido sensiblemente el uso de las denominaciones re-
lacionadas con la discapacidad y sus diversos grados de afectacion para insultar a personas sin discapa-
cidad. Este importante avance educacional ha sido gracias al esfuerzo de los educadores en valores, a la
visibilizacion normalizada de las personas con discapacidad en los medios de comunicacion, a los planes
estatales de ayuda e integracion, a las asociaciones de afectados y familiares, asi como a la mayor apertura
y movilidad social; aumentando el rechazo social y la reserva a usarlas de forma grosera € insultante.

Se registra en el trabajo de campo realizado sobre HDD el debilitamiento del problema a través de la parodia
y la ridiculizacién, la frecuente personificacién de la enfermedad y/o discapacidad para poder insultarla y
echarse apuestas con ella, el humorismo a través de paremias adaptadas, la simulacion de relaciones sen-
timentales a través del humor metaférico, la aparicion de chascarrillos sobre la muerte, el tiempo restante y
la jocosa decepciodn que esta (la muerte personificada) se va a llevar cuando vea lo que reclama y la puesta
en énfasis del handicap como recurso humoristico en dicho contexto.

Por otra parte, la proliferacion de plataformas virtuales y perfiles en las redes sociales sobre «humor disca-
pacitado» esté produciendo un beneficioso viraje en la imagen del colectivo, en el que se relativiza la disca-
pacidad y sirve de catalizador de las emociones negativas. Del mismo modo, reparamos en una pelicula que
presenta con inteligencia la realidad de las personas discapacitadas, una demostracion de que es posible
el humorismo sobre discapacidad sin cargas negativas sobre sus protagonistas. Se puede hacer humor con
personas con discapacidad sin que este sea a su costa.

Por ultimo, es importante destacar que no podemos hablar de humor negro al referirnos al HDD, sino de
una forma de inteligencia emocional para lograr una mejor adaptacién, mayor integracioén y la normalizacion.
Son muchas personas con discapacidad, dedicadas a diferentes ambitos, las que utilizan el «<humor disca-
pacitado» como herramienta para mejorar la percepciéon de su contexto vital.
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1. Introduccién’

Este texto tiene su origen en una ponencia que me invit6é a impartir el CER-
Ml a finales del aflo 2014 en unas jornadas sobre investigacion social y dis-
capacidad, cuya tematica no ha perdido vigencia sino que por el contrario
ha ganado con el paso del tiempo entidad y actualidad, de tal modo que he
considerado pertinente plasmarla en una publicacién escrita y, particular-
mente, en la seccién Tribuna de la Revista Espafola de Discapacidad (RE-
DIS), la cual es un valioso espacio de reflexion, intercambio y generacion
de conocimiento cientifico en materia de discapacidad.

Y es que, cuando nos acercamos a la discapacidad desde un punto de
vista cientifico o técnico, es muy relevante pensar y reflexionar acerca de
como establecemos ese acercamiento, de cémo enfocamos la discapa-
cidad desde una (supuesta) distancia cientifica y, en particular, desde la
perspectiva de la investigacion social.

1. Este texto, debidamente actualizado, estd basado en la ponencia “La investigacion social en la
esfera de la discapacidad, realidad y tendencias” presentada en las Jornadas sobre Investigacion
social y Diversidades Humanas: Generando conocimiento sobre la discapacidad, organizadas por el
Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) e ILUNION Consultoria y
celebradas el 12 de diciembre de 2014 en Madrid.
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Haciendo una mirada retrospectiva, en los Ultimos afios podemos constatar que los investigadores sociales
(tanto del ambito académico como del profesional), particularmente en Espafa, cada vez se interesan mas
en estudiar la discapacidad: crece el nimero de articulos en revistas cientificas especializadas, su presencia
es cada vez mayor en diferentes foros de ciencias sociales, en la universidad es creciente el nUmero de tesis
doctorales, trabajos de fin de master o trabajos de fin de grado sobre esta tematica... Al mismo tiempo,
cada vez hay mayor demanda en conocer de forma mas o menos rigurosa cual es la realidad social de las
personas con discapacidad en diferentes ambitos: el empleo, la educacion, la participacion social y politica,
la accesibilidad, el acceso a la salud, etc.

En suma, la discapacidad cada vez es un campo mas relevante de estudio por parte de la sociologia y de
otras ciencias sociales. Y eso se debe, en parte, a la consolidacién de una visiéon de la discapacidad como
cuestién social y como producto social (Diaz Velazquez, 2010). También ha influido el papel que han tenido
las entidades del sector, con el CERMI y Fundaciéon ONCE a la cabeza, en visibilizar esa problematica social
(la desigualdad y exclusién por motivo de discapacidad) y en proporcionar herramientas para analizarla: ya
sea mediante el desarrollo de estudios sociales o a través del trabajo continuo con el Instituto Nacional de
Estadistica y otras instancias publicas para que la discapacidad esté presente de manera transversal en las
fuentes estadisticas, asi como en las diferentes politicas publicas.

Y, efectivamente, hemos avanzado mucho. Hace quince afos (cuando yo me iniciaba profesionalmente en
este campo) era impensable poder disponer de tantas fuentes estadisticas que contuvieran datos de disca-
pacidad como tenemos ahora. Y, lo que es mas importante, no estadisticas especificas sobre discapacidad,
sino estadisticas generales que, en mayor o menor medida y de forma mas o menos imperfecta, desagregan
sus datos por la variable discapacidad, como la serie El Empleo de las Personas con Discapacidad (EPD)?;
el Salario de las Personas con Discapacidad (SPD)?, la Encuesta de Integracién y Salud (EISS) o la méas no-
vedosa (y en otro ambito) Estadistica de los declarantes con discapacidad del Impuesto sobre la Renta de
las Personas Fisicas (de la Agencia Tributaria)*, si bien queda aiin mucho camino por recorrer. De la misma
forma, a nivel europeo la Oficina Europea de Estadistica, Eurostat, recopila un importante nimero de datos
desagregados por la variable discapacidad en diferentes tematicas y de forma comparada entre paises de
la UE-28, procedentes de diferentes fuentes estadisticas europeas®.

También esta previsto que en el afio 2020 tengamos disponibles los datos de la nueva Encuesta de Discapa-
cidad, Autonomia Personal y situaciones de Dependencia (EDAD) del Instituto Nacional de Estadistica, que
actualmente se encuentra en fase de disefio y preparacion.

Todas estas operaciones estadisticas son buena prueba de los avances en la visibilizacién de la realidad
social de las personas con discapacidad y de la necesidad de conocer su situacion de forma mas precisa
para poder intervenir mejor sobre ella. Sin embargo, ain queda una tarea pendiente, un objetivo marcado
con respecto a las fuentes estadisticas, buscando su maxima optimizacion: el de la transversalidad; esto es,
que se pudiera conocer informacion desagregada del colectivo de personas con discapacidad para todas
y cada una de las fuentes estadisticas existentes. De buscar soluciones operativas para dar respuesta a

2. Véase: http://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736055502&menu=ultiDatos&idp=1254735573175.

3. Véase: http://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176911&menu=ultiDatos&idp=1254735573175.

4. Véase: https://www.agenciatributaria.es/AEAT.internet/datosabiertos/catalogo/hacienda/Estadistica_sobre_discapacidad_declaraciones_IRPF.
shtml.

5. Véase: https://ec.europa.eu/eurostat/web/health/disability/data/database.
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este objetivo se han ocupado diferentes iniciativas, entre las que cabe destacar, a nivel nacional, el Grupo
de Trabajo sobre estadisticas y discapacidad constituido en el CERMI en el afio 2013, en el que he tenido
el honor de participar. A nivel internacional, destaca el trabajo realizado por el Grupo de Washington®, que
ha disenado una bateria de preguntas (en version amplia o reducida) para identificar a la poblacién con
discapacidad de manera transversal en encuestas generalistas y poder asi obtener datos desagregados por
discapacidad y tipos de discapacidad (entendida como limitaciones en la actividad).

Si bien las estadisticas son fundamentales para conocer la realidad, no considero que toda la investigacién
social en la esfera de la discapacidad tenga que quedar reducida a ellas. Es por esa razén que quisiera
contextualizar la realidad actual de los estudios sociales sobre discapacidad en Espafa y plantear mi punto
de vista de cudles deberian ser los caminos a seguir. Para ello, creo que debemos realizarnos algunas pre-
guntas basicas de partida:

e ;Por qué investigar sobre discapacidad?
e ;Para qué investigar?

e ;Qué investigar?

e ;Como investigar?

e ;Con qué recursos?

|
2. ¢Por qué investigar?

Las convicciones éticas y sociales acerca de por qué investigar la realidad de las personas con discapa-
cidad se han materializado en los ultimos afios en diferentes preceptos normativos. Considero, y supongo
que muchos coincidiremos en ello, que el marco tedrico, analitico y conceptual del que debemos partir se
encuentra en la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, en el modelo social asi
como en la perspectiva de derechos y de ciudadania, que se puede traducir en la investigacion social en
analizar si el acceso, no sélo formal sino principalmente real y efectivo, de las personas con discapacidad a
los derechos de ciudadania se lleva a cabo y se hace en condiciones de igualdad con el resto de la pobla-
cion (Diaz Velazquez, 2017).

La investigacion social sobre discapacidad y, en particular, este enfoque, esta fundamentado en la propia
Convencidn, en concreto en su articulo 317, que insta a los Estados Partes a recopilar datos estadisticos y
realizar investigacion sobre discapacidad que les permita formular y aplicar sus politicas sobre discapacidad.

6. Véase: http://www.washingtongroup-disability.com/.
7. Articulo 31: Recopilacién de datos y estadisticas
1. Los Estados Partes recopilaran informacién adecuada, incluidos datos estadisticos y de investigacion, que les permita formular y aplicar
politicas, a fin de dar efecto a la presente Convencién. En el proceso de recopilacién y mantenimiento de esta informacion se debera:
a) Respetar las garantias legales establecidas, incluida la legislacion sobre proteccion de datos, a fin de asegurar la confidencialidad y
el respeto de la privacidad de las personas con discapacidad;
b) Cumplir las normas aceptadas internacionalmente para proteger los derechos humanos y las libertades fundamentales, asi como los
principios éticos en la recopilacion y el uso de estadisticas.
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La traslacién normativa de la Convencion a nuestro pais es un hecho, aunque no podamos aun afirmar
que esta se haya llevado a cabo de forma plena, existiendo aun preceptos pendientes de traslacién como,
fundamentalmente, el articulo 12 en lo relativo al ejercicio de la capacidad juridica (Real Patronato sobre
Discapacidad, 2012). De la misma forma, su espiritu también ha sido trasladado a nuestras politicas publi-
cas. Asi, el Plan de Accién de la Estrategia Espafiola de Discapacidad 2014-2020 tenia entre sus objetivos
estratégicos “garantizar la plena igualdad de las personas con discapacidad en el gjercicio de todos sus de-
rechos con el resto de los ciudadanos” (DGPAD, 2014), y entre sus actuaciones contemplaba la realizacién
de estudios especificos, asi como el mayor desarrollo de las fuentes estadisticas disponibles. Ademas, otro
de sus objetivos operativos se centra en promover un sistema de informacion accesible sobre discapacidad
(desarrollado entre las actuaciones 81 y 89), que ademas de promover la investigacion y la produccion del
conocimiento sobre discapacidad, se encargara de su gestion y divulgacion. En algunas de estas tareas
hemos participado activamente desde el Centro Espafiol de Documentacion sobre Discapacidad (CEDD),
como en el desarrollo de esta revista o en la creacion de Riberdis, de los que nos ocuparemos mas adelante.

|
3. ¢Para qué investigar?

La segunda pregunta que nos tenemos que hacer es: ¢para qué investigar sobre discapacidad? Creo que
la finalidad de la investigacién social tiene que ser eminentemente practica® y ha de ser estar orientada a
la transformacion social: conocer para transformar. Se ha de analizar la realidad para planificar las politicas
publicas e intervenciones necesarias que mejoren la situacién de las personas con discapacidad.

En mi experiencia en la consultoria social, en algunas ocasiones tenias la impresién de que algunos estudios
se guardaban en un cajén, o bien se publicaban y ahi acababa su recorrido, pero que no influian ni trans-
formaban la practica, pues no eran utilizados para la planificacién de las politicas e intervenciones. Segura-
mente no siempre nosotros como investigadores sabemos mostrar todo el potencial y utilidad practica de
estos trabajos, pero también a veces las vias de conexion entre la investigacion y la planificacion no han sido
las mejores, pues esta no siempre se ha basado suficientemente en la evidencia empirica.

Las investigaciones sociales sobre discapacidad han de servir para planificar las politicas publicas, para
priorizar algunos temas sobre otros, para poder gestionar mejor los recursos y poder ponderar mejor las
partidas de gasto que se destinen a unos recursos o servicios frente a otros. Han de ser Utiles para la toma
de decisiones (la investigacion social no sirve si no se difunde, si no se utiliza y se guarda en un cajon).
Pero para ello también la investigacion social que se realice sobre discapacidad ha de ser rigurosa, seria,
exhaustiva y propositiva. Y tenemos que hacer visible su propia utilidad.

2. La informacién recopilada de conformidad con el presente articulo se desglosard, en su caso, y se utilizara como ayuda para evaluar el cum-
plimiento por los Estados Partes de sus obligaciones conforme a la presente Convencién, asi como para identificar y eliminar las barreras
con que se enfrentan las personas con discapacidad en el ejercicio de sus derechos.

3. Los Estados Partes asumiran la responsabilidad de difundir estas estadisticas y asegurar que sean accesibles para las personas con disca-
pacidad y otras personas.

8. Aunque no Unicamente, ya que la produccion tedrica sobre discapacidad desde la sociologia y otras ciencias sociales ayuda a repensar el fe-
némeno y a analizar de forma critica como se construye este socialmente, lo que también repercute en la visién social de la discapacidad y en las
propias politicas que se desarrollen.
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4. ;Qué investigar?

Esta pregunta es susceptible de una amplia variedad de respuestas. Los expertos en esta materia podria-
mos identificar algunos temas prioritarios para una hipotética agenda de investigacion sobre discapacidad
y a buen seguro no coincidir en algunos (o muchos) de ellos. Hay mudltiples tematicas a abordar en la in-
vestigacion social sobre discapacidad. Pero, ¢ cuales podemos considerar mas prioritarias? No quisiera yo
definir una serie de temas que investigar, pero si que me gustaria sefalar que es necesario identificar y prio-
rizar los principales fendmenos sobre los que investigar: algo que podriamos llamar Agenda de Investigacion
(Social) sobre Discapacidad, la cual, siguiendo los postulados de la Convencion, identificara las tematicas
mas relevantes que tratar y las priorizara, en base a criterios objetivos y al saber experto.

En octubre de 2014, apenas dos meses antes de realizar la ponencia que da origen a este texto, me invita-
ron a participar en un encuentro sobre investigacion social y discapacidad en Costa Rica, organizado por el
Consejo Nacional de Rehabilitacién y Educacién Especial (CNREE), que tenia como objetivo “potenciar la
generacion de conocimiento en el campo de la discapacidad por parte de los principales centros e institutos
de investigacion del pais, que sustente la toma de decisiones y que se traduzca en soluciones innovadoras
capaces de incidir en la transformacion social, para la inclusion efectiva de la poblacion con discapacidad
en el desarrollo del pais”. Probablemente, la investigacion social sobre discapacidad en nuestro pais tenga
una trayectoria algo mayor, pero me parece muy interesante el planteamiento de ese encuentro, que era per-
filar a nivel epistemoldgico, conceptual y metodoldgico, hacia donde debia dirigirse la investigacion sobre
discapacidad en Costa Rica, desde una perspectiva de derechos humanos, con un doble objetivo (al que
se acercaron mediante el trabajo conjunto de investigadores, planeadores, técnicos y expertos): formular
una agenda nacional de investigacion sobre discapacidad y tratar de incorporar transversalmente la disca-
pacidad en los estudios sociales que alli se efectian. Y todo ello, para sustentar la toma de decisiones en
la accién publica.

De la misma manera, creo que es necesario elaborar algo asi como una Agenda Nacional de Investigaci-
6n Social sobre Discapacidad, formando parte en su planificacion diferentes agentes sociales del ambito
publico y de la sociedad civil, a saber: las propias personas con discapacidad y sus entidades representa-
tivas, investigadores de las universidades, técnicos de la administracion publica, expertos de reconocido
prestigio, de tal modo que se pudieran conformar grupos de trabajo que priorizaran tematicas sobre las que
investigar (e intervenir) y trabajar sobre ellas. Incorporar la discapacidad y la accesibilidad explicitamente en
las sucesivas convocatorias del Programa estatal 1+D+i, hoy en dia ausentes, es fundamental.

En definitiva, es necesario establecer cudles serian las lineas de investigacion prioritarias y cudles las estra-
tegias de investigacion para llevarlas a cabo (y aqui no me refiero solo a nivel metodologico y de produccién

de conocimiento, sino también a su gestién, difusion y divulgacion).

Por apuntar, humildemente, algunas lineas de investigacion relevantes (no tanto tematicas), creo que seria
prioritario:

e el género (tanto estudios de género —por ejemplo, sobre violencia de género y discapacidad, de lo que
se conoce poco- como su enfoque transversal a los diferentes estudios);
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e el empleo y la (in)actividad, analizando tanto el acceso como las condiciones laborales, asi como los
factores que facilitan u obstaculizan el acceso al empleo;

e |a situacion de la infancia con discapacidad y sus familias, determinando el impacto (no sélo en térmi-
nos econémicos) de la discapacidad en los menores y sus familias;

e las desigualdades socioecondmicas (en términos de ingresos y gastos), considerando la discapacidad
como un factor de estratificacién social;

e |a movilidad social de las personas con discapacidad (un tema inexplorado y de gran calado, que res-
ponderia a la pregunta: 4influye la discapacidad en la movilidad entre clases sociales? de qué mane-
ra?);

e las trayectorias educativas y de qué manera el sistema educativo facilita o dificulta la inclusion del alum-
nado con necesidades educativas especiales;

e las necesidades sociales (incluidas las sanitarias) del colectivo y de aquellos grupos especificos;
e |a accesibilidad (desde un sentido amplio);

e |os contextos de multiexclusion (inmigracion, minorias étnicas, medio penitenciario, etc.)

Tematicas hay muchas, pero es importante establecer (al menos) dos criterios de investigacion: la compa-
rabilidad y la continuidad temporal. Esto es, que los disability studies sean comparativos (con otros paises,
con la poblacion sin discapacidad, entre regiones, por diferentes variables como el sexo o la edad, etc.),
pero que también sean longitudinales, para poder analizar la evolucién de los fendmenos en el tiempo.

|
5. {Como investigar?

Como decia, es importante desarrollar estudios longitudinales para poder contemplar la evolucion de los
principales fenédmenos sociales relacionados con la discapacidad a lo largo del tiempo. Para poder conocer
la situacién, pero también para saber si las politicas que se implementan estan siendo efectivas o no, para
en su caso modificarlas.

También es necesario que se desarrollen estudios comparativos; por un lado, a nivel geografico: comparati-
vas autondmicas, internacionales (UE, OCDE); pero también comparar entre poblacién con y sin discapaci-
dad, para poder medir las desigualdades existentes por motivo de discapacidad e identificar mejor las ba-
rreras sociales que experimenta el colectivo en su acceso a las diferentes dimensiones de la realidad social.
Metodologicamente, tenemos que tratar de combinar las estrategias metodoldgicas cuantitativa y cualita-
tiva. La triangulacion o el pluralismo metodolégico (Cea D’ Ancona, 2001: 51-59) se antoja imprescindible
para abordar la realidad social de las personas con discapacidad de manera plena, para conocer pero
también comprender los fendmenos. Una Unica estrategia metodolégica nos puede dar una visiéon valida
de la realidad, pero parcial. Por ejemplo, conocer el dato estadistico de que el 83,5% del alumnado con
discapacidad en el Curso 2016/17 estaba matriculado en centros ordinarios es muy importante (Ministerio
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de Educacién, 2018), pero si no analizamos la vivencia por parte del alumnado con discapacidad de esos
procesos de inclusion educativa dificilmente vamos a conocer si realmente existe o no educacion inclusiva
o si a lo que estamos asistiendo es a una mera incorporacion formal del alumnado con discapacidad en el
aula ordinaria, y no a una inclusion real.

Asimismo, seria importante facilitar la participacion de las propias personas con discapacidad en los proce-
sos de investigacion social, no siendo solamente ‘objeto’ de investigacion sino sujetos activos de la misma.

De todo esto, creo que las tendencias prioritarias a las que apunta la investigacion social sobre discapaci-
dad serian las siguientes:

a. Lacreacion de sistemas de indicadores y estadisticas sobre discapacidad, como los observatorios o los
cuadros de mando, que recopilen, sistematicen, analicen y difundan los principales datos estadisticos
sobre discapacidad. Entre algunos de ellos destacan el sistema de indicadores realizado por Huete
(2013) sobre discapacidad y exclusién, que a su vez ha sido utilizado en los diferentes Informes Oli-
venza (Observatorio Estatal de la Discapacidad, 2017 y anteriores), asi como el sistema de indicadores
desarrollado por ODISMET (2014), en cuyo origen tuve la oportunidad de participar, o el sistema de
indicadores para analizar el acceso a la condicion de ciudadania de las personas con discapacidad y la
desigualdad por razén de discapacidad (Diaz Velazquez, 2017: 94-98; 553-561). Establecer un sistema
de indicadores consensuado y que pueda ser actualizado periédicamente podria ser una de las inicia-
tivas prioritarias que se enmarcara en esa Agenda Nacional de Investigacion Social en Discapacidad.

b. El andlisis y evaluacion de las politicas publicas, servicios e intervenciones sobre discapacidad: en tér-
minos de cobertura, de impacto, coste-efectividad, etc., que analicen el grado de inclusién asi como
el ejercicio efectivo y cumplimiento real de los derechos de las personas con discapacidad que otorga
nuestro ordenamiento juridico. Una evaluacion de este tipo, desde el enfoque de las ‘politicas basadas
en la evidencia’ y con la participacién de las propias personas con discapacidad, necesita una impor-
tante inversion tanto de recursos como de tiempo.

c. El estudio sobre realidades emergentes dentro del colectivo de personas con discapacidad. La disca-
pacidad es un fendmeno variable, tanto en sus manifestaciones, como en sus efectos y consecuencias.
Hay muchas realidades de la discapacidad que tal vez queden fuera de las estadisticas oficiales, dis-
capacidades emergentes producidas por el entorno social, realidades cambiantes, nuevos fenémenos
o contextos sociales y econémicos de riesgo en una sociedad como la nuestra, en la que los cambios
sociales se suceden con rapidez, por lo que habra que abordarlas desde planteamientos mas cualita-
tivos, para tratar de adelantarse a ellas y, lo mas importante, a sus posibles efectos adversos.

Estas tres tendencias nos indican que tan importante papel va a jugar la produccién de conocimiento, como
su gestion y difusion, esto es, cémo comunicar y poner a disposicion de publicos muy diferentes (profesio-
nales especializados, personas con discapacidad, publico en general) la informacién existente. Y, al mismo
tiempo, nos pone frente al reto de la transferencia de los conocimientos obtenidos en la investigacién al
campo de la planificacién de las politicas publicas y de la accion social, tanto en el ambito publico como en
el tercer sector. Esto es, como las investigaciones sociales que se realicen en materia de discapacidad nos
van a ayudar a planificar las politicas pero también a intervenir mejor.
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6. ¢,Con qué recursos?

Esta pregunta es fundamental, y a todos nos gustaria tener la mejor respuesta. La crisis econémica ha su-
puesto en los ultimos afnos una importante reduccion del presupuesto publico destinado a la investigacion
social en materia de discapacidad (asi como a la investigacion en general y a las politicas de discapacidad
en conjunto), que aln no se ha recuperado. Aunque para llevar a cabo estas actuaciones es necesario con-
tar con recursos econdmicos suficientes, tenemos que tener presente que ante la posibilidad de contar con
recursos escasos, es fundamental saber optimizarlos y administrarlos de la mejor forma posible.

La realidad es que al tiempo que, como deciamos, cobraba un mayor protagonismo la tematica de la disca-
pacidad en la investigacion social, en el contexto de crisis econémica y de restriccion presupuestaria se ha
dispuesto de menos fondos para financiar investigaciones sociales, o incluso investigacion en general, dada
la reduccion afos atras del peso de la [+D+i tanto en los presupuestos como en el PIB. También la practica
desaparicion de las obras sociales de las cajas de ahorros tuvo un impacto negativo en la accion social del
tercer sector y en la financiacién de estudios sociales liderados por las entidades no lucrativas.

Desde el punto de vista de la planificacidon de la investigacion social sobre discapacidad, es importante
saber bien qué queremos investigar, priorizando los recursos econdmicos, y como queremos investigarlo,
optimizando los recursos existentes, como puede ser la disposicién de cada vez mas fuentes estadisticas
en las que se desagregue por la variable discapacidad (en lugar de encargar estudios de encuesta ad hoc,
siempre que sea posible).

El dilema, sobre todo si hay recursos escasos, puede estar en: o bien financiar de manera escasa un nu-
mero amplio de estudios, o bien financiar suficientemente pocos trabajos, pero que respondan a fines u
objetivos estratégicos de la Administracion (a ser posible, decididos de manera objetiva y participada por
comités de expertos independientes). En ese sentido, la segunda opcién, en orden de garantizar la calidad y
utilidad practica de los estudios, se antoja como la mas adecuada, siguiendo las ya mencionadas lineas de
investigacion prioritarias que considero que podrian ser marcadas en una agenda de investigacion con una
dotacién presupuestaria especifica.

En ese sentido, como ya indicaba, las convocatorias de ayudas a proyectos de los programas estatales de

1+D+i, sobre todo aquellos orientados a dar respuesta a los retos de la sociedad, del Ministerio de Ciencia,
Innovacién y Universidades, podrian contemplar entre sus ejes tematicos la discapacidad y la accesibilidad.
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7. Es necesario investigar, pero también gestionar el conocimiento y divulgarlo

Por lo tanto, decidimos qué investigar, obtenemos los recursos, investigamos... ¢ Es suficiente? Creo que
no. Como apuntabamos, en la actualidad y ante la avalancha de informacion de nuestras sociedades, que
genera ‘infoxicacion’ (esto es, intoxicacion por exceso de informacion), es tan importante producir conoci-
miento como poder gestionarlo, facilitando las herramientas para poder y saber divulgarlo, asi como para
crear transferencias a los contextos reales de planificacién e intervencion.

Para difundir, compartir y divulgar el conocimiento, se hacen imprescindibles los recolectores de datos y de
informacién, como pueden ser los repositorios tematicos, los observatorios (fundamentales para garantizar
el acceso publico a los datos de una manera sencilla) y otras herramientas de divulgacion que facilmente
puedan estar disponibles en la web: revistas especializadas, foros de investigacion, etc. Ademas, las nuevas
tecnologias y las redes sociales pueden ayudarnos a divulgar y acercar ese conocimiento a la poblacion,
sabiendo previamente cémo hacerlo accesible a los diferentes publicos potencialmente interesados, ya
sean mas o menos especializados.

Las nuevas tecnologias de la informacion han modificado totalmente los usos de los investigadores en lo
que se refiere al acceso y el tratamiento de las fuentes documentales y estadisticas, asi como las posibilida-
des de obtencién de informacion sobre estudios que se estan desarrollando paralelamente en otros lugares
del mundo.

Si bien ahora existe una mayor inmediatez para disponer de informacién, la enorme capacidad de los
buscadores no siempre facilita acceder a los trabajos mas relevantes bajo criterios de rigor cientifico. Esto
requiere un mayor trabajo de gestion del conocimiento que centralice aquellos documentos y estudios en
acceso abierto en repositorios tematicos, que facilitarian su busqueda al investigador. Y, en el caso de las
fuentes estadisticas, de observatorios que recopilen los datos, los difundan y produzcan informacién cuali-
tativa, elaborada, que permita interpretar la realidad.

Al mismo tiempo, deben mantenerse y consolidarse los espacios y foros de reflexion entre investigadores,
técnicos y personas con discapacidad: seminarios, simposios, jornadas, pero también grupos focales de
trabajo que generen los vinculos y transferencias entre la investigacion, la planificacion y la intervencion. Las
herramientas tecnoldgicas de gestién del conocimiento deben facilitar el debate, el andlisis y la reflexion,
para contextualizar e interpretar el fendmeno social de la discapacidad, para identificar tendencias, inter-
cambiar conocimientos y debatir ideas.

En ese sentido, es importante que el conocimiento se produzca de manera compartida y colaborativa y
que se difunda siguiendo la filosofia del Open Access, utilizando asimismo los canales de comunicacion
mas adecuados para su divulgacién entre el publico interesado: investigadores, técnicos y profesionales,
personas con discapacidad, publico no especializado, etc. Para ello, el papel de las redes sociales en la
actualidad es fundamental, aunque no se encuentran exentas de los peligros de ‘infoxicacion’ que mencio-
nabamos antes.

Revista Espariola de Discapacidad, 6 (2): 191-203



Eduardo Diaz Velazquez 200

Fieles a esta perspectiva hemos trabajado estos afos en el CEDD en el campo de la discapacidad (partien-
do de la base del trabajo realizado por el SIIS — Centro de Documentacién y Estudios en otros campos de
las politicas sociales).

En los ultimos afos, en el CEDD ha ido creciendo en importancia el trabajo de investigacién y produccién
de conocimiento y asesoramiento técnico especializado a las instituciones, en particular al Real Patronato
(con estudios especificos, evaluaciones de politicas publicas, analisis de datos), al mismo tiempo que he-
mos innovado en la gestion del conocimiento en materia de discapacidad impulsando nuevos productos
que permitian poner a disposicion de los investigadores y los profesionales el conocimiento existente sobre
discapacidad. Entre esos productos, destacan:

e La Revista Espafiola de Discapacidad (REDIS)’: Esta revista se crea como marco de divulgacion de la
investigacion sobre discapacidad. Se trata de una revista electronica de caracter cientifico, orientada
a la publicacion de articulos de investigacion y/o de reflexion académica, cientifica y profesional en el
ambito de la discapacidad, desde una perspectiva multidisciplinar y en consonancia con el modelo
social de la discapacidad y la visién de ésta como una cuestién de derechos humanos. Es una revista
de acceso abierto, revisada por pares y dirigida a todas las personas y entidades que trabajan e inves-
tigan en este campo, que en sus primeros cinco anos de vida ha publicado algunas de las principales
investigaciones y articulos realizados en materia de discapacidad en nuestro pais y en Latinoamérica.

e El Repositorio Iberoamericano sobre Discapacidad (RIBERDIS)’: Al mismo tiempo que desarrollabamos
REDIS, desde el CEDD pusimos en marcha Riberdis, que recopila y difunde la produccién cientifica en
formato digital y de acceso abierto que se produce en el ambito iberoamericano en relacién a los temas
afines a la discapacidad. El principal objetivo de Riberdis es contribuir a la mejora de la difusion y del
acceso al conocimiento mediante la organizacion, preservacién y difusiéon de contenidos sobre disca-
pacidad, agrupados en 12 comunidades tematicas.

.|
8. Conclusiones

Con este texto he intentado describir la situacion actual de la investigacién social en materia de discapaci-
dad y plantear, desde mi punto de vista, algunas propuestas y lineas estratégicas que seguir para impulsar
esta investigacion y articularla con las politicas publicas, la planificacion y la intervencion social.

En ese sentido, la investigacion social ha de realizarse desde una vision de la discapacidad en linea con la
Convencidn y la perspectiva de derechos y ha de servir para planificar las politicas publicas, disefiar actua-
ciones e implementarlas (asi como posteriormente evaluarlas), dando a su vez respuesta a los preceptos
marcados por la propia Convencién.

9. Véase: https://www.cedd.net/redis.
10. Véase: http://riberdis.cedd.net/.
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Para ello, es importante establecer algunos criterios para decidir qué investigar, identificar temas relevantes
y priorizarlos, aumentando y optimizando los recursos disponibles a esta labor.

En el plano técnico y metodoldgico, la investigacion ha de ser comparativa y longitudinal, combinando las
estrategias metodolégicas cuantitativa y cualitativa, para abordar diferentes fendmenos sociales asociados
a la discapacidad a lo largo del tiempo, desde la mayor complejidad y la mas amplia perspectiva posible.
Algunas tendencias y lineas estratégicas a priorizar podrian ser la creacion de sistemas de indicadores so-
bre discapacidad e inclusion, la evaluacién de politicas publicas y el desarrollo de estudios especificos de
realidades emergentes.

Al mismo tiempo, hay que destacar que tan importante como producir conocimiento va a ser divulgarlo,
difundirlo y generar transferencias con los @mbitos de la planificacion y la intervencién, pues la investigaciéon
social cobra sentido cuando transforma y mejora las politicas, las actuaciones profesionales y las practicas
sociales y, en definitiva, ayuda a lograr la inclusién social de las personas con discapacidad.
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1. ‘Accesible’: del hecho al dicho

El nuevo Simbolo Internacional de Accesibilidad (SIA) propuesto por Nacio-
nes Unidas en diciembre de 2015 pretende dar un giro en la comprension
de la accesibilidad respecto al icono clasico, la silla de ruedas. La interac-
cién humana se basa en el uso de imagenes y simbolos para comprender-
se, constituir identidades y relacionarse entre grupos. Los simbolos mo-
vilizan ademas emociones y se relacionan con acciones, modos de trato.

Mas alla de la intencion y el acierto del disefio para transmitir significados,
el sentido de los logos de accesibilidad se produce en contextos de uso
concretos, ¢qué implica cuando aparece en el frontal de un autobus, en
una sefal de estacionamiento reservado o en el menu de opciones de un
movil? Por otro lado, tanto los simbolos como la misma discapacidad no
existen en el vacio, sino que se constituyen en relacion con la cultura en
que se inscriben, con sus interpretaciones en torno al fenédmeno, sus va-
lores acerca de lo que es normal, la apertura a la diversidad, etc. Por todo
ello merece atencion el uso que hacemos al sefializar la accesibilidad.
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2. La semantica: de la discapacidad a la accesibilidad y lo humano universal

El logo de décadas anteriores, a pesar de representar una persona en silla de ruedas, lo que pudiera res-
tringir su aplicacion a la accesibilidad en el medio fisico, ha alcanzado una popularidad muy amplia a escala
internacional y se ha aplicado a diferentes entornos: hasta para significar la accesibilidad de la web por par-
te de Google. ¢Por qué cambiar este icono? El SIA clasico ha sido objeto de diversas criticas (Ben-Moshe
y Powell, 2007; Jones, 2013):

e  Su trazo estatico presenta la discapacidad desde rasgos pasivos.

e Lasilla de ruedas, el producto de apoyo, ocupa el centro del logo. De hecho, las primeras propuestas
de este simbolo se reducian a la silla de ruedas, a la que se afiadié una cabeza por motivos estéticos.
Anteponer la prétesis puede contribuir a la despersonalizacion y cosificacion, y de esta manera al es-
tigma o prejuicio negativo.

e Representar/visibilizar Unicamente un colectivo especifico (usuarios de silla de ruedas) y, en consecuen-
cia, referir la accesibilidad fisica, frente a la heterogeneidad de perfiles y requerimientos del ambito de
la discapacidad (visual, auditiva, etc.).

e Afianzar la dicotomia entre la persona con discapacidad (minoria), representada en el logo, y una mayo-
ria ausente del mismo: los ‘normales’/capacitados. En este sentido, contribuir a la segregacién.

Figura 1. Imagenes del antiguo y nuevo Simbolo Internacional de Accesibilidad

Fuente: Wikipedia y http://www.un.org/fr/webaccessibility/logo.shtml.

El nuevo logo pretende invertir los términos, al representar “una figura humana universal”. Tal como describe
Naciones Unidas (2015):
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Bajo la concepcién de generar un simbolo distintivo y sin estigmatizaciones, la Unidad de Disefio Grafico del Depar-
tamento de Informacioén Publica de la ONU en Nueva York cred este nuevo logo para su utilizacion mundial al cual
se denomino “Simbolo de Accesibilidad”.

El alcance global de este logotipo se transporta por un circulo, con la figura simétrica orientada a representar una
armonia entre los seres humanos en la sociedad. Esta figura humana universal con los brazos abiertos simboliza la
inclusion para las personas de todos los niveles, en todas partes.

El logotipo de Accesibilidad fue creado para su uso en productos de informacion publica impresos y electronicos
para crear conciencia acerca de los problemas relacionados con la discapacidad, y se puede utilizar para simbolizar
productos, lugares y todo lo que es “para personas con discapacidad” o “accesible”.

La imagen clasica ponia el foco en lo concreto: la silla. El relato sobre la accesibilidad universal era un afa-
dido discursivo. En el nuevo logo, una persona en pie con los brazos abiertos rodeada por un circulo, ya no
se encuentran marcadores que evoquen discapacidad, pone el acento en lo universal a costa de ser mas
abstracto que el anterior.

La relacién entre un significante (la forma de logotipo) y un significado (la accesibilidad) es, en todos los
casos, convencional, responde a un cédigo que o se comparte ya -y entonces funciona como ausente, es
parte de la memoria del receptor—- o se ha de aprender (Giroud, 1986: 56). Sin embargo, la convencion puede
ser implicita o explicita, mas o menos motivada. En el SIA clasico la silla de ruedas sugiere una evocacion
inmediata y concreta: se basa en un codigo motivado y relativamente explicito, aunque siempre requiere
interpretacion. El nuevo logo de accesibilidad, mas abstracto, requiere un proceso de aprendizaje y asenta-
miento cultural. En un caso similar, no hay nada que permita asociar de forma directa los aros al movimiento
olimpico, un simbolo hoy conocido mundialmente. Fue necesario un proceso de aprendizaje de afios y de
repeticion en el uso para conseguirlo. Para que un simbolo sea eficaz ha de pasar un test importante: su
popularizacion. ¢ Lo pasara el nuevo SIA? ;Hay bases para ello?

Segun afirma Naciones Unidas, el nuevo logo de accesibilidad “fue revisado y seleccionado por los Grupos
Focales sobre Accesibilidad”, se basa en la participacién y validacion de organizaciones de la sociedad civil,
incluidas entidades de personas con discapacidad. Requiere, sin duda, de un proceso de aprendizaje, que
puede ser en especial arduo para personas con dificultades cognitivas. Como ventaja, cabe apuntar dos
antecedentes que pueden contribuir a la popularizacion del icono:

e Desde hace afos el Sistema Operativo Apple representa la accesibilidad a través de una persona en pie
con los brazos abiertos en un circulo, como después ha hecho también Android. ¢ Nos suena?

e Desde un aliento cultural mas largo, es dificil no advertir la afinidad entre el nuevo logo y el célebre hom-
bre de Vitrubio, el dibujo de Leonardo da Vinci que representa la medida del hombre en relacién con el
cosmos. Este hombre en pie con los brazos abiertos enmarcado en un circulo es una de las imagenes
mas conocidas del arte renacentista e impresa en nuestra cultura en camisetas, tazas, etc.
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Figura 2. Imagenes del simbolo de accesibilidad Apple y el hombre de Vitrubio

Fuente: https://communities.apple.com/es/community/accessibility y https://es.wikipedia.org/wiki’/Hombre_de_Vitruvio.

Una vez considerados aspectos de disefio y funcionamiento semiotico-cognitivo de los logos, nos adentra-
MOS en Su Uuso.

|
3. Pragmatica: lo singular, lo universal y las aplicaciones privativas

Junto al logo de la silla se han multiplicado iconos singulares de accesibilidad, y una tensién entre los usos
privativos y generales del simbolo.

e La profusiéon de las singularidades

La ventaja de lo concreto del logo clasico, la silla de ruedas, ha sido simultaneamente su limite para expresar
realidades diferentes. En afos recientes se han multiplicado iconos singulares y distintivos caracteristicos de
distintos colectivos, a partir precisamente de los productos de apoyo que los caracterizan: un baston para
indicar accesible a personas ciegas; un audifono con una barra cruzada, para indicar la existencia de bucle
magneético... de hecho, se da cierta controversia en relacion con la imagen para representar la accesibilidad
cognitiva, mas dificil de designar a falta de un anclaje concreto. Ademas, en distintos espacios (autobuses,
plazas de aparcamiento) se disponen logotipos de personas mayores (el bastén) o mujeres embarazadas.

Revista Espariola de Discapacidad, 6 (2): 205-212


https://communities.apple.com/es/community/accessibility
https://es.wikipedia.org/wiki/Hombre_de_Vitruvio

Lo que cuenta el (nuevo) Simbolo Internacional de Accesibilidad 209

Figura 3. Iconos singulares de accesibilidad

Fuente: https://www.123rf.com/stock-photo/accessibility_icons.html?imgtype=08&sti=mz0v2wr0f4vfOv5pz2|.

Estas representaciones sefialan usos y recursos del espacio, como el bucle magnético en una instalacion
o las diferentes entradas previstas en un autobus (entrada delantera: personas con bastén, dificultades de
movilidad; entrada central, con la rampa: silla de ruedas). También, de paso, visibilizan colectivos diferencia-
dos, con un sentido de afirmacién publica de identidades especificas que quedaban difuminadas en la silla
de ruedas. Cabe prever que por ello van a convivir con el nuevo SIA, tal como lo hacen ahora.

e Entre lo universal y el uso privativo

La tensién entre lo ‘universal’ y lo ‘privativo’ o reservado a un colectivo del icono de accesibilidad parte de la
misma precision de su uso previsto: “... se puede utilizar para simbolizar productos, lugares y todo lo que es
‘para personas con discapacidad’ o ‘accesible’” (Naciones Unidas, 2015). Es habitual encontrar en titulares
periodisticos la expresién “Accesibilidad Universal para las personas con discapacidad”.

De modo paraddjico, la pretension de significar lo universal se combina, en la practica, con la demarcacion

de limites en el espacio, como las plazas de aparcamiento reservado o los bafios adaptados, cuyo sentido
es la reserva (preferencia, pertenencia) al grupo minoritario. Al demarcar el espacio afianza también el limite
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entre un nosotros (el estandar dominante) y los otros, la minoria externa al estandar. De hecho, para el uso
autorizado de las plazas de aparcamiento reservado es preciso contar con una tarjeta que reconoce oficial-
mente la condicion de movilidad reducida. Incluso marca en el tren un vagén destinado a los “desheredados
de la tierra” que usen bastones, sillas, necesiten bucle magnético... (Marafa, J. J., 2016). No puedes ir al
otro vagon.

Mediante esta divisién del espacio, el SIA se puede convertir en un significante de segregacion, al marcar
los espacios ‘accesibles’ (para discapacitados) respecto a aquellos para publico general (Jones, 2013). En
consecuencia, cargarse de estigma, de connotaciones negativas, tanto el mismo simbolo como aquellos
espacios separados, y a quienes estan destinados a hacer uso de ellos, en un bucle que se retroalimenta.
Por este camino, lo ‘accesible’ vuelve a ser y sera un asunto de minorias, un parche velado por una niebla
de evocaciones de separacién, marginalidad, tragedia. Y la afirmacion, en contrapunto, de la normalidad.
Y sin embargo, hoy dia sigue siendo preciso combinar y compaginar el disefio universal e inclusivo con me-
didas de igualdad de oportunidades como las plazas reservadas o incluso el sefialamiento de espacios con
una atencion al cliente/ciudadano distinta a la habitual. Ahora bien, siempre que sea posible, estos lugares
y servicios han de distribuirse en espacios fluidos y con la mayor apertura posible. Por ejemplo, que todo el
tren sea accesible, con espacios flexibles, modulares, que permitan el uso por distintos publicos, también
aquellos con movilidad reducida u otros requerimientos. Espacios, productos y servicios multifuncionales,
abiertos a la diversidad humana: funcional, de edades, género, tamafio, situaciones, cultura. Las TIC pre-
sentan en este sentido quiza mayor versatilidad que el espacio fisico. Estudiemos cada caso para exprimir
su potencial inclusivo.

.|
4. Incluir desde la diversidad: el camino de cuadrar el circulo

Cada signo comporta valores ideoldgicos y efectos practicos. Tiene un sentido de presentacion publica y
reflexiva, de como nos comprendemos las personas con discapacidad/diversidad funcional. El problema
del nuevo Simbolo Internacional de Accesibilidad no sera el aprendizaje, el test de la popularizacion: hay
antecedentes culturales arraigados y propone connotaciones positivas. Puede costar al principio, y se pue-
de acompafar de ‘anclajes textuales’, orientaciones para su mejor comprension, tal como los autobuses de
piso bajo al comienzo de los 90 llevaban la leyenda en el lateral ‘pensado para todos’.

El nuevo simbolo promueve una apertura de la mirada, del imaginario de lo accesible para situarlo en la dia-
na de lo humano universal, en toda su complejidad. En contrapartida persiste, tanto por la definicion como
por los usos divisorios del espacio, la adscripcion de la accesibilidad a una minoria ‘maldita’. Es preciso
combinar las medidas de accion positiva hacia una colectividad discriminada en el acceso y la participacion,
como la reserva de plazas, con entornos lo mas fluidos posible.

Como dicen Ben-Moshe y Powell (2007: 394), “si se aplicaran los principios de disefio universal de manera

plena, no necesitariamos el SIA, puesto que todos los espacios y objetos se habrian disefiado desde el
principio para una poblacion diversa”. La cuadratura del circulo, la inclusion desde la diversidad, no se
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pueden resolver matematicamente, por decreto. Ya lo vio da Vinci y su dibujo pretendia dar respuesta sim-
bdlica a esta paradoja. Que gane terreno el reconocimiento de la diversidad y el valor de lo universal desde
usos especificos o se mantenga la divisoria y los usos segregados, estigmatizadores de objetos, espacios y
personas depende de nuestras practicas conscientes al disefiar entornos, sefalizarlos y hacer uso de ellos.
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promover la comunicacion y el lenguaje de
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How to design favourable environments to promote communication and
language in students with intellectual and developmental disabilities?
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|
1. Introduccioén

La escuela contribuye de manera decisiva al desarrollo de la competencia
comunicativa y linguistica de los nifios (Marinac et al., 2008). No obstante,
cabe destacar que en las escuelas, generalmente, los docentes estan mas
motivados por el deseo de conversar con sus alumnos que por ensefiar
lenguaje (Geekie y Raban, 1994) y a menudo encuentran dificultades para
ajustar su lenguaje a la competencia comunicativa y lingiistica que presen-
tan los alumnos con quienes interactuan. En este articulo proponemos una
reflexion acerca de las caracteristicas que debe tener el contexto aula para
poder ser considerado un entorno favorable para promover el desarrollo de
la comunicacién y el lenguaje de los alumnos con discapacidad intelectual
y del desarrollo (DID).

Hemos organizado el articulo en cuatro apartados. En primer lugar, se ubi-
ca al lector en el marco tedrico en el que nos situamos, la perspectiva so-
cio-interactiva. En segundo lugar, se define el término “personas con DID”
y las principales caracteristicas del desarrollo del area de la comunicacion
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y el lenguaje. En tercer lugar, se describe qué entendemos por un entorno favorable para el desarrollo de la
comunicacion y el lenguaje. En este apartado se revisan algunos instrumentos de evaluacion y experiencias
de asesoramiento desarrolladas para crear dichos entornos y, seguidamente, se describen aquellos cuatro
aspectos que desde nuestro punto de vista pueden ser considerados clave y dan pie a poder crear entor-
nos favorables para el desarrollo de la comunicacién y el lenguaje. Finalmente, se cierra el articulo con unas
breves consideraciones como corolario.

|
2. La perspectiva socio-interactiva

Este articulo se enmarca en la perspectiva tedrica socio-interactiva (Bruner, 1986; Kaye, 1982; Lock, 1980;
Wertsch, 1985) y eco-funcional (Bronfenbrenner y Morris, 1998), que defiende el papel del entorno social y
de los procesos de interaccion entre nifios y adultos como facilitadores de la adquisicion de las habilida-
des comunicativas y linguisticas de los nifios (Golinkoff, 1983; Menyuk et al., 2014; Messer y Turner, 1993;
Moerk, 1992; Snow, 1994; Tomasello, 2014). Situados en la perspectiva socio-interactiva y eco-funcional,
adoptamos una vision transaccional del desarrollo de la comunicacion y el lenguaje, la cual defiende que
las dificultades en el area de la comunicacién de los alumnos con DID no son fruto, Unicamente, de sus
deficiencias organicas, sino que sus dificultades derivan, en parte, de como las personas de su entorno
interactuan y se comunican con ellos (Sameroff y Fiese, 2000). La perspectiva transaccional defiende que
el estilo interactivo de los adultos influye en el desarrollo comunicativo de los nifios (Gable y Isabella, 1992),
y que el adulto juega un papel relevante, en términos de poder ofrecer la ayuda adecuada para promover
el desarrollo del lenguaje (Gracia y Segués, 2009). En el entorno escolar, el docente, como interlocutor mas
cualificado, se adapta al ritmo de aprendizaje del alumno, lo que posibilita que este encuentre un referente
que interprete sus intenciones, las recoja, las reformule, y le ofrezca modelos comunicativos y verbales con
los que mejorar su competencia lingUistica para relacionarse mejor en su contexto escolar y social (Gracia
etal., 2010).

|
3. El desarrollo lingiiistico del alumnado con discapacidad intelectual y del desarrollo

Antiguamente, la discapacidad intelectual (DI), o mejor dicho, el término ya en desuso de “retraso mental”,
se caracterizaba, Unicamente, por un funcionamiento intelectual significativamente inferior al promedio,
expresado por un cociente intelectual inferior a 70. Actualmente, la definicion mas reciente del término DI,
formulada por la Asociacién Americana de Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (AAIDD) en el afio 2010,
supone una evidente ruptura con la tradicion de conceptualizar la discapacidad intelectual como, Unica-
mente, un rasgo del individuo y pasa a ser considerada como una situacién caracterizada por una serie de
limitaciones funcionales del individuo para desempenfar tareas y roles esperables en una situacion determi-
nada, resultado de la interaccién tanto de dimensiones personales como contextuales (Aparicio, 2009). Asi
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pues, la definicion de la AAIDD del afio 2010 parte de una concepcidn socio-ecoldgica y multidimensional
de la discapacidad y propone describir la discapacidad no Unicamente en funcion del cociente intelectual,
sino en funcion de la interaccion de la persona con su entorno y de la calidad y la cantidad de apoyos in-
dividualizados que requiere (Verdugo et al., 2011), dando mayor importancia a la conducta adaptativa del
individuo, expresada en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas (Verdugo y Schalock,
2010). Cabe destacar que debido al hecho que la DI normalmente se presenta junto con otro tipo de tras-
tornos del desarrollo asociados (motrices, sensoriales, afectivo-sociales, etc.), en el ambito espafol, se usa
con frecuencia el término “personas con discapacidad intelectual y del desarrollo” (DID) (Giné y Font, 2007),
el cual se usara a lo largo de este articulo.

Las dimensiones que debe incluir una intervencién especifica en las personas con DID son comunicacion,
cuidado personal, vida en el hogar, habilidades sociales, uso de la comunidad, autodireccién, salud y segu-
ridad, actividades académicas funcionales, ocio y trabajo (Verdugo y Schalock, 2010). Las personas con DID
manifiestan dificultades en los procesos cognitivos y en el aprendizaje, a la vez que muestran dificultades en
la atencidn, la concentracion, la retencion de la informacion y en la percepcion de aspectos relevantes de la
tarea; también tienen un pensamiento concreto demasiado centrado en el aquiy el ahora, el cual les dificulta
la generalizaciéon de los aprendizajes (Verdugo et al., 2011). Aunque las estructuras cognitivas basicas son
similares entre las personas con DID y las personas sin DID, se encuentran diferencias en el procesamiento
auditivo relacionado con aspectos semanticos y conceptuales.

Por lo que se refiere al desarrollo del lenguaje, y aunque resulte dificil generalizar, la mayoria de nifios y ninas
con DID presentan alteraciones del habla y la locucién, léxico pobre, uso frecuente de la sobre-extension,
baja longitud media del enunciado y ausencia de nexos de unién y/o articulos (Garayzabal, 2006; Luckasson
et al., 2002; Rodriguez, 1997; Rondal, 1981). Aunque se observan aptitudes psicolinglisticas heterogéneas
en el desarrollo linglistico de los alumnos con DID, como regla general se puede decir que la edad lingUisti-
ca es inferior a la edad de desarrollo (Buckley et al., 2005; Garayzabal, 2006; Rondal et al., 2000) y la adquisi-
cion de las habilidades lingtiisticas sigue el mismo patron que en la poblacién con desarrollo tipico pero a un
ritmo mas lento (Moraleda, 2011). No obstante, no podemos hablar de unas caracteristicas comunicativas y
linglisticas homogéneas en todos los nifios con DID, debido a la gran diversidad y heterogeneidad de casos
(Conti-Ramsden, 1989). Ademas, no podemos hablar de manera aislada de las caracteristicas lingUisticas
de un alumno sin atender, de modo bidireccional, las caracteristicas del contexto donde se dan las interac-
ciones y el estilo comunicativo y las habilidades linglisticas del interlocutor que interactia con él.

|
4. Un entorno favorable para el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje

Los términos “Language-Rich classroom Environments” o “Communication friendly classroom environ-
ments” que encontramos en la literatura, hacen referencia a aquellos entornos pensados y disefiados de
manera consciente para favorecer el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje de los alumnos con difi-
cultades en dichas areas (Justice, 2004). Pensar en las caracteristicas que deben cumplir las aulas para
ser consideradas favorables para el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje ha resultado, desde hace
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muchos afos, un objetivo prioritario en contextos educativos de ensefanza de segundas lenguas, lenguas
extranjeras o para colectivos minoritarios (alumnos con discapacidad, minorias étnicas, nifios de riesgo so-
cial...). Segun Justice (2004) un entorno favorable para el desarrollo de la comunicacién es aquel donde los
ninos estan expuestos de manera consciente y recurrente a un input lingdistico de alta calidad, por parte de
companieros y docentes, y donde los docentes responden a las intenciones comunicativas infantiles. Los 5
elementos clave de la definicion de Justice (2004) son:

a. Exposicion. Los nifios deben estar expuestos a inputs linglisticos de alta calidad, durante todo el dia'y
en diversos contextos y situaciones interactivas (Bunce et al., 1995). Se promovera que el nifilo muestre
una actitud de escucha activa para favorecer el desarrollo del lenguaje comprensivo a lo largo de la jor-
nada escolar (Akhtar et al., 2001), aunque también resulte fundamental disefiar en el aula experiencias
comunicativas donde el nifio pueda utilizar el lenguaje a nivel expresivo, es decir, para interactuar con
los demas.

b. Concienciacion. Los docentes deben ser conscientes, en todo momento, de su rol como promotores
del desarrollo del lenguaje de sus alumnos. Por este motivo deben contar con competencias para sa-
ber escoger conscientemente la forma, contenido y uso del lenguaje que mas facilite la adquisicion de
nuevas habilidades comunicativas de sus alumnos (Van Kleeck et al., 1997).

c. Recurrencia. Se da mucha importancia al uso repetido de situaciones de interaccion para la adquisicion
de ciertos conceptos linguisticos en los nifios. Algunos trabajos han puesto de manifiesto que el uso
de nuevo léxico en la lectura de un cuento aumenta de manera progresiva desde la primera sesion de
lectura hasta la tercera, ya que los niflos experimentan con nuevas palabras en varias ocasiones a lo
largo del relato (Robbins y Ehri, 1994; Penno et al., 2002). Por este motivo, en los entornos escolares
favorables para el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje, la repeticién de acciones es considerada
una parte integral de la rutina de la clase, facilitando que los nifios dispongan de multiples oportunida-
des para usar determinados conceptos lingUisticos en los diversos contextos. Esta organizacion remite
a los formatos de interaccion (Bruner, 1986), con una estructura repetitiva, ajustada a la edad del nifo,
que constituyen el contexto ideal para desarrollar lenguaje, donde el nifio puede anticipar las activi-
dades que se desarrollaran a continuacién y donde el adulto desempena un papel fundamental como
organizador de la actividad y como modelo linguistico.

d. Input de alta calidad. El docente debe utilizar un lenguaje rico y diverso en cuanto a forma, contenido y
uso del lenguaje, para proporcionar diversidad de experiencias linglisticas a los nifios, las cuales favo-
rezcan su desarrollo lingUistico (Hart y Risley, 1995).

e. Capacidad de respuesta de los docentes. Los docentes deben responder de manera ajustada y cons-
tante a los actos comunicativos de los nifios. La respuesta de los docentes a las intenciones comunica-
tivas de los nifios (en inglés responsiveness), se define como la capacidad del docente para responder
a los inicios comunicativos de los nifios, con un grado elevado de reciprocidad y afecto (Rhyner et al.,
1990). Recientemente Karaaslan y Mahoney (2015) en un articulo de revision sobre los efectos de la res-
ponsiveness de los docentes en los intercambios comunicativos con nifios con DID, han sefialado que
los docentes que interactian con un alto grado de responsiveness, promueven que sus alumnos con
DID alcancen mayor nivel de desarrollo cognitivo, comunicativo-lingUistico y socio-afectivo. El docente
responsivo se asegura que sus respuestas sean contingentes (en cuanto a la forma, el contenido y el
uso) respecto a la de los nifilos, de manera que responde y mejora los actos comunicativos previos del
nifo, mediante el uso de ciertas estrategias educativas implicitas (Karaaslan y Mahoney, 2015).
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4.1. Instrumentos para evaluar la calidad del aula y programas para formar a docentes para optimizar el
trabajo de la comunicacion en el aula

Desde hace ya algunos afios existen instrumentos de observacion creados para evaluar el grado en que un
aula se puede definir como un entorno favorable para el desarrollo la comunicacién y el lenguaje. Algunos
de los instrumentos mas conocidos se centran en evaluar las habilidades, los conocimientos y la formacién
del docente (Marinac et al., 2008; Mashburn et al., 2008); el apoyo emocional, social e interactivo del aula
(Harms et al.,, 1998); la calidad del ambiente del aula atendiendo a variables como el espacio, las activi-
dades, el material, la interaccion y la estructura del programa de actividades (Pianta et al., 2008; Smith y
Dickinson, 2002; Wolfersberger et al., 2004); el curriculo y el ambiente de aprendizaje (Abbott-Shim y Sibley,
1998); y el papel del adulto como promotor del desarrollo del lenguaje infantil (Dockrell et al., 2012; Gracia
et al., 2015a, 2015b, 2015c).

Por otro lado, existen programas de formacion y asesoramiento, enmarcados en la perspectiva socio-inte-
ractiva y ecoldgica, disefiados especificamente con el fin de empoderar a los docentes para que organicen
sus aulas como espacios favorecedores del desarrollo de la comunicacion y el lenguaje (Justice, 2004;
Roskos y Neuman, 2001) y desarrollen un rol que estimule la participacion e intencién comunicativa de sus
alumnos (Girolametto et al., 2003). La mayoria de dichos programas de formacién y asesoramiento tienen
un enfoque naturalista y colaborativo, donde asesor y docente se sitlan en un plano de igualdad (Aciego
et al., 2005; Martin y Solé, 2011) y donde se combinan sesiones formativas tedrico-practicas con sesiones
de autobservacion de videos como técnica de reflexién sobre la practica docente (Ezell y Justice, 2000).
Algunos de los programas de asesoramiento mas conocidos para crear aulas favorables al desarrollo de
la comunicacion son: Creating language Rich-Preschool Classroom Environments (Justice, 2004); Training
day staff (Girolametto et al., 2003), Development Language intervention (Cole et al., 1996), INclass Reactive
Language (Weiss, 1981) y Learning Language and Loving it (Weitzman, 1992).

4.2. ; Como disenar un entorno favorable para la comunicacién y el lenguaje?

Partiendo de la definicién de Justice (2004) sobre las caracteristicas que debe cumplir un aula para ser con-
siderada un entorno favorable para el desarrollo de la comunicacién y el lenguaje, y a partir de la revision de
la literatura realizada (Abbott-Shim y Sibley, 1998; Cole et al., 1996; Dockrell et al., 2012; Gracia et al., 2015a,
2015b, 2015c; Girolametto et al., 2003; Harms et al., 1998; Marinac et al., 2008; Mashburn et al., 2008;
Pianta et al., 2008; Smith y Dickinson, 2002; Weitzman, 1992; Wolfersberger et al., 2004), a continuacion se
presentan cuatro estrategias que pensamos pueden ayudar al docente a convertir su aula en un entorno
favorable para el desarrollo de la comunicacioén y el lenguaje para el alumnado con DID.

4.2.1. Compartir una perspectiva tedrica socio-interactiva
La manera como el docente trabaja en el aula, la metodologia que utiliza y las actividades que desarrolla
para promover el desarrollo de sus alumnos vienen determinadas por sus concepciones sobre como conci-

be qué es aprender y qué es ensefar (Pozo et al., 2006). Las concepciones del docente constituyen algo asi
como las “lentes” con las que observa e interpreta la realidad (Luna y Martin, 2008; Scheuer y Pozo, 1999),
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pero al mismo tiempo son consideradas “barreras” que impiden adoptar perspectivas y practicas diferentes
(Porlan et al., 1997).

La mayoria de los docentes de alumnado con DID creen que los factores madurativos son los principales
responsables del desarrollo del lenguaje de sus alumnos, dejando en segundo plano el estilo interactivo y
las estrategias que ofrece el adulto en este proceso (Gracia et al., 2012). Algunos estudios que han desarro-
llado procesos de reflexidon en colaboracion entre asesores y docentes, han conseguido que los docentes
progresivamente se alejen de concepciones maduracionistas y se acerquen a concepciones que entienden
el desarrollo del lenguaje del nifio como un proceso mediado por el docente, que es el agente educativo ex-
perto a quien recae la responsabilidad de ayudar a promover el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje
de sus alumnos (Girolametto et al., 2003; Gracia et al., 2010; Gracia y del Rio, 1998). Asi, el primer paso para
crear entornos favorables para el desarrollo de la comunicacién y el lenguaje es iniciar procesos de trabajo
colaborativo entre asesores y docentes para compartir progresivamente concepciones sobre los procesos
de ensefanza y aprendizaje del lenguaje enmarcadas en las teorias socio-interactionistas (Bruner, 1986),
eco-funcionales (Bronfenbrenner y Morris, 1998) y socio-constructivistas (Coll y Martin, 2006).

4.2.2. Organizacion del contexto

La organizacion fisica del contexto aula ofrece oportunidades para que los alumnos estén expuestos a ex-
periencias linguUisticas diversas en forma, contenido y uso (Justice, 2004), en calidad y cantidad (Roskos y
Neuman, 2001). Diversas investigaciones han sefialado que para facilitar el aprendizaje y uso del lenguaje,
el aula se debe organizar como un espacio abierto, donde se diferencien claramente espacios de trabajo
variados y donde los materiales se sitlen a la altura idénea y al alcance de los nifios, para facilitar su libre
acceso (Barrett et al., 2015; Roskos y Neuman, 2001). Para ajustar la organizacion 6ptima del espacio y de
los materiales del aula, se valora positivamente que los alumnos tengan acceso autbnomo a materiales rela-
cionados con la alfabetizacion (libros, laminas, lapices de colores, papeles, revistas, mapas, carteles...), asi
como a materiales cotidianos de uso diario, que permitan a los niflos representar escenas de la vida diaria
mediante situaciones de role-playing en el aula (Smith y Dickinson, 2002).

La organizacion social de los alumnos en el aula también resulta un elemento a tener en cuenta para pro-
mover su desarrollo lingUlistico. Planificar actividades simultaneas y paralelas en el aula, en forma de ac-
tividades en pequeio grupo (un adulto con dos o tres alumnos), facilita que el adulto pueda ofrecer una
ayuda mas ajustada a los alumnos, mantenga un estilo comunicativo menos directivo y use de modo mas
consciente y ajustado ciertas estrategias educativas implicitas que promueven el desarrollo lingiistico de
los alumnos. En diferentes estudios se ha comprobado que el docente ejerce un estilo menos directivo y
hace mayor uso de las estrategias educativas promotoras del desarrollo lingtiistico en situaciones de juego
libre (O’brien y Bi, 1995; Rhyner et al., 1990) o en interaccion con un grupo reducido de alumnos (O-brien
y Bi, 1995; Palmérus, 1996; Pellegrino y Scopesi, 1990). En cambio, en las actividades en gran grupo, el
docente tiende a desarrollar un estilo mas directivo y dificilmente sigue la iniciativa del nifio, ya que utiliza
mas funciones de gestion y de control de la conducta y tiene dificultades para usar estrategias ajustadas
individualmente para mejorar el input lingiistico de cada alumno (Pellegrino y Scopesi, 1990).
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4.2.3. Diseno instruccional y Plan Individual (Pl)

Para ayudar a los alumnos con DID a desarrollar sus competencias curriculares en el contexto escolar, tanto
en escuela especial como en escuela inclusiva, se elabora un Plan Individual (Pl) para cada alumno, donde se
especifican los objetivos a alcanzar, juntamente con la metodologia y las actividades que acompafaran la con-
secucion de dichos objetivos (Bunce et al., 1995; Vega y Gracia, 2016). Cuando se trabaja con alumnado con
DID se suelen priorizar objetivos del area de comunicacién y lenguaje y de autonomia personal en las primeras
etapas educativas, partiendo de pocos objetivos y evaluando progresivamente su grado de consecucion.

Resulta muy efectivo disefiar y planificar actividades rutinarias pensadas para practicar ciertos intercam-
bios comunicativos variados en forma, contenido y uso y para garantizar el trabajo diario de los objetivos
marcados en el Pl del alumno (Bunce et al., 1995; Justice, 2004). Se trata de elaborar un plan diario de ruti-
nas, considerado como una hoja de ruta para garantizar que los objetivos del area de la comunicacion y el
lenguaje se trabajen dia tras dia, mediante experiencias planificadas y/o accidentales y en interaccion con
diferentes profesionales del centro (maestro, educador, fisioterapeuta, logopeda...).

El hecho de identificar los objetivos prioritarios para cada alumno, disefiar la metodologia, la manera como
se ayudara al alumno a alcanzarlos, y planificar las actividades a desarrollar, ayudara a los docentes a ser
mas conscientes de las caracteristicas especificas de cada alumno y de la respuesta educativa que requie-
ren. Los docentes promoveran que sus alumnos tengan las ayudas especificas que necesitan para desarro-
llar las competencias basicas en el contexto natural y durante las rutinas en el aula, mediante actividades
funcionales y siempre partiendo de los intereses y motivaciones de los nifios (Bunce et al., 1995; Justice,
2004; Girolametto et al., 2003).

4.2.4. Evitar el uso de un estilo interactivo “directivo” y promover el uso de un estilo “comunicativo o
facilitador” entre docente-alumno

Disefar actividades donde se dé una interaccion diadica o en pequefio grupo entre docente y alumnos no
implica, necesariamente, que el docente utilice un estilo interactivo que promueva el desarrollo de la comu-
nicacion y la participacion de sus alumnos durante las mismas (Dykstra et al., 2015). El estilo interactivo del
docente se torna un elemento muy importante para promover el desarrollo comunicativo de los nifios con
DID (Kim y Hupp, 2005). Aunque se observe cierta variabilidad en los estilos comunicativos de los docentes,
aquellos que trabajan con alumnos con DID presentan, por norma general, dificultades para proveer un am-
biente linglistico 6ptimo durante las interacciones con sus alumnos, encontrando dificultades para ajustar
su lenguaje a las capacidades lingtisticas de los alumnos con DID (Girolametto et al., 2000; Kim y Hupp,
2005). A menudo, los docentes se comportan como si no conociesen el nivel real de las capacidades cog-
nitivas y comunicativas de sus alumnos, hablandoles con un tono excesivamente infantil y haciendo uso de
un vocabulario pobre (Chinn, 2016), o al contrario, mediante oraciones con un excesivo nimero de palabras
y con un vocabulario demasiado complejo para su edad linguistica (Bradshaw, 2001; Healy y Walsh, 2007;
McConkey et al., 1999).

Investigaciones previas demuestran que las intervenciones del docente cuando interactia con alumnos con
DID contienen muchas instrucciones y preguntas cerradas (Girolametto et al., 2000; Kim y Hupp, 2005), lo
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cual ofrece pocas oportunidades al alumno para aprender vocabulario nuevo y practicar nuevas funciones
comunicativas (Basil, 1992; Light et al., 1985). Esta forma de interaccion del docente ha recibido el nombre
de “estilo directivo”. Estudios previos han encontrado que un estilo directivo del docente influye negativa-
mente en el desarrollo lingiistico del alumnado con DID, ya que les ofrece pocas oportunidades de interac-
cién conjunta (Cicognani y Zani, 1992; Pellegrino y Scopesi, 1990; Polyzoi, 1997) y no favorece a que los
alumnos inicien nuevos temas de conversacion o turnos comunicativos (Girolametto et al., 2000; Rhyner et
al., 1990), lo cual puede propiciar que se inhiba la participacién activa de los mismos y se genere pasividad
o indefension aprendida (Basil, 1992).

Por el contrario, el docente que usa un estilo “comunicativo o facilitador” ajusta su lenguaje a la compe-
tencia lingUistica de su interlocutor y usa de manera consciente ciertas estrategias educativas para crear
y mantener la conversacion compartida, para estimular el papel activo del alumno en la conversacion y
para modelar y dar soporte al desarrollo lingUistico infantil (Girolametto y Weitzman, 2002; Gracia y del Rio,
2003). Algunas de las estrategias educativas que a menudo los docentes utilizan para promover el desa-
rrollo del lenguaje de sus alumnos (pausas, imitaciones, sobre-interpretaciones, repeticiones, expansiones,
clarificaciones, preguntas abiertas, etiquetaje, etc.), son las mismas que aquellas que se observan entre
las madres y sus hijos pequefnos. Si las interacciones comunicativas entre los docentes y sus alumnos se
caracterizan por el uso adecuado de estrategias educativas como las anteriormente sefialadas, se favorece
que los alumnos produzcan un lenguaje mas complejo, gracias al modelo previo del docente (Girolametto et
al., 2000; Girolametto y Weitzman, 2002; Girolametto et al., 2006). De nuevo se ha observado que el trabajo
colaborativo entre asesores y docentes de alumnos con DID es fundamental para que sean conscientes de
la importancia de este hecho y desarrollen un estilo comunicativo “conversacional” o “facilitador” (O’brien y
Bi, 1995; Pellegrino y Scopesi, 1990).

El estilo interactivo facilitador del docente que acabamos de describir también deberia usarse en las inte-
racciones con alumnos con DID usuarios de Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion (SAAC)
(del Rio y Torrens, 2006; lacono et al., 1993). Los SAAC constituyen métodos y/o tecnologias utilizadas para
compensar, de manera temporal o permanente, la menor competencia comunicativa de algunos alumnos,
los cuales ayudan a ampliar y/o reforzar la expresion y/o la comprensién del lenguaje oral, adquirir conoci-
mientos sobre el mundo, estructurar pensamiento y promover el desarrollo del lenguaje y de las habilidades
comunicativas (Basil et al., 1998; Soro-Camats y Basil, 2006; Von Tetzchner y Martinsen, 1993). Para algu-
nos alumnos los SAAC fortalecen la inteligibilidad y la articulacién de los mensajes producidos oralmente
(Carbone et al., 2010) y, progresivamente, disminuye su uso si hay una mejora de la expresion oral (Pizer et
al., 2007; Vega y Gracia, 2014). Otros alumnos, en cambio, utilizan los SAAC como un auténtico lenguaje
alternativo que les permite comunicarse, desarrollar lenguaje, acceder al curriculo y, consecuentemente,
desarrollar pensamiento. En ambos casos el uso de los signos, ya sean manuales o gréaficos, como SAAC
ayudan a reducir la frustracion y el estrés que sufren los niflos con DID para comunicarse (Klein, 2012; Va-
llotton y Ayoub, 2011), a mejorar su auto-concepto como comunicador y a reducir la presencia de ciertas
conductas desafiantes fruto de la incomprension de sus mensajes (Mira y Grau, 2017), asi como a reducir el
desarrollo de la pasividad o indefensién aprendida (Basil, 1992).

Los alumnos con DID no aprenden a usar los SAAC en el contexto escolar de forma autébnoma, sino que es

necesario que el docente haga un uso consciente y continuado de las estrategias educativas mencionadas
anteriormente, durante las actividades cotidianas del aula, para promover su aprendizaje (Basil et al., 1998;
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Soro-Camats y Basil, 2006; Vega y Gracia, 2016; Von Tetzchner y Martinsen, 1993). El uso de ciertas es-
trategias educativas como la espera estructurada, el modelaje por parte del adulto, la sobre-interpretacion,
construir e interrumpir cadenas de accion o el uso de expansiones por parte del docente, resultan altamente
utiles tanto para promover el desarrollo linglistico de aquellos alumnos que usan el habla como sistema
principal de comunicaciéon, como para aquellos que requieren aprender a usar signos linglisticos como
SAAC en el contexto cuotidiano.

.|
5. Consideraciones finales

Aunque muchos docentes, gestores y padres son conscientes de la necesidad de cambiar ciertos aspectos
de las escuelas, de las aulas, asi como del rol del docente, con el fin de promover el desarrollo de la comu-
nicacién y el lenguaje de los alumnos con discapacidad, este aspecto contintia constituyendo un reto, por
su complejidad y multiples dimensiones (Justice, 2004; Mashburn et al., 2008; Pianta et al., 2008). Conseguir
que un aula llegue a ser un entorno favorable para el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje, donde los
nifos participen en interacciones comunicativas de calidad, no es tarea facil si previamente no se promueve
que los docentes inicien procesos reflexivos sobre su propia practica docente (Girolametto et al., 2006). Es
preciso que los asesores promuevan, desde una perspectiva colaborativa, que los docentes reflexionen
sobre cémo gestionan sus clases y sobre las estrategias que utilizan para ayudar a los alumnos a desarrollar
la competencia comunicativa y lingUistica, detectando sus fortalezas y limitaciones es un camino que se
ha demostrado eficaz para conseguirlo (Ezell y Justice, 2000; Girolametto et al., 2003; Gracia et al., 2012).
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1. Introduccion’

1.1. El contexto

En la actualidad, internet es el principal medio de informacion para la ma-
yoria de los ciudadanos, cuyo uso por parte de nifios y jévenes esta muy
generalizado. Igualmente, el uso por parte de las personas con discapa-
cidad intelectual (DI) se ha incrementado en los ultimos afos, generando
un debate sobre sus beneficios y riesgos (Chiner et al., 2017). Por un lado,
internet permite reducir e incluso eliminar algunas de las barreras que li-
mitan el acceso de las personas con DI a ciertas actividades cotidianas,
especialmente aquellas barreras provocadas por los prejuicios y actitudes
de los demas. Por tanto, su uso aumenta las posibilidades de dicha pobla-
cion para participar activamente en la sociedad, lo que ofrece importantes
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beneficios relacionados con las oportunidades de vida (Chadwick et al., 2013). Sin embargo, los programas
dirigidos a la formacién de esta poblacion se han centrado tradicionalmente en habilidades académicas,
como la comprension lectora o las matematicas; en habilidades de la vida independiente, como la autono-
mia personal, y en habilidades ocupacionales. Aunque es innegable la necesidad de las anteriores compe-
tencias, creemos oportuno ir mas alla y ofrecer una formacion en aquellas habilidades basicas que permitan
a las personas con DI desenvolverse con éxito en la actual realidad digital de la era de la informacién. El
propdsito es ampliar el abanico de oportunidades hacia la autodeterminacion, definida como la capacidad
de actuar “como el principal agente causal en la propia vida y tomar decisiones con respecto a la calidad
de vida, libre de influencias o interferencias externas indebidas” (Wehmeyer, 1996: 22). Sin embargo, no
podemos soslayar que quienes son vulnerables en la vida cotidiana tienden a serlo también en internet (Mit-
chell et al., 2011). En este sentido, las personas con DI han de hacer frente a algunas dificultades cognitivas
que hacen que el uso de internet sea un reto para ellas. Dos de las mas importantes son su bajo nivel de
habilidades lectoras (Fajardo et al., 2014) y su alto nivel de credulidad (Greenspan et al., 2001). Estas limi-
taciones contribuyen a que las personas con DI tiendan a acceder y aceptar como valida informacién poco
fiable de internet (Salmerdn et al., en prensa; Salmeron et al., 2016). Asi, de acuerdo con recientes trabajos
de investigacién que proponen la necesidad de programas de alfabetizacion compleja para personas con
DI (Lundberg y Reichenberg, 2013), el programa de intervencion que presentamos se configura como una
herramienta dirigida al entrenamiento de personas con DI en algunas de las habilidades basicas necesarias
para evaluar criticamente la fiabilidad de la informacion disponible en internet.

1.2. Los inicios

Las anteriores cuestiones convergen en el intercambio de experiencias facilitado por las ‘IX Jornadas Cien-
tificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad’, celebradas en 2015 en Sala-
manca, donde se presentd la experiencia del Club de Lectura Facil para jovenes con DI desarrollada por
la Asociacion de Familiares de Personas con Discapacidad Intelectual Afanias Madrid (Zarcero, 2015). Con
inspiracion en este proyecto, planteamos la posibilidad de poner en marcha un Club de Lectura Critica de
la informacion disponible en internet, que se concretd en una experiencia piloto en colaboracion con dicha
asociacion. Para su disefio nos apoyamos en la propuesta desarrollada por el proyecto MD-Skills, de la
Agencia Nacional Francesa de Investigacion® y la Fundacion Alemana de Investigacion®. Centrado en la
formacion en lectura critica de multiples textos en adolescentes con desarrollo normativo, este proyecto
se consolida como fruto de la colaboracion internacional entre los grupos de investigacion liderados por
los investigadores Jean-Francois Rouet (Universidad de Poitiers, Francia) y Marc Stadtler (Universidad de
Bochum, Alemania).

Como resultado de la aplicaciéon piloto, tanto los participantes (once adultos jévenes con DI) como los
educadores de la asociacion Afanias (quienes aplicaron las sesiones de formacién) indicaron sentirse satis-
fechos con el desarrollo del programa. Asimismo, obtuvimos resultados positivos en relacion con el apren-
dizaje de los participantes (Fajardo et al., 2016). Tras la retroalimentacién recibida por esta experiencia, se
mejorod el disefio del programa y se aplico a un total de 33 jovenes estudiantes en la asociacion Asindown
y en las Escuelas San José-Jesuitas, ambas instituciones situadas en la ciudad de Valencia. Con una edad

2. Mas informacion: http://www.agence-nationale-recherche.fr/Project-ANR-12-FRAL-0015.
3. Mas informacion: http://gepris.dfg.de/gepris/projekt/233518543.
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media de 19 afios y una DI moderada o leve (Cl medio igual a 52.32), sus habilidades lectoras correspondian
a los tres primeros cursos de Educacion Primaria. Ademas, el 94 % de dichos participantes declaré usar
internet de manera regular. El programa ayudoé a los participantes a tener en cuenta las fuentes de infor-
macion en internet y mejoré sus habilidades para evaluar su fiabilidad (Delgado et al., en prensa). Por todo
ello, creemos oportuno presentarlo en este articulo, ofreciendo a los profesionales del ambito educativo una
herramienta de formacion para la mejora de la competencia digital en personas con DI.

________________________________________________________________________________________________________________________|
2. El programa

2.1. Objetivos generales

El Marco Europeo sobre la Competencia Digital para la Ciudadania (DigComp 2.0) (Vuorikari et al., 2016)
establece la habilidad para evaluar criticamente la credibilidad y la fiabilidad de las fuentes de informacién
digitales como parte esencial de la competencia digital. De esta forma, el programa que presentamos trata
de sensibilizar a los participantes acerca de la habitual existencia de informacién contradictoria en internet
sobre un mismo tema, y, principalmente, ensefiarles a identificar y evaluar tres factores basicos relaciona-
dos con la fiabilidad y la validez de dicha informacion: (1) El control editorial de la fuente, (2) el conocimiento
acreditado por la profesion del autor y (3) la intencion del autor o del sitio web.

2.2. Fases del programa y objetivos especificos

El programa de intervencion consta de cuatro fases: 1) Pre-test, una sesién de evaluacion previa a la in-
tervencion, 2) fase de intervencidn-instruccion, durante un total de cuatro sesiones, 3) fase intervencion-
practica, con tres sesiones y 4) post-test, una sesion de evaluacién posterior a la intervencién. De esta
forma, queda constituido por siete sesiones de intervencion y dos sesiones de evaluacion, de una duracién
aproximada de 45-60 minutos. A continuacién, se presenta una descripcién de cada fase:

1. Evaluacion pre-test: Se presenta a los participantes una situacion en la que un personaje necesita ayuda
para decidir, entre dos posibilidades, qué web es mas recomendable para aprender acerca de un tema.
Los participantes deben elegir en qué pagina es oportuno confiar y justificar su respuesta.

2. Fase de intervencion-instruccion: Compuesta por cuatro médulos cada uno de los cuales se centra en
uno de los cuatro factores relacionados con la fiabilidad de las fuentes de informacion que son objetivos
de aprendizaje del programa. Cada moédulo es impartido en una Unica sesion:

— Modulo 1: ¢ Qué dice internet? Obijetivos: (1) Identificar que en internet habitualmente existe infor-
macion contradictoria sobre un mismo tema y (2) introducir el concepto de lectura critica: hay que
decidir en qué informacién es posible confiar.

— Modulo 2: ;Donde se encuentra la informacion en internet? Objetivos: (1) Conocer la existencia de
diferentes tipos de paginas web (blogs, periddicos, empresas, instituciones publicas...), (2) conocer
que existen webs en las que no existe control editorial y puede publicar cualquier persona (foros,
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blogs personales, redes sociales...), mientras que otras mantienen un control editorial sobre la in-
formacion que se publica (periodicos, instituciones...) y (3) identificar aquellas paginas en las que
los contenidos estan controlados como criterio de fiabilidad.

— Modulo 3: ;Quién ofrece la informacién en internet? Obijetivos: (1) Introducir la importancia de
atender al autor o transmisor de la informacion y (2) identificar el conocimiento del autor respecto
al contenido de la informacion como criterio de fiabilidad, teniendo en cuenta su profesion y su
experiencia.

— Modulo 4: ;Qué intencion tiene la fuente de informacion? Obijetivos: (1) Introducir el concepto de
intencion de la pagina web o del autor del contenido, (2) sensibilizar sobre la importancia de iden-
tificar dicha intencion como criterio de fiabilidad (informativa, comercial, ayuda...) y (3) identificar
y valorar la interaccidn entre la experiencia del autor y la intencion de la pagina web (ejemplo: un
autor puede ser experto, pero transmitir la informacion en una pagina con intenciones comerciales).

Fase de intervencion-practica (Médulos 5 al 7): Su objetivo es ensefar a los participantes a valorar la
fiabilidad de la informacion teniendo en cuenta de manera global todos los criterios trabajados en los
moddulos anteriores. Se practica esta valoracion general a través de la pregunta ‘s Cémo explico mi res-
puesta?’, cuya respuesta se construye a su vez con base en las siguientes preguntas, una estructura de
trabajo que se mantiene constante a lo largo de los tres médulos de esta fase de intervencién-practica:
(1) ¢Qué dice el texto?, (2) ¢Quién lo escribe? y (3) ¢ Ddénde esta escrito?

Evaluacién post-test: Su procedimiento es idéntico a la sesién de evaluacién previa, pero las paginas
web empleadas y sus contenidos son distintos, permitiendo asi la evaluacion de los resultados de
aprendizaje del programa.

Materiales

Presentaciones:

Las sesiones son impartidas a través de una presentacion tipo PowerPoint que ayuda a contextualizar
los contenidos. Cada una de las presentaciones refleja una pequefia situacion ficticia en la que dos per-
sonajes buscan informacién para aprender acerca de un tema de caracter socio-cientifico y encuentran
dos paginas web con informacién contradictoria entre ellas. En cada médulo de la fase de intervencion-
instruccion, los personajes exponen respectivamente uno de los criterios que han de ser tenidos en
cuenta para valorar la fiabilidad de la informacién (ver seccién ‘Fases del programa y objetivos espe-
cificos’), ademas de cémo valorarlos. Un ejemplo de una de las diapositivas de las presentaciones de
estos primeros cuatro modulos puede verse en la Figura 1.
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Figura 1. Ejemplo de una de las diapositivas, en la que un personaje busca informacion en internet

Fuente: elaboracién propia.

En los tres moédulos de la fase de intervencion-practica, la presentacion constituye una historieta algo
mas compleja. En ella, los personajes, ademas de buscar informacién, tratan de evaluar paso a paso
la fiabilidad de la informacion encontrada de nuevo en dos paginas web distintas. Asi, mientras uno
de ellos tan solo tiene en cuenta el contenido de la informacion y sus conocimientos previos, el otro
atiende, paso a paso, a los distintos criterios de fiabilidad trabajados a lo largo de los cuatro médulos
de la fase de instruccidn. La diferencia entre el proceder de ambos personajes constituye el material de
trabajo para aplicar la metodologia de contraste de casos, que se describira mas adelante.

Por ultimo, las presentaciones utilizadas para las sesiones de evaluacién de los alumnos (pre y post) son
mas sencillas. Aqui un personaje presenta dos paginas web que ha encontrado al buscar informacion y
solicita ayuda para decidir en qué pagina debe confiar.

e Paginas web:

Como ya hemos mencionado, en cada sesion son utilizadas dos paginas web que presentan dos visio-
nes distintas acerca de un mismo tema, ofreciendo por tanto informacién en conflicto. Ademas, y mas
importante para los objetivos del programa, las fuentes de informacién (web y autor del contenido) di-
fieren en su fiabilidad, la cual depende, tal y como se ha expuesto, del campo profesional del autor (ex-
perto vs. no experto en el tema), la intencién del sitio web (ejemplo: la web de una compariia comercial
vs. la web de una asociacién sin animo de lucro), y el grado de control sobre la informacién publicada
(ejemplo: un foro web vs. la pagina de un hospital).

Por tanto, cada sesion se desarrolla con base en un par paginas cuyos contenidos se encuentran en
conflicto. Es importante sefalar que las tematicas de los contenidos fueron seleccionadas por los par-
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ticipantes del programa piloto de acuerdo con sus propios intereses. Los textos se obtuvieron a partir
de paginas web reales y fueron simplificados para su lectura facil siguiendo las recomendaciones de la
Federacion Internacional de Asociaciones de Bibliotecas y Bibliotecarios (IFLA) (Nomura et al., 2010).
Las paginas web simulan una web real tal y como es visionada en un navegador, con la siguiente infor-
macion disponible: direccion url, el logo de la organizacién o la empresa propietaria de la web y el autor
de la informacion (ver Figura 2). En la Tabla 1, se muestran los titulos de los contenidos y las caracteris-
ticas de las fuentes de informacion empleadas en cada una de las sesiones.

Figura 2. Ejemplo de presentacion de los textos en formato pagina web

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 1. Caracteristicas de los textos presentados como material de trabajo
Sesiones | Contenidos Caracteristicas de la fuente de informacién G
palabras
Los méviles no son malos para la Web: comercial
vista P Autor: jefe de ventas (no experto) 164
’ Intencién: vender (no benévola)
Pre-test .
La luz de la pantalla de tu movil Web: -peI’IOdIC’O
dafia tu vista Autor: oftalmélogo (experto) 141
’ Intencién: informar (benévola)
Web: revista cientifica
Los peligros del dopaje cerebral. Autor: neurélogo (experto) 115
Intencién: informar (benévola)
Modulo 1
Dopaje cerebral: La soluciéon para Web: comercial
paje ) P Autor: jefe de marketing (no experto) 142
el proximo examen. o .
Intencién: vender (no benévola)
. Web 1: institucion educativa (publicacion controlada)
El contenido de los textos no es : o N
: Web 2: periédico (publicacion controlada)
. relevante, solo el tipo de web : : S
Modulo 2 Web 3: comercial (publicacién controlada) -
donde aparecen. El tema es el : T .
mismo que el del médulo 1 Web 4: foro (publicacion abierta)
’ Web 5: blog (publicacion abierta)
. Web: oficina de ayuda al internauta.
Nuestros datos y los teléfonos ; Lo .
o s ) Autor: ingeniera informatica (experta) 135
moviles. ¢ Qué riesgos existen? e .
Intencién: informar (benévola)
Médulo 3
Los problemas de seguridad en el Web: foro
. P . 9 Autor: estudiante de ESO (no experta) 160
movil estan sobrevalorados. . N i’
Intencién: contar su experiencia (benévola)
Web: comercial
Consumir carne no causa cancer. Autor: gerente carniceria (experto) 91
Intencién: vender (no benévola)
Médulo 4
. Web: Organizacién Mundial de la Salud
Carne procesada: comer con . . L
recaucion Autor: medico nutricionista (experto) 130
P ’ Intencién: informar (benévola)
Bebidas energéticas: peligro para Web: hospital
L 9 -peligrop Autor: médica de familia (experta) Intencién: informar 80
los jévenes. .
(benévola)
Médulo 5
Web: comercial
Bebidas energéticas y salud. Autor: nutricionista (experta) 110
Intencién: vender (no benévola)
Web: foro
¢ A favor o en contra de los zoos?’ | Autor: usuario de foro (experiencia desconocida) 116
Intencién: compartir su opinion (benévola)
Médulo 6
Web: revista de ciencia
¢ Deben existir los zooldgicos? Autor: bidlogo (experto) 108
Intencién: informar (benévola)
- . Web: comercial
Los beneficios del agua mineral e . o
tural Autor: directora comercial (no experta) Intencion: vender (no B
natura benévola) Se utilizan
Modulo 7 . ) dos
+El agua mineral embotellada es Web: -asomamon de consumidores videos
. ) Autor: doctora (experta)
mejor que la del grifo? S .
Intencién: informar (benévola)
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Intencién: vender (no benévola)
Post-test

236
Sesiones | Contenidos Caracteristicas de la fuente de informacién Ui et
palabras
Las redes wi-fi no son perjudiciales Web: comercial
per) Autor: director de publicidad (no experto) 167
para la salud

Web: periddico
¢ Son perjudiciales las redes wi-fi? | Autor: doctora (experta)
Intencién: informar (benévola)

141

Fuente: elaboracién propia.

Adicionalmente, una de las sesiones contiene paginas web que presentan el contenido en formato
audiovisual, un medio de presentacién de elevado uso en la actualidad con fines informativos o de
aprendizaje (ver Figura 3). Estos videos presentan a un profesional que expone argumentos sobre el

tema ‘; Es mejor el agua embotellada que la del grifo?’.

Figura 3. Ejemplo de pagina web cuyo contenido se presenta en formato audiovisual

Fuente: elaboracién propia.

e Tarjetas de votacion:

A lo largo de las distintas sesiones del programa los participantes deben tomar decisiones acerca de la
fiabilidad de distintas paginas web. Estas respuestas son emitidas mediante una tarjeta de votacién que
es levantada por todos los participantes al mismo tiempo, de forma que la decision no resulte influida
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por la tomada por el resto de compafieros. Existen dos pares distintos de tarjetas. Uno de ellos permite
tomar decisiones acerca de la posibilidad de confiar en una web (tarjetas ‘si/no’, ver Figura 4), mientras
que el otro permite seleccionar la web fiable de entre dos posibilidades (tarjetas ‘1/2’).

Figura 4. Tarjetas de votacién ‘Si/No’

Fuente: elaboracién propia.

e (Carteles de registro:

La metodologia de las sesiones exige la participacion de los alumnos. Como se expondra mas adelante,
la discusion grupal es una herramienta fundamental. De esta forma, las verbalizaciones y respuestas de
los participantes durante las discusiones y actividades pueden ser registradas por el conductor del taller
en un cartel colocado en un lugar visible para el grupo y de un tamafio que permita su legibilidad. Su
funcién es doble: por un lado, sirven para apoyar las discusiones manteniendo presente los argumentos
aportados y facilitando su recapitulacion. Por otro, son de indudable utilidad para valorar la participa-
cioén de los alumnos y la evolucién de su proceso de aprendizaje. Aunque estos carteles pueden cons-
truirse ad hoc por los profesionales que deseen aplicar el programa, adaptandose a sus necesidades e
incluso planteandose en si mismo como una actividad para realizar por los alumnos, la Figura 5 es un
ejemplo de presentacion.
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Figura 5. Ejemplo de presentacion de los carteles de registro, con posibles anotaciones

Fuente: elaboracién propia.

e  Guia de aplicacion:

El programa consta de una guia de aplicacion en la que se detalla cada sesion, sus objetivos de apren-
dizaje y cada uno de los pasos del procedimiento de aplicacién.

2.4. Metodologia

En una revision de estudios de intervencion en alfabetizacién, Copeland y Keefe (2017) concluyen que
muchas de las estrategias basadas en practicas de investigacion que son aplicadas en programas para
estudiantes con desarrollo normativo son asimismo efectivas para estudiantes con discapacidad intelectual.
Con base en estas afirmaciones, nuestro programa fue disefiado partiendo de la adaptacion de anteriores
trabajos de intervencion desarrollados por Stadtler et al. (2016), y sobre marcos tedricos que asumen que la
atencion a las fuentes de informacion y la evaluacién de su fiabilidad es una actividad crucial cuando hace-
mos frente a distintos textos cuya informacion es contradictoria (Braten et al., 2018).

La metodologia instruccional queda conformada por una combinacion de distintos métodos adaptados
a lectura guiada y grupal, incluyendo instruccioén directa, grupos de discusién, modelado y contraste de
casos, cuya eficacia ha sido probada a través de estudios de intervencién en el desarrollo de la lectura y
habilidades sociales en estudiantes con DI (Copeland y Keefe, 2017; Hetzroni y Banin, 2017):
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e |ectura guiada y estructurada en voz alta: dadas las habituales dificultades lectoras de las personas
con DI, el programa esta disefiado para la lectura en voz alta por parte del instructor de los contenidos,
o por alguno de los alumnos si su nivel de lectura lo permite. El instructor dirige la sesién y asegura la
comprensién del texto por parte de los alumnos, realizando preguntas de comprensién y aclaraciones
a lo largo de la lectura. En el médulo de trabajo en que se utilizan videos, el instructor también guia la
comprension de sus contenidos. Aun asi, esta circunstancia queda abierta a las decisiones que puedan
tomarse respecto a las necesidades de los participantes, pudiendo adaptarse a su nivel de habilidad
lectora.

e Modelado: como se ha expuesto con anterioridad, los distintos médulos de formacién son conducidos
a través de personajes que buscan informacién e internet y tratan de decidir en cual deben confiar. De
esta forma, las aportaciones de dichos personajes, que son verbalizadas y guiadas por el instructor del
programa, se configuran como modelos de actuacion para los estudiantes (ver Figura 6).

Figura 6. Ejemplo de diapositiva de modelado.

Fuente: elaboracién propia.

e Contraste de casos: como ya hemos introducido anteriormente al describir los materiales, durante los
modulos de la fase de instruccion-practica los personajes conductores de las sesiones tratan de eva-
luar la fiabilidad de la informacion que encuentran en internet. En este proceso, uno de los personajes
basa su decision en el contenido de la informacion y en sus conocimientos previos, mientras que el otro
construye su argumentacion y decision final con base en los distintos criterios de fiabilidad expuestos
como objetivos del programa en apartados anteriores. Esta situacion representa el contraste de casos,
pues con la guia del instructor, pero apoyandose en los comentarios del grupo, se comparan ambas ar-
gumentaciones y se decide cual de los dos personajes ha seguido los criterios apropiados para decidir
acerca de la fiabilidad de la informacion (Salmerén, 2013). Estos casos de contraste pueden considerar-
se asimismo como instruccion por modelado, pues aquel personaje que basa sus decisiones en todos
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los criterios de fiabilidad es sefialado como un modelo apropiado. En la Figura 7 puede visualizarse un
ejemplo de contraste de casos.

Figura 7. Ejemplo de actividad de contraste de casos

Fuente: elaboracién propia.

e Practica guiada: junto con el modelado y el contraste de casos, el instructor guia a los estudiantes rea-
lizando preguntas, recogiendo sus respuestas en los carteles de registro, recapitulando, aclarando los
contenidos, sefialando los argumentos aportados por los personajes de los distintos médulos al evaluar
la fiabilidad de la informacion encontrada y ofreciendo una reflexion final en cada médulo.

e Discusion grupal: durante cada una de las sesiones instruccionales, los estudiantes han de decidir,
mediante las tarjetas de votacién y a mano alzada, en qué web confian de entre las paginas web presen-
tadas y posteriormente deben argumentar oralmente dicha decisién. Para ello han de ofrecer al menos
una razon en la que se apoyan, las cuales son recogidas por el instructor en los carteles de registro y
son utilizadas como base para la discusion grupal, en la que se trata de confrontar los argumentos a
favor de una u otra decision.

2.5. Procedimiento de las sesiones de intervencién
El programa ha sido disefiado para ser aplicado en grupos pequefios, de entre cinco y diez participantes. La

frecuencia de aplicacion de las sesiones puede adaptarse a las necesidades de los participantes, aunque
consideramos ideal una frecuencia diaria o de dias alternos.
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2.6. Evaluacion del aprendizaje

Un programa de intervencion ha de ser evaluado, tanto para conocer el nivel de aprendizaje de los estudian-
tes como para poder realizar los ajustes necesarios que faciliten un mejor desarrollo del mismo. Para ello, se
han implementado distintas técnicas que permiten tanto la evaluacién del aprendizaje final como del propio
proceso de intervencion.

Las sesiones de evaluacion pre-test y pos-test siguen el mismo procedimiento. Como ya se ha mencionado
anteriormente, se presenta a los participantes una situacion en la que un personaje necesita ayuda para de-
cidir qué pagina de dos posibles es mas apropiada para conocer informacion acerca de un tema controver-
tido. De manera similar a las sesiones de formacién, la informacién de las paginas web es leida en voz alta
(aunque en este caso recomendamos que sea leida por el instructor), tanto el contenido de la informacién,
como la compafia o institucion a la que pertenece cada web y la informacion profesional del autor del texto.
Tras finalizar la lectura se aclaran dudas sobre aquellas palabras que los participantes puedan desconocer
y se asegura la comprension del contenido. Los textos usados en ambas sesiones son similares en cuanto
al numero de palabras y a la clase de referencias a otras fuentes de informacién insertadas en los textos
(ejemplo: referencias a la Organizacién Mundial de la Salud).

En suma, en estas sesiones se presentan al mismo tiempo dos contenidos web, uno de los cuales es fiable
segun los objetivos de aprendizaje del programa, mientras que el otro no. Como indicadores de aprendizaje,
cada participante debe indicar qué pagina web considera fiable mediante una tarjeta de votacion que to-
dos levantan al mismo tiempo. Posteriormente y por turnos, cada participante ha de justificar oralmente su
decision. Estas sesiones (asi como las sesiones de formacion) pueden ser grabadas mediante una camara
de video para su posterior analisis. Las justificaciones de cada participante pueden ser asi codificadas de-
pendiendo de si se basan en referencias a experiencias personales o conocimientos previos, al contenido
de los textos o a los criterios relacionados con la fiabilidad de las fuentes de informacién: intencion de la
web o el autor, campo profesional del autor, y el caracter de la web en relacion al control de aquello que en
ella se publica.

Adicionalmente, puede realizarse una evaluacién del aprendizaje a corto plazo. Con un procedimiento si-
milar a las sesiones pre-test y post-test, aunque en esta ocasién de forma individual, cada participante lee
por si mismo dos paginas web presentadas en un ordenador (cuya comprensién ha de ser asegurada por
el evaluador) y similarmente debe decidir en cual confia, justificando su decision oralmente. Estas sesiones
individuales tienen una duracion aproximada de 10 minutos.

Ademas, los participantes realizan en cada una de las sesiones de evaluacion dos tareas de recuerdo de
las fuentes de informacién, tomadas como indicadores del grado de atencién prestada a dichas fuentes y
su procesamiento durante la toma de decisiones. En la primera de las tareas (ver Figura 8), los participantes
deben sefalar de entre una serie de fuentes posibles aquellas que han aparecido durante las sesiones de
evaluacion. En la segunda, se presenta a los alumnos una lista de argumentos breves que deben enlazar
mediante flechas con las paginas web en las que han aparecido o bien indicar que no han aparecido en
ninguna de ellas (ver Figura 9).
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Figura 8. Ejemplo de actividad de recuerdo de fuentes de informacion

Sefala las palabras que aparecian en las paginas que acabais de leer:

Quimico Dentista Asociacion de | Ministerio de
uimi ! pediatria sanidad
Asociacion de Hospital Torralva Enf Universidad
Consumidores Salud ermera de Paris
Dentifrico Blanco Médicos sin Dentifrico .
- Farmacéutico
Polar fronteras LimpiaTotal

Fuente: elaboracién propia.

Figura 9. Ejemplo de actividad de uniéon de contenido y fuente de informacion

Fuente: elaboracién propia.
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.|
3. Conclusiones

El programa de intervencion que presentamos ha demostrado su utilidad para aumentar la atencion dedica-
da a las fuentes de informacion en internet y para ayudar a jovenes con Dl a evaluar la fiabilidad de la infor-
macion en internet con base en las caracteristicas de su fuente (Delgado et al., en prensa). Por ello, creemos
que representa una herramienta Unica para el desarrollo de la lectura critica en internet en esta poblacion.
Por otro lado, nos gustaria subrayar que el disefio del programa facilita su flexibilidad. Aunque dedicado a
jovenes con DI, creemos que representa asimismo una buena herramienta educativa para alumnos de cuar-
to o quinto de Educacion Primaria, y que incluso puede ser aplicado en cursos superiores, siempre que los
materiales de trabajo sean adaptados a su nivel educativo, utilizando, por ejemplo, textos mas complejos
o la lectura individual en lugar de una lectura grupal en voz alta. Asimismo, el programa se puede combinar
con otras intervenciones para la ensefanza de habilidades adicionales de la competencia digital, como la
busqueda y lectura de informacién en internet (Salmerén et al., 2015). Poniendo a disposicién de los pro-
fesionales el programa pretendemos no sélo estimular la formacién de las personas con DI, sino también
permitir que la practica educativa ayude a la mejora del mismo.
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Crip times, disability, globalization and resistance es el ultimo libro del tedri-
co norteamericano Robert McRuer. Poco conocido entre nosotros, McRuer
es un profesor de la Universidad George Washington cuya trayectoria en la
teoria queer y en los estudios culturales se consolidé en 2006 con el texto
Crip theory: cultural signs of queerness and disability, en el que trasladaba
la teoria queer al ambito de la discapacidad. Desde entonces, McRuer se
ha convertido en adalid de la teoria crip sistematizando las intuiciones que
desde comienzos de los afios 2000 habian tenido pensadoras con disca-
pacidad como Carrie Sandahl o Alison Kafer que eran buenas conocedoras
de la teoria queer o formaban parte a su vez del colectivo LGTBI.

Para la teoria crip la tarea de deconstruccion sistematica del género binario
que lleva a cabo la teoria queer puede ser aplicada de forma igualmente
productiva a la categoria de discapacidad y capacidad. En este sentido, la
teoria crip aspira a convertirse en un nuevo paradigma de la discapacidad
que insiste en la naturaleza especificamente cultural de la discapacidad
como categoria de representacion del cuerpo abyecto.

Como es bien conocido, la discapacidad en cuanto categoria biopolitica
tuvo su origen en el siglo XIX, momento en el que se conceptud desde la
perspectiva del llamado modelo médico o rehabilitador; en los afos 70
Mike Oliver y otros tedricos marxistas britanicos impulsaron el denominado
modelo social, segun el cual la discapacidad es una forma de opresion
social que tiene su origen en las convenciones sociales y estructura social
poco respetuosa con la diferencia social, desplazando asi los costes de la
integracién de la persona con discapacidad a la sociedad en su conjunto.

La teoria crip, que recibe su nombre del despectivo cripple, tullido o lisiado,
trata de acoger los cuerpos que no responden a los estandares de plenitud
funcional, salud y a las expectativas sociales sobre apariencia y conducta
sin recurrir al eje capacidad/discapacidad. La teoria crip intenta subvertir
los patrones de interpretacion de la diferencia corporal, o integridad corpo-
ral obligatoria, como las denomina McRuer haciéndose eco de la hetero-
sexualidad obligatoria reivindicando el elemento especificamente abyecto
de la discapacidad fisica y mental, pero también de las personas aquejadas
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por enfermedades poco compatibles con la productividad en nuestras sociedades del capitalismo avanza-
do o sobre las que planea la sombra del contagio, como ocurre con la seropositividad.

En su ultimo libro McRuer acomete la tarea de preguntarse por la incidencia de la discapacidad en las po-
liticas globales de austeridad. Para ello recorre tres escenarios: las movilizaciones del 15M en la madrilefia
Puerta del Sol durante la primavera y el verano de 2011, la performance Figures de la artista britanica Liz
Carr en Bristol, en la que se visibilizaba el impacto en las personas con discapacidad de los recortes en
el sistema publico de salud y los servicios sociales britanicos y, por ultimo, recoge las exposiciones de E/
Museo de los Desplazados, en colonia Roma, México. Que las politicas de austeridad que se han puesto
en practica durante la crisis de la deuda en Europa han sido perjudiciales para el colectivo de personas con
discapacidad requiere estudios empiricos que competen a los socidlogos y expertos en politicas publicas,
sin embargo, el libro se compromete con la tesis de que “la importancia central de la discapacidad en las
politicas de austeridad globales no ha recibido la suficiente atencion tedrica, todo ello a pesar del creciente
numero de artistas y activistas con discapacidad que denuncian el efecto especialmente negativo de estas
medidas de austeridad en las vidas de personas con discapacidad” (p. 4).

Congruente con el deconstructivismo de la teoria queer McRuer sitla la batalla contra la austeridad en el
ambito de la representacion, y a ello destina los dos primeros capitulos del libro. Asi el primero de ellos, que
lleva por titulo An austerity of representation, McRuer da cuenta de representaciones en clave de superacion
personal, como las de las paralimpiadas o los asi llamados supercrips. El segundo de ellos lleva por titulo
Crip resistance y se apoya en el concepto de socialidad crip para designar las formas de estar juntos que
desafian el conjunto de practicas, estructuras, normas sociales y habitos que promueven la sumision, en
el dia a dia, a las exigencias de acumulacion del capital tal como las describe James Floyd. McRuer toma
como ejemplos de esta resistencia las movilizaciones del 15M en Sol, las protestas estudiantiles en Chile
y la objecién de conciencia derivada del Decreto Ley 16/2012 por el cual se revertia el acceso a la sanidad
publica espafola de los inmigrantes sin papeles. En este sentido se echa en falta la referencia a los estudios
que se han hecho en Espafa sobre esta cuestion, y de modo mas general, una reflexion sobre la fecundidad
del analisis micro de Floyd en una sociedad postdisciplinaria.

El tercer capitulo bascula sobre la metafora del desplazamiento, tomando como pretexto la exposicion
fotografica de Livia Radwanski en el Museo de los desplazados, en los que incorpora los aportaciones de
la geografia social para analizar la marginacion fisica en los entornos urbanos, utilizando como pretexto,
reformas de accesibilidad que no son tales.

El cuarto capitulo se ocupa de lo que José Esteban Mufioz ha llamado las formas del deseo, la capacidad de
imaginar vidas diferentes promulgadas por el activismo prodiscapacidad y cémo el concepto de pretension
vital ha sido cooptado por el discurso de la Tercera via de Tony Blair y el presidente del partido conservador
David Cameron, “Blameronism”. La argumentacion que aqui desarrolla McRuer recuerda en buena medida a
la que entre nosotros esta llevando a cabo Amador Fernandez Savater, si bien desde presupuestos tedricos
distintos. McRuer contrapone aqui dos configuraciones del deseo, la del discurso Tory y la tullida critica.
Asi, hace un recorrido desde el discurso de Margaret Thatcher en el hotel de Saint Regis en 1975 hasta la
disputa entre Ed Milliband y David Cameron tras las revueltas de 2011 en el barrio londinense de Tottenham.
McRuer establece una suerte de continuidad entre el “let them grow tall: déjalos crecer” de Thatcher hasta
el “colapso moral” al que Cameron achacaba las revueltas en Londres, que se sustancia en un discurso que
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deslegitima los mecanismos de redistribucién de la renta como una afrenta a las libertades individuales y
al talento, entendidas como el cimiento de las democracias liberales. Como ejemplo de la pretension crip
McRuer incorpora las reflexiones del arte publico de Rosalyn Deutsche y toma como pretexto la performan-
ce Figures de la artista discapacitada Liz Carr. La performance consistia en representar a 650 historias de
personas con discapacidad que han sucumbido a las politicas de austeridad de Inglaterra mediante figuritas
de barro de las riberas del Tamesis a su paso por Bristol. Frente a la reificacion de la integridad cultural
obligatoria, Crow aspira a crear una alianza de los que han quedado atras por las politicas de austeridad.

McRuer situa en efecto la discapacidad en unos parametros netamente culturales, incluso cuando, en este
caso, trata de las limitaciones materiales impuestas a la poblacion con y sin discapacidad por la crisis de la
deuda de 2012. Precisamente en este recurso a la representacion es en el que se encuentran las mayores
potencialidades y las mayores limitaciones del texto, pues sobre afirmaciones como que “los scroungers
existen, y son un fantastico ejemplo de resistencia social, comprometidos con la justicia social y que re-
sisten a su espectacularizacién social” (p. 35) cabe preguntarse si no esta endosando a un colectivo en
situacion de desventaja todos los costes del ‘afuera’.

1. La expresién es de Jordi Maiso, tomada de su ponencia La nostalgia del afuera, en el seminario Narrativas culturales de la pobreza coordinado
por Nuria Sanchez Madrid en la Universidad Complutense el 8 de noviembre de 2018.
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La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad (CDPD) es el gran hito internacional sobre la discapacidad, el
elemento de mas valor que ha producido la comunidad mundial en relacion
con este grupo humano y su influencia positiva se puede apreciar en muy
diversos ambitos, desde la misma concepcion de los derechos humanos y
las nuevas dimensiones de los mismos, hasta el reconocimiento y la pro-
teccion de los derechos de las personas con discapacidad en los diferen-
tes ordenamientos internos y en la practica juridica (p.17).

Desde el 21 de septiembre de 2008 la CDPD forma parte del ordenamiento
interno espanol, lo que significa, no solo que la misma puede ser aplicada
por nuestros tribunales, sino también que las normas esparfolas que reco-
gen derechos fundamentales deben interpretarse a la luz de este tratado.
De lo anterior se extrae tanto que la legislacion debe adaptarse a lo esta-
blecido en la CDPD como que jueces y tribunales deben resolver conforme
a la misma.

De todo esto resulta facil deducir la importancia y la necesidad de una obra
como la que aqui nos ocupa, La recepcion y aplicacion en Espafia de la
Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Este estudio, realizado por el profesor Ignacio Campoy Cer-
vera, contiene un exhaustivo examen, tal y como reza en su propio titulo,
de lo que ha supuesto recepcion de la Convencién en nuestro ordenamien-
to juridico y como la misma ha sido, a su vez, recibida y aplicada por nues-
tros tribunales de Justicia lo largo de estos casi once afnos de vigencia.

La obra que presentamos se estructura en dos grandes capitulos. El prime-
ro de ellos contiene, ademas de una defensa de la CDPD como culmen del
cambio de paradigma en torno al tratamiento de las personas con disca-
pacidad, un andlisis juridico de la forma en la que un tratado internacional
de derechos humanos como es la CDPD se incorpora en nuestro ordena-
miento y los cambios que de ello se derivan. En palabras del propio autor,
este apartado “sirve para explicar las bases de la convencién, de manera
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que se pueda entender tanto el porqué de la recepcion y aplicacion que se ha producido, cuanto de la que
deberia de realizarse” (p. 14).

En este primer capitulo el autor nos muestra cémo, a pesar de que la especial vulnerabilidad de las perso-
nas con discapacidad reconocida en el articulo 49 de la Constituciéon Espafiola se realice desde un enfoque
claramente médico, la propia Constitucidn proporciona criterios suficientes como para adoptar sin mayor
problema la perspectiva de la CDPD. La perspectiva médica que incluye nuestra Constitucion es fiel reflejo
de la sociedad de 1978 en la que fue redactada, desde esta perspectiva se atiende Unicamente a la condi-
cion individual de la persona con discapacidad - impedimento o deficiencia- lejos de incluir el conjunto de
barreras y condicionantes sociales que participan en la creacion de la discapacidad. Sin embargo, como
veiamos, el autor nos muestra razones bastantes para transformar la perspectiva constitucional en adecua-
da para conseguir “el objetivo basico de que las personas con discapacidad puedan disefiar y desarrollar
sus propios planes de vida, en el gjercicio autbnomo de su voluntad, en igualdad de condiciones con los
demas” (p. 57).

A lo largo del segundo capitulo se lleva a cabo un analisis riguroso y profundo de las sentencias y autos de
nuestros tribunales de justicia en los que se ha aplicado la Convencién, articulando dicho analisis en torno
a los principales derechos afectados.

El andlisis realizado por el profesor Ignacio Campoy nos muestra la evolucién seguida por los tribunales
espanoles en sus sentencias -fundamentalmente de los Tribunales Superiores- respecto a los diferentes
derechos que reconoce la Convencién, como el derecho a la igualdad y no discriminacion por motivos de
discapacidad, el derecho a la educacion inclusiva, el derecho al igual reconocimiento como persona ante la
ley, el derecho a la participacién en la vida politica y publica, etc.

En todo caso, es claro que algunos derechos, por su trascendencia juridica o por la mala interpretacién que
de los mismos han venido haciendo nuestros tribunales de justicia, han merecido un estudio mas detallado.
Es el caso del andlisis llevado a cabo en relacion con la aplicacion del articulo 12 de la CDPD, el derecho al
igual reconocimiento de persona ante la ley. El autor, consciente de la importancia de dicho derecho y de las
dificultades de las legislaciones domésticas para adaptarse, realiza un trabajo profundo de sistematizacién
de las decisiones judiciales con respecto a dicho derecho. Asi, se nos presenta una evolucién favorable
a los presupuestos de la CDPD, pero ciertamente insuficiente e incapaz de compatibilizar perspectivas
legales antagonicas. Y eso, aunque “los tribunales espafioles también han actuado como si fuera posible
esa pretendida compatibilidad entre la normativa espafola y los mandatos de la CDPD” (p.118). De hecho,
entendemos que la evolucién judicial esta prelimitada y resultara incompleta hasta que no se apruebe la
necesaria modificacion del Cédigo Civil. La cual, ahora si, esta muy cerca.

También constata Campoy en el apartado sobre el derecho a la educacién inclusiva, “la mala compresion
que existe por parte del legislador y de los tribunales de justicia de lo que significa e implica el reconoci-
miento y la proteccion efectiva del derecho a la educacion inclusiva de calidad que establece el articulo 24
CDPD” (p.170). Nos encontramos, a causa de esto, con una regulacién incompatible con la CDPD. Y asi,
por mas que algunos tribunales “hayan sido favorables en sus sentencias a la educacion inclusiva, aplican
una normativa que vulnera el mandato del articulo 24 CDPD” (p.175). Tras el andlisis y la clasificacion de
una serie de sentencias consideradas como las mas relevantes sobre la cuestién, Ignacio Campoy lanza
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un magnifico alegato en pro de la educacién inclusiva. La educacion inclusiva es, sin lugar a dudas para el
autor, aquella que solo se puede dar en el sistema general de educacién, capaz de garantizar los apoyos y
ajustes que sean necesarios “para que todos puedan desarrollar su personalidad, aptitudes y capacidades
hasta el maximo de sus posibilidades” (p. 180)'.

En el apartado dedicado a la participacién en la vida politica y publica, Campoy Cervera rastrea la doctrina
juridica para presentarnos una serie de sentencias que, compatibles con la legislacion del momento pero
incompatibles con la CDPD, privan del derecho al sufragio activo a personas con discapacidad intelectual a
través de un criterio basado en la condicién. Es decir, a través de la consideracion de que algunas personas
por su discapacidad intelectual son incapaces de emitir juicios politicos, las sentencias de incapacitacion
incorporaban el derecho al sufragio activo como derecho que no podia ser ejercido. También hace referen-
cia el autor a las sentencias de diferentes Audiencias Provinciales que se han manifestado “en contra de
la practica de unificar la negacion de este derecho a una sentencia de incapacitacion de la persona con
discapacidad intelectual o mental” (p.204). Sin embargo, la legislacién existente era explicitamente incom-
patible con lo establecido en la CDPD vy, por ello, desde el pasado mes de octubre nuestro Parlamento
decidio suprimir el articulo 3 de la Ley Organica de Régimen Electoral General, adaptandose al contenido
de la Convencion.

Resulta sencillo afirmar que uno de los valores mas destacados de esta obra y su catalogo de sentencias
minuciosamente seleccionado y analizado es, sin duda, acercar a las lectoras y lectores los autos y sen-
tencias en los que nuestros tribunales han aplicado la Convencién y hacer ver de una forma clara en qué
medida responden y en qué medida no a lo establecido en la propia Convencion; sirva asi para proporcionar
la tan carente perspectiva social y de derechos humanos a su formacién. No solo nuestra normativa ha sido
elaborada conforme a un enfoque contrario a la perspectiva defendida en la CDPD sino que “los érganos
judiciales superiores de nuestro sistema, habian recibido su formacion juridica conforme al modelo médico
de la discapacidad, por lo que era necesario que ahora incorporasen en su formacién el nuevo paradigma
de los derechos de las personas con discapacidad” (p.18).

Se trata, por tanto, de una obra que deberia ser de lectura obligatoria para futuras y futuros juristas, pero
también para las y los profesionales de la Justicia. En ella se explica de manera certera el enfoque de de-
rechos de la Convencion: aquél que entiende y asume la discapacidad como una cuestion de derechos
humanos, centrada en la dignidad intrinseca del ser humano, y de manera accesoria —y solo en el caso
que sea necesario— en sus caracteristicas clinicas. Este modelo social y de derechos situa al individuo en
el centro de todas las decisiones que le afecten y ubica el centro del problema fuera de la persona —en la
sociedad — reconociendo que las personas con discapacidad somos sujetos de derechos, con derechos, y
que el Estado y otras entidades tienen responsabilidades para garantizar nuestra plena ciudadania.

Este paradigma de la discapacidad basado en los derechos no se ve impulsado por la conmiseracién, sino
por la dignidad y la libertad. Busca los medios de respetar, apoyar y celebrar la diversidad humana mediante
la creacion de condiciones que permitan la verdadera inclusion de las personas con discapacidad. En lugar

1. Cuestion ya desarrollada por el autor en: Campoy, |. (2013): Estudios sobre la situacién de los nifios y las nifias con discapacidad en Espafia.
Madrid: UNICEF Comité Espafiol; Huygens Editorial; Campoy, I. (2016): “El derecho a una educacién inclusiva de calidad”, en Guilarte, C. (dir.) y
Garcia Medina, J. (coord.): Estudios y comentarios jurisprudenciales sobre discapacidad. Navarra: Aranzadi; y Campoy, |. (2017): “Sobre el derecho
a una educacion inclusiva de calidad”, en Derechos de las personas con discapacidad. Buenos Aires: Defensoria General de la Nacion-Secretaria
General de Capacitacion y Jurisprudencia-Ministerio Publico de la Defensa.
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de vernos como sujetos pasivos de actos de beneficencia, nos empodera y nos capacita para que seamos
protagonistas de nuestro propio destino vy, asi, ser parte activa de la sociedad: en la educacion, en el trabajo,
en la vida politica y cultural y en la defensa de los derechos mediante el acceso a la justicia.

En el libro La recepcion y aplicacion en Espafia de la Convencidn de Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad se recogen los principales pronunciamientos de los tribunales espafioles en
relacién a la Convencién, no siempre alineados con el modelo social y de derechos humanos que defiende
este tratado y que pone de relieve que hay que seguir profundizando en la formacion y en la toma de con-
ciencia de todos los operadores del sistema de justicia en la nueva mirada hacia la discapacidad basada
en el enfoque de derechos humanos asumidos por la Convencion. Ya que, en definitiva, ellas y ellos han de
considerarse responsables del cumplimiento de las exigencias del tratado.

Esta obra es también una buena practica de esa funcion de la universidad como centro de conocimiento
al servicio del bien comun, de la mejora de la sociedad y en este caso concreto de los derechos humanos:
esos derechos que se invocan mucho y que practican menos. Por tanto, nos tenemos que congratular por-
que nunca son suficientes las investigaciones para apuntalarlos ante aquellos y aquellas que se empefnan
en negarlos, ignorarlos o vulnerarlos. Incorporar los derechos de las personas con discapacidad al modelo
de derechos humanos conlleva necesariamente la existencia de obras como esta que muestren a los ope-
radores juridicos lo errado hasta ahora en sus resoluciones.
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incorpora a la ERI Lectura de la Universidad de
Valencia. Desde entonces centra su trabajo de in-
vestigacion y docencia en el area de los trastornos
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procesos de interaccién y comunicacion y las me-
todologias que facilitan su estudio, especialmente
los estudios observacionales y cualitativos que in-
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sefianza y aprendizaje de la L1, intervencién na-
turalista y sistemas de comunicacion aumentativa
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catedratico de Psicologia de la Discapacidad en
el departamento de Personalidad, Evaluacion vy
Tratamiento Psicolégico de la Universidad de Sa-
lamanca. Es director del Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad (INICO) de la Univer-
sidad de Salamanca y director del Master en Inte-
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