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Asistencia personal y discapacidad
intelectual: un servicio para la inclusidon

social

Personal assistance and disability: a service for social inclusion

Resumen

El servicio de asistencia personal es un servicio de ayuda personalizada para la
vida independiente que se enmarca en el denominado “modelo de atencién a la
diversidad” y que reconoce la capacidad y el derecho de toda persona a disfrutar al
maéaximo de su autonomia en el desarrollo de su proyecto de vida. En este trabajo se
analiza una de las escasas experiencias en el territorio nacional de implantacién del
servicio para personas con discapacidad intelectual y/o enfermedad mental grave.
Utilizando una metodologia cualitativa (entrevistas semiestructuradas y grupos de
discusion), la investigacion aporta algunas reflexiones respecto a la identidad del
servicio, el rol de los asistentes personales, la participacién de las entidades cola-
boradoras y la valoracién que de él hacen sus gestores y sus destinatarios directos
e indirectos. El cierre del texto apunta algunos retos que se han de afrontar para la
extension y consolidacion del servicio.

Palabras clave
Asistencia personal, discapacidad intelectual, enfermedad mental, vida indepen-
diente, Espana

Abstract

Personal assistance service is a personalized help service for independent living that
is part of the “model to attend to diversity”. It recognizes the capacity and the right
of everyone to enjoy the maximum of his autonomy in development of his life pro-
ject. This paper analyses one of the few experiences in Spain of implementation of
the service for people with intellectual disability and/or severe mental iliness. Using a
qualitative methodology (semi-structured interviews and focus groups), the research
provides some ideas about the identity of the service, the role of personal assistants,
the participation of the voluntary sector and the assessment made by their mana-
gers and their target audience. The final part of the text marks some challenges that
must be faced for the extension and consolidation of the service.

Keywords
Personal assistance services, intellectual disability, mental iliness, independent li-
ving, Spain
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No es tan solo una cuestiéon de administrar la dosis justa, sino de llevar una
vida placentera y que tenga sentido: con sistemas de apoyo, participando en la
comunidad, sintiendo respeto por uno mismo y que los demas te respetan.

OLIVer Sacks (2016). En movimiento. Una vida.
Anagrama: Madrid. p. 77.

.|
1. Introduccién

El servicio de asistencia personal (en adelante, SAP) es un servicio de ayuda personalizada para la vida in-
dependiente que reconoce la capacidad y el derecho de toda persona a disfrutar al maximo de su autonomia
en el desarrollo de su proyecto de vida. El servicio supone un cambio radical respecto a la forma de entender
y atender la discapacidad, puesto que ahora es el destinatario quien decide el tipo de apoyo, cuando y como
lo recibira y quién se lo prestara, haciendo asi efectivo el ejercicio de su autodeterminacion.

La extension de este modelo de apoyo a la discapacidad, amparada en un sélido ordenamiento juridico inter-
nacional y nacional, encuentra su respaldo legal en Espafia con la aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia.
Es a partir de este momento cuando algunas administraciones publicas locales y/o regionales -Guipuzcoa,
Madrid, Barcelona- en colaboracion con organizaciones del tercer sector de accion social y el denominado
“Foro de Vida Independiente” -actualmente llamado “Foro de Vida Independiente y Divertad” (Garcia Alon-
s0, 2003)- comienzan a poner en marcha experiencias para la implantacion del servicio para personas con
discapacidad fisica (Rueda, 2013: 3). Son mas escasas, sin embargo, las iniciativas dirigidas a personas
con discapacidad intelectual, la mayoria gestionadas por asociaciones de personas con sindrome de Down
de distintos puntos del pais: Barcelona, Cadiz, Comunidad de Madrid, Huesca, Murcia y Pais Vasco (Villa
Fernandez, 2012: 109-117).

En esta poco explorada via de extension del SAP -su utilizacion por personas con discapacidad intelectual
y/o enfermedad mental grave- se situa el proyecto piloto impulsado por la Gerencia de Servicios Sociales
de la Junta de Castilla y Ledn y el Comité Autondmico de Entidades de Representantes de Personas con
Discapacidad en Castilla y Ledn (CERMI-CyL) e implementado durante tres afios (de 2014 a 2016) por seis
entidades del tercer sector de accién social con implantacién regional y/o provincial. El articulo que aqui
presentamos recoge el estudio realizado a partir de este proyecto! por un equipo de investigadores/as del
departamento de Sociologia y Trabajo Social de la Universidad de Valladolid?.

El reducido niumero de investigaciones realizadas en Espafia sobre esta tematica (no asi en el ambito in-
ternacional; véase, por ejemplo, Askheim, 2003 o Axelsson et al., 2014, y el escaso conocimiento que se

1. Este articulo ha sido posible gracias a la confianza depositada en el equipo por la Gerencia de Servicios Sociales de la Junta de Castillay Leén,
financiadora del estudio, y a la colaboracion, participacién y disponibilidad de todas las personas que hicieron posible el trabajo investigador:
personas beneficiarias, familiares, profesionales gestoras del SAP y gerentes de las entidades participantes en el proyecto piloto. Todos ellos son
los auténticos protagonistas de la experiencia que ha sido objeto del estudio y son, por lo tanto, los autores en la sombra de este articulo. Sin ellos,
sin su enorme generosidad en las entrevistas y en los grupos de discusion realizados, sin toda la informacién que nos han facilitado en primera
persona, este trabajo no hubiera sido posible.

2. Los firmantes del articulo agradecen la contribucién de D? Reyes Pérez Rico, D* Raquel Alario Bancells y D. Eduardo José Esteban Sancho.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 7-27
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ha generado hasta el momento sobre el modo en que se asume, plantea y valora el SAP, justifican una
aproximacion sistematica y analitica. Tras un acercamiento a los modelos de atencion a las personas con
discapacidad y enfermedad mental, resaltando las diferencias y los cambios que introduce el SAP, se expone
la metodologia de investigacion, asi como los instrumentos y el proceso seguido en la recogida de la informa-
cion. Los resultados mas relevantes del proyecto ocupan la parte central del articulo, estructurados en torno
a cuatro ejes: la identidad y las dimensiones del servicio, las organizaciones que lo prestan, el rol del asisten-
te personal y la valoracion que realizan las personas implicadas. El texto se cierra con una reflexion acerca
del interés y de las potencialidades del SAP, asi como de los retos que implica su implantacion y gestion.

|
2. Los modelos de atencion a la discapacidad: el SAP como herramienta del modelo de la diversidad

La discapacidad ha sido entendida de muy diversas maneras a lo largo de la historia, condicionando las
practicas cotidianas (respuestas de apoyo social incluidas), la identidad y la estratificacion social de las per-
sonas con discapacidad (Vazquez Ferreira, 2008: 153). Aun a riesgo de simplificar mucho, se puede afirmar
que la discapacidad ha sido entendida y atendida en base a dos modelos, que podemos denominar clinico
y de apoyo familiar. Ambos se han desarrollado en ambitos distintos -el de apoyo familiar, en el doméstico
y relacional; el clinico, en el formal o institucional- y reflejan diferencias notables. No obstante, comparten
una misma premisa: se basan en unas relaciones asimétricas en las que las personas que reciben ayuda se
hallan supeditadas a las decisiones que toman quienes la prestan, siendo estas ultimas las que deciden su
modo de vida, la forma en que tienen que actuar y comportarse.

El modelo de apoyo familiar asume el cuidado de las personas con discapacidad y enfermedad men-
tal como una obligacién moral implicita en los deberes derivados de los lazos de parentesco. Asumiendo
que ese cuidado debe realizarse en el propio hogar y, subsidiariamente, en una institucion dedicada a su
atencion, se legitima una atencion esencialmente paternalista donde las personas destinatarias viven una
interminable minoria de edad que se convierte en un obstaculo insalvable para el disfrute de la autonomia y
libertad que se reconoce a las personas adultas. Las relaciones que se establecen entre los prestadores y
los receptores del servicio se fundan en el afecto: aquellos que ofrecen ayuda esperan reconocimiento, gra-
titud y aceptacion de los que la reciben, mientras que estos, agradecidos, mantienen la esperanza de seguir
recibiendo los apoyos que necesitan.

El modelo clinico, también conocido como médico-rehabilitador, destaca por girar en torno al poder del técnico
encargado de las atenciones a las personas con discapacidad. Este poder se lo otorga el saber y las com-
petencias que le son reconocidas-acreditadas en el marco de una organizacion de servicios especializados
para personas con discapacidad. Los técnicos observan, valoran, establecen un diagndstico de necesidades
y proponen unos servicios estandar, de efectividad mas o menos contrastada, y ajustados a las necesidades
diagnosticadas. Ellos son los que asumen el protagonismo en una relacion asimétrica donde practicamente
todo el poder esta de su lado; a la persona destinataria le queda confiar en su destreza a la hora de interpretar
sus intereses y en las bondades de los servicios prescritos. Se trata de un modelo eminentemente asistencia-
lista que descuida el papel de las personas destinatarias de las atenciones, infantilizandoles y considerandoles
incapaces de decidir qué ayudas quieren, como, cuando y quién se las ha de prestar.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 7-27
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Estos modelos se mantienen vigentes hasta los afos sesenta del siglo pasado, momento en el que un grupo
reducido de personas con discapacidad denuncia la exclusién que padecen, crea el Movimiento de Vida
Independiente y plantea la puesta en marcha del denominado modelo de la diversidad. Este modelo, basado
en los principios de autodeterminacién, atencién individualizada e inclusion comunitaria (Martinez, 2003:
135-156), contempla también la incorporacion de un nuevo servicio de ayuda, el SAP, cuya pretension es
posibilitar a las personas con discapacidad una vida activa e independiente (de técnicos y familiares).

El SAP consiste en un servicio desempefiado por un asistente personal profesional, que es contratado por la
persona destinataria de sus servicios, convirtiéndose por ello en un cliente en el mas amplio y estricto sentido
de la palabra, con todo el poder que el rol de contratante/consumidor atribuye: eleccién y control del servicio,
seleccion del prestador, determinacion del tipo de servicio, eleccion del modo y momento de la prestacion,
negociacion de precio...

Apoyandose en la premisa de que la discapacidad es una construccion social que tiene como consecuen-
cia que la sociedad no considere adecuadamente a las personas con discapacidad (Palacios Rizzo, 2008:
471), plantea un cambio radical: las personas con discapacidad pasan de ser beneficiarias resignadas de
decisiones que toman otras personas u organizaciones a ser responsables de sus propias vidas. Estos ras-
gos hacen del SAP un servicio diferente a los que habitualmente se han dirigido a estas personas (ayuda a
domicilio clasica, atencion residencial, centro de dia, apoyo familiar...).

El desarrollo y extension de este servicio ha sido progresivo y desigual: aunque cuenta con un amplio refren-
do internacional que parte del reconocimiento a “vivir de forma independiente y a ser incluido en la comuni-
dad”, como recoge la Convencién de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad
(2006) (Asis y Barranco, 2010: 48). Tan solo unos pocos paises europeos han aprobado leyes especificas
sobre vida independiente, como es el caso de Suecia (1994) y Reino Unido (1997). Unos se han dotado de
leyes generales de atencion a la discapacidad, como lItalia (2000), Noruega (2000) y Espaia (2006), y otros
aun no han desarrollado normas de ningun tipo (European Network of Independent Living, 2014).

En Espafia, la aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las personas en situacion de dependencia constituyd un avance importante para la ciudadania,
al considerar el fomento de la autonomia personal y la atencién a las situaciones de dependencia un dere-
cho subjetivo. El articulo 19 de esta Ley establece “la prestacion econdmica de asistencia personal para la
promocién de la autonomia de las personas con dependencia, sefialando como su objetivo contribuir a la
contratacion de una asistencia personal, durante un nimero de horas, que facilite a la persona beneficiaria
el acceso a la educacion y al trabajo, asi como una vida mas autbnoma en el ejercicio de las actividades
basicas de la vida diaria”. Esta formulacion permite a algunos autores afirmar que la ley espafiola materializa
esta prestacion de una forma restrictiva (lafiez-Dominguez et al., 2018: 82).

Un analisis del marco juridico regulador del SAP en las diferentes comunidades auténomas que conforman
el Estado espafiol revela algunas diferencias en su tratamiento sobre la base de unos parametros comunes
que la propia Ley 39/2006 establecio. Las discrepancias en la normativa autonémica se refieren, fundamen-
talmente, a los requisitos de acceso, la capacidad juridica -necesaria o no- para poder solicitar la prestacion,
asi como la definicion y descripcién de las actividades del SAP que facilitan el acceso a la educacion y al
trabajo y las que posibilitan mayor autonomia en las actividades basicas de la vida diaria. Respecto a la

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 7-27
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prestacion del servicio, no existe todavia un desarrollo en la cualificacién profesional homologada para las
personas empleadas en este servicio.

|
3. Metodologia

El objeto y los objetivos de la investigacion fueron establecidos en el encargo recibido de la entidad publica
responsable de los servicios sociales en la comunidad auténoma de Castilla y Ledn: establecer las forta-
lezas, debilidades y potencialidades de un proyecto piloto sobre el SAP para personas con discapacidad
intelectual y personas con enfermedad mental grave. Aunque era responsabilidad exclusiva del equipo in-
vestigador disefiar una estrategia metodologica adecuada a ese objeto y objetivos, se consensud con la
autoridad contratante la utilizacion de una estrategia cualitativa dado el interés que implicaba analizar cémo
las distintas personas implicadas (stakeholders) perciben y valoran el objeto de estudio, sus conocimientos
e interpretaciones.

De manera conjunta se considero interesante realizar una aproximacion comprensiva del SAP desde el pun-
to de vista de sus protagonistas, desde el convencimiento de que no es posible comprender la realidad social
en toda su extension sin atender el discurso de sus agentes, sin dar primacia a los aspectos subjetivos desde
el propio mundo de los actores (Ruiz Olabuénaga, 2012: 44).

Una vez elegida la metodologia, se establecidé un cuidado proceso de recogida sistematica de informacion
que contemplo tres fases claramente diferenciables y el uso, en cada una de ellas, de distintas técnicas e
instrumentos: 1) Aproximacion tedrica-conceptual al SAP, 2) Acercamiento prospectivo a la naturaleza de
este servicio mediante la realizacién de dos entrevistas a expertos en la materia, y 3) Trabajo de campo
propiamente dicho.

Tabla 1. Ficha técnica de la investigacién

SAP para personas con discapacidad intelectual y personas con enfermedad mental grave por 6
Objeto entidades del tercer sector de accion social en cinco provincias de Castilla y Ledn: Avila, Ledn,
Salamanca, Valladolid y Zamora.

Determinar las fortalezas, debilidades y potencialidades del servicio desde la perspectiva de las

Objetivo diferentes personas implicadas.

Metodologia Cualitativa.

Estudio documental (53 referencias bibliogréaficas y 13 legales).
Formularios auto-cumplimentados (6).

Entrevistas semiestructuradas (27).

Grupos de discusion (4).

Herramientas

Trabajo de campo 11 meses: de mayo de 2015 a abril de 2016.

Tratamiento de

datos Atlas.Ti.

Fuente: elaboracién propia.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 7-27
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Conocidas las entidades participantes en el proyecto piloto, el equipo de investigacion entré en contacto con
ellas y recogio, a través de un formulario auto cumplimentado via web, la informacion mas relevante sobre la
participacion e implicaciéon de esas entidades en el SAP.

A partir de esta informacion se planteé el guion de las 27 entrevistas que se realizaron a distintas personas
implicadas: beneficiarios, familiares, coordinadores, gerentes y asistentes personales. La entrevista, en la
modalidad semiestructurada, se planteaba de forma diferente segun fuera la tipologia del entrevistado. Todas
las entrevistas comenzaban con una presentacién: motivos, contenido, finalidad, confidencialidad, permiso
para la grabacion... y se cerraban con preguntas relativas a la valoracion general del servicio. De manera
especifica se trataban contenidos asociados al perfil de la persona entrevistada. En el caso de los benefi-
ciarios, la entrevista se centraba en la experiencia de contar con un asistente personal, la relacion con él o
ella y cémo habia impactado en su vida cotidiana. Las entrevistas a familiares ponian su foco en el impacto
percibido en la persona atendida y su entorno familiar y en asuntos referidos a la gestion-acceso al SAP. En
la entrevista a los gestores y coordinadores del SAP se preguntaba por muy diversas cuestiones, desde los
perfiles de las personas atendidas y de los propios asistentes personales, hasta las relaciones entre asisten-
te personal y la persona beneficiaria del servicio, pasando por cuestiones como la coordinacion, regulacion,
apoyo publico o impacto en la vida de las personas beneficiarias. Las entrevistas a los asistentes personales
pivotaban en torno a su experiencia profesional con personas con discapacidad intelectual y enfermedad
mental grave, su opinién sobre la figura del asistente personal (contenido, reconocimiento, formacién, regu-
lacion...) y la coordinacion con otros servicios o figuras profesionales.

Analizadas las informaciones resultantes de la primera parte del estudio de campo, se pudieron seleccionar
los asuntos mas relevantes y criticos en torno al SAP y se plantearon cuatro grupos de discusién confor-
mados por los principales actores comprometidos en el disefio, gestidn, prestacion y recepcion del servicio.

El valor de los grupos de discusion reside en que trasciende el discurso individual y se van conformando, a
través de la interinfluencia de los participantes, las ideas mas o menos compartidas, las representaciones
“sociales” de los temas tratados, tal y como ocurre en la vida cotidiana: nuestras percepciones e ideas se van
conformando en continua interaccion con nuestro entorno. La riqueza y espontaneidad de los discursos que
se suceden en estos grupos hacen que la informacion que aportan sea muy relevante y significativa (Vallés,
2002; Alonso, 2003). En él se comparten y discuten ideas, imagenes, opiniones, valoraciones particulares
que han de ser consideradas a la luz de una carga de elementos culturales, ideoldgicos e idiosincraticos que
caracterizan al grupo y que moldean la especificidad del asunto que los investigadores tratan de abordar
(Suarez Ortega, 2005).

En cada reunién, y en funcion de la dinamica establecida entre las personas participantes, el moderador del
grupo fue dirigiendo la conversacién hacia los temas contenidos en el guion establecido. La presencia e in-
tensidad en el tratamiento de cada uno de los temas ha dependido siempre de la composicion de cada grupo
y de la decisién de sus participantes. No obstante, el desarrollo del guion se completé de manera satisfactoria
en todas las reuniones con los siguientes apartados: a) consideracion de la diversidad funcional intelectual
y la enfermedad mental en nuestra sociedad, asi como la evolucion en la asistencia a ambos colectivos; b)
elementos clave del SAP; c) la gestion y organizacion del SAP; d) los asistentes personales: perfil, formacién
para el ejercicio profesional, condiciones laborales, etc.; e€) los agentes implicados: tercer sector de accién
social, administraciones publicas, empresas, etc. y la contratacion directa, y f) la valoracién general del SAP.
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Tabla 2. Perfil y nimero de personas entrevistadas y participantes en los grupos de discusion

Participantes
. Personas
Perfil . ) en grupos de
entrevistadas: . P
discusién:

Personas beneficiarias 4 3
Familiares de personas beneficiarias 5 1
Coordinadores/as 6 4
Gerentes de entidades prestadoras del servicio 6 5
Asistentes personales 6 5
Total 27 18

Fuente: elaboracioén propia.

Las entrevistas y los grupos de discusion se realizaron en diferentes ciudades y pueblos de la regién, en
orden a garantizar entornos amigables, facilitadores del debate y la reflexion. Con el consentimiento de to-
das las personas participantes, las entrevistas y las reuniones grupales fueron grabadas y posteriormente
transcritas, representando un material de altisima calidad que fue ordenado, codificado y analizado mediante
el software Atlas.ti. Tras un primer analisis tematico (Boyatsis, 1998), se realizé un analisis socioldgico en el
que se reconstruyeron, analizaron e interpretaron las dinamicas discursivas a la luz de las diferentes apor-
taciones grupales.

Siguiendo las recomendaciones de Giménez Bertomeu (2014), en el desarrollo de esta investigacion no se
han realizado experimentos con personas, se han evitado intrusiones innecesarias en su vida, se ha evitado
exponerlas a riesgos, estrés o malestares innecesarios y se han adoptado las medidas necesarias para ase-
gurar el tratamiento confidencial de sus datos personales (con este objetivo, se han cambiado los nombres
recogidos en los fragmentos de entrevistas y grupos de discusion recogidos en el texto). Los autores no re-
conocen ningun conflicto de interés en el disefio y ejecucion del estudio, ni en la presentacion y divulgacion
de sus resultados.

|
4. Identidad y alcance del servicio de asistencia personal

Como ya reflejamos en los apartados anteriores, la atencién a la discapacidad ha vivido un avance significati-
vo en las dos ultimas décadas con la extensién e implantacion de modelos superadores de los esquemas cla-
sicos de atencion clinica y familiar. Este proceso ha tenido, también, su reflejo social en la terminologia que
se emplea tanto en el discurso politico-institucional como técnico. Aunque con multiples detractores tanto en
la esfera académica -Moscoso (2006), por ejemplo, conceptualiza la discapacidad como categoria politica,
paradigma de las reivindicaciones sociales postmodernas-, como en el movimiento asociativo -el COCARMI
(2016) defiende el concepto de discapacidad por ser socialmente reconocido y contar con el amparo de
Naciones Unidas-, el uso del término diversidad funcional se entiende como una valiosa herramienta que
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denota mayor neutralidad valorativa que otros términos (dependencia, discapacidad, minusvalia...) y supone
un avance en el proceso de des-estigmatizacion y ruptura de etiquetas a las que han estado sometidas tradi-
cionalmente las personas con discapacidad (Romafiach y Lobato, 2005). En palabras de sus protagonistas,
mientras que el viejo término presenta ciertas connotaciones negativas hacia la persona y genera cierta
comparacion peyorativa, el nuevo rompe con visiones limitadoras y abre camino a nuevas perspectivas para
entender y comprender a las personas:

“El lenguaje cambia actitudes. Suena todavia un poco snob: ‘y ahora éstos se han inventado una palabra nueva, no?’.
Empezamos con retraso mental, luego discapacidad intelectual, (...) No es lo mismo, eso va cambiando un poco lo que
tenemos dentro (...). Cambia completamente, o sea, es que nos equipara, rompemos con esa barrera que teniamos
antes en “ellos y nosotros”. Es que somos todos, todos somos diversos” (GD1. Coordinadoras del SAP, p. 5).

Los viejos paradigmas de la prescindencia y la rehabilitacién dieron paso a un modelo social basado en el
reconocimiento de los derechos humanos (Brisenden, 1986; Hughes y Paterson, 1997; Oliver, 1983) y este,
al modelo de la diversidad: la discapacidad es un fenémeno social y el que discapacita, en definitiva, es el
entorno. Ya no se concibe a las personas con discapacidad como problemas sino que lo que existe son prac-
ticas de discapacitacion (lafiez-Dominguez y Lobato Galindo, 2006; Lopez-Pérez y Ruiz Seisdedos, 2013;
Palacios y Romanach, 2006; Rodriguez Picavea-Matilla, 2010). El origen de las dificultades esta fuera de la
persona —en la sociedad— y, en consecuencia, su participacion plena en la totalidad de las areas de la vida
en comunidad, el ejercicio legitimo de sus derechos, requiere la realizacion de todas las modificaciones y
adaptaciones necesarias en su entorno (Palacios y Bariffi, 2007: 22-23). Este modelo sitia a la persona en
el centro de todas las decisiones que le afectan:

“Para mi, el mayor cambio ha sido la consideracion de la discapacidad desde el concepto de ciudadania, al mismo
nivel que los derechos de cualquier otra persona. Y luego empezar a abordar la intervencion no solo desde la pers-
pectiva del experto, sino desde las necesidades del usuario como ciudadano que reclama unos derechos igual que
cualquiera de nosotros” (GD2, Gerentes de entidades prestadoras del SAP, p. 2).

En el marco de este modelo de la diversidad, el SAP se caracteriza, sobre todo, por ser un servicio ad hoc,
es decir, un servicio adaptado y ajustado a la persona beneficiaria, donde él es el experto y decide con quién,
coémo y cuando quiere que sean satisfechas sus necesidades. Pero mas alla de esta sencilla definicion...
¢cuadles son, a la luz de esta caracterizacion, los rasgos definitorios del servicio?, qué dimensiones le
singularizan frente a otros servicios de apoyo?, ;estos rasgos y dimensiones tienen una naturaleza estricta-
mente individual, derivada de su condicion “personal”? y, en el caso de no ser asi, sen qué se concreta su
naturaleza supraindividual?

Posiblemente dos de los rasgos mas significativos e identificadores del servicio son su flexibilidad -se adapta
a las necesidades, potencialidades y caracteristicas de la persona beneficiaria, quien se convierte en la pla-
nificadora de las actividades y tareas que conforman el servicio- y su caracter personalizado, que responde
a las carencias y demandas mas importantes de las personas en funcién de su ciclo vital y proyecto de vida:
inclusiéon comunitaria, acompafamiento fuera del hogar, apoyo escolar, apoyo en las actividades basicas de
la vida diaria, etc.

“Mucha flexibilidad, aqui no valen para nada dogmas, protocolos muy estrictos... hay que amoldarse al perfil de
cada persona: no es lo mismo una persona de 60 afios que otra de 25 o 30, necesitas acompafarle o ir a correr
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un dia a ver si le pica el gusanillo porque no quiere ir solo; y en otros es echar una partida de cartas y tiene que ser
en casa. Hay que ver qué gustos tiene, de dénde puedes tirar, coémo les puedes estimular” (Entr. 0503. Asistente
personal, p. 4-5).

Aunque pareciera redundante decir que la asistencia personal es personalizada, en realidad no lo es: el
primer adjetivo alude al caracter del asistente; el segundo, a la adaptacién especifica de la asistencia (la-
fAez-Dominguez y Lobato Galindo, 2006). Personalizacion y flexibilidad permiten decir que, del modelo de
atencion centrado en la persona, muy presente en las férmulas contemporaneas de intervencion social, se
pasa ahora al modelo de atencion planificado por la persona; ni los adjetivos ni las preposiciones son aqui
baladies:

“Lo que mas me gusta de este servicio es que al final hacen lo que les da la gana como hacemos cualquiera. ¢ Ne-
cesitan un apoyo? Si, pero... iy ya esta? Esto es a la carta, la persona desde el minuto uno es quien elige” (GD4.
Asistentes personales, p. 5).

El SAP implica, asimismo, atender de forma diferente a la persona en diferentes espacios y contextos. Es
por esto por lo que, junto a la flexibilidad y la personalizacién del servicio, otro de los elementos identitarios
del SAP es la contextualizacion del proceso de ayuda. A diferencia de otros modelos y/o servicios, el SAP no
desvincula a la persona de su entorno, no la fragmenta en base a las atenciones que recibe ni la separa de
su ambiente originario; por el contrario, hace de su participacion en la comunidad un elemento central de su
concepcion y de su implementacién, superando una exclusiva dimension individual de la ayuda, en beneficio
de una dimension relacional guiada por su receptor:

“A mi me parece que es una prestacion, que es una medida pensada para prolongar la estancia, la autonomia y la
independencia de las personas en base a sus contextos” (GD2. Gerentes de entidades prestadoras del SAP, p. 3).

Algunas palabras-talisman de la intervencion social se cargan ahora de valor: integral, integrada, globaliza-
dora, participativa...; también adquieren sentido algunos rasgos clasicos en los postulados teleoldgicos y
éticos de la accién social: mejora en la calidad de vida, definicion de un proyecto de vida, adaptacioén a las
caracteristicas del ciclo vital, inclusion e integracion social...

“Lo que ha hecho es proporcionar el acceso a recursos comunitarios ordinarios, es decir, cosas que los chicos que-
rian hacer, pero no podian hacer porque solos no podian ir a ningun sitio. Lo que ha posibilitado es que esa persona
entre en esas actividades y ayude a suplir un poco la falta de capacidad y la toma de decisiones de estos chicos, el
acceso a cosas que ellos realmente querian hacer y no podian hacer” (GD1. Coordinadoras del SAP, p. 7).

El SAP responde, de esta forma, tanto a las demandas de naturaleza y orden individual de la persona be-
neficiaria como aquellas otras que le conectan con su red social primaria y secundaria, hasta el punto que
también esta pasa a ser beneficiaria indirecta del servicio.

La intervencion del asistente personal tiene en cuenta las necesidades de las personas destinatarias de
su ayuda y se marca como objetivo conseguir la mejora de su calidad de vida, lo que ineludiblemente pasa
por garantizar la integracion social y la participacion en su comunidad de referencia. Es lo que podriamos
identificar como la cuarta sefia de identidad del SAP: su dimension comunitaria en dos sentidos comple-
mentarios. Por un lado, la conexion de las personas con discapacidad intelectual con nodos personales e
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institucionales, el refuerzo de los vinculos y lazos que enriquecen su experiencia vital (Barron, 1996: 49-50),
la participacion en actividades colectivas —fiestas, excursiones, actividades recreativas- (Axelsson et al.,
2014), el acceso y disfrute de bienes y servicios sociales, educativos, de empleo, deportivos, culturales...
son, sin duda, beneficios directos que atafien a la persona en un plano individual y social. Pero, por otro lado,
los beneficios son extensibles a ese mismo entramado en la medida en que este se convierte, también, en
objeto indirecto de intervencion por parte del propio servicio. La preparacion del entorno para la inclusién
social se traduce en tareas tales como visibilizar las barreras socioculturales respecto a la discapacidad y/o
la enfermedad mental grave, sensibilizar al resto de la comunidad sobre sus derechos, potenciar los resortes
institucionales con capacidad para generar contextos exclusivos, etc.:

“La parte de la participaciéon comunitaria ha sido un reto y esta especialmente ligada a la del asistente personal.
Si tu organizas tus centros como entorno cerrado no hace falta un asistente personal, pero en el momento en que
planteas si esas personas tienen un proyecto de vida, un suefio y un objetivo se ha de trabajar las posibilidades que
ofrece su entorno” (Entr. 0101. Gerente de entidad prestadora del SAP, p. 9).

|
5. Las entidades que gestionan y prestan el servicio

Como es bien conocido, las férmulas establecidas de acceso al SAP por el Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia son dos: el pago directo y el pago indirecto vinculado al servicio. El primero im-
plica que la administracion entrega directamente la cuantia econdmica a la persona con discapacidad o a su
tutor legal para que este gestione el servicio de forma individual; el segundo supone que la administracion
competente, previo consentimiento de la persona beneficiaria, transfiere la cuantia de la prestacion econo6-
mica a la entidad que la persona elija para recibir la asistencia (Ortega Alonso, 2015: 26).

Tanto en el caso del pago directo (si asi lo considera la persona perceptora de la ayuda), como en el caso
del pago indirecto vinculado, las cooperativas de personas beneficiarias (también llamadas oficinas de vida
independiente - OVI), las empresas y/o las entidades cogestoras del tercer sector de accion social juegan un
papel decisivo en la prestacion del SAP. Este Ultimo fue, como apuntamos en apartados precedentes, el caso
del proyecto piloto analizado en este estudio: seis entidades sociales con amplia trayectoria en la atencion
a personas con discapacidad intelectual y/o a la enfermedad mental grave en Castilla y Ledn asumieron la
iniciativa de poner en marcha el servicio para sus beneficiarios. Este hecho permite reflexionar sobre aspec-
tos diversos: jqué potencialidades ofrecen de acuerdo a la naturaleza comunitaria del servicio?, ;en qué se
concreta la ayuda de estas entidades como mediadoras entre personas beneficiarias y asistentes persona-
les?, ¢,qué valor perciben los beneficiarios en estas entidades para que dejen en sus manos la gestiéon de un
asunto tan relevante para su bienestar? Se comenzara por este ultimo interrogante.

El valor de este tipo de entidades se entiende, sobre todo, en términos de confianza para la persona bene-
ficiaria (Power, 2013) -que deja en sus manos el proceso de selecciéon de los asistentes personales y los
multiples e intrincados tramites burocraticos que implica su contratacion (Planas Garcia de Dios, 2013: 48)-y
en términos de saber hacer, especializado y adaptado para los profesionales:
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“Nos encargamos de la busqueda y seleccion de personas, algo que probablemente una familia no pueda hacer. Por
otro, disefiamos e impartimos la formacién que esa persona debe tener” (Entr. 0601. Gerente de entidad prestadora
del SAP, p. 10).

La dimensiéon comunitaria del servicio implica una estrecha coordinacién de las entidades con diferentes
agentes informales y formales del entorno convirtiéndose en un eje vertebrador del SAP, ya sean personas:
familiares, amigos, vecinos, auxiliares de ayuda a domicilio, personal de teleasistencia, voluntariado, mé-
dicos, auxiliares técnicos educativos, trabajadores sociales, profesionales de los equipos de promocién de
la autonomia personal... u organizaciones: colegios, cines, bibliotecas, ludotecas, CEAS, centros de salud
mental, asociaciones de discapacidad, etc. Esta coordinacién interinstitucional, entre personas, servicios
y/o entre profesionales, se realiza en funcion del proyecto personal o de la etapa del ciclo vital en la que se
encuentra la persona beneficiaria, atendiendo a sus capacidades, necesidades, demandas, aficiones, inte-
reses, etc. La confluencia de diversas fuentes de apoyo formal e informal alienta sinergias muy significativas
que dificilmente pueden ser generadas por servicios de otra indole.

Cuando una misma entidad presta el servicio a personas con perfiles diferentes, como hemos comprobado en
esta investigacion, la complejidad de la coordinacion se acrecienta porque cada una de ellas exige conexiones
con dispositivos diferentes, multiplicandose, también, las dificultades inherentes al trabajo en red (Gonzalez
Gago, 2010; Ubieto Pardo, 2009). En ello influye, por un lado, el desconocimiento acerca de las funciones y
los roles del asistente personal, o que provoca ciertas reticencias a la hora de introducir esta figura en algunos
ambitos cotidianos de la vida de las personas y exige un plus de sensibilizacion e informacion. Por otro lado,
puede aparecer cierta friccion con otros servicios de atencién personal, sobre todo con la ayuda a domicilio
que, si bien en su definicion estricta queda circunscrita a los confines domésticos, en su concepcion integral ad-
quiere un caracter preventivo, educativo y rehabilitador de primer orden (Rodriguez Castedo, 2004: 357-359):

“No todos los colegios estan muy abiertos a que el asistente personal entre en su centro. Es una cosa nueva, siem-
pre ante lo nuevo tenemos cierta reticencia” (Entr. 0401. Gerente de entidad prestadora del SAP, p. 6).

“La coordinacién con el servicio de ayuda a domicilio es complicada porque la persona del SAD nos ve como una
amenaza a su trabajo” (Entr. 0102. Coordinadora del SAP, p. 11).

Por ultimo, la seleccion y reclutamiento de las personas que ejercen como asistentes personales es, tam-
bién, otro asunto clave en el SAP y, sin duda, una de las grandes potencialidades que las entidades colabo-
radoras utilizan para justificar su papel mediador entre la persona beneficiaria y la prestadora del servicio. La
via de la contratacion directa no resuelve bien algunos problemas de adaptacion, sintonia y conexién entre
asistentes y asistidos ni solventa con agilidad su sustitucion en casos de enfermedad o vacaciones. También
es posible que la persona que se contrate por esta via no sea la mas idénea para las peculiares tareas que
exige la atencion de una persona con enfermedad mental grave o discapacidad intelectual. Frente a estas
dificultades, las entidades no lucrativas garantizan la profesionalidad y la idoneidad del personal técnico
porque conocen a las personas beneficiarias, les ofrecen la ayuda que se adapta mejor a sus limitaciones y
potencialidades, se preocupan de que los asistentes personales estén cualificados, hacen un seguimiento de
su desempenfio y articulan procesos de evaluacion y control del servicio:

“Si hay un profesional detras de una asistencia personal te da cierta garantia que el asistente personal que estas

enviando va a encajar, le voy a poder formar, le voy a poder seleccionar dentro de los que yo considero que tienen
mejores actitudes, vamos a poder cribar” (GD2. Gerentes de entidades prestadoras del SAP, p. 7).
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|
6. Los asistentes personales: tareas y competencias

Begofia Roman (2010: 16) plantea que un servicio es siempre una relacion interpersonal en la que alguien
hace algo para otro; el servicio es algo diferente que el mero producto porque la calidad de aquel dependera
de la relacion interpersonal. Este es, precisamente, un elemento clave del SAP en tanto que el vinculo que el
asistente personal establece con la persona beneficiaria determina, en buena medida, las posibilidades de que
la persona haga efectivo su proyecto de vida independiente. ; Qué tareas realizan los asistentes personales?,
¢quién y como se deciden?, ;qué cualidades, habilidades y destrezas hacen de una persona un asistente per-
sonal idoneo?, ;como se forma y prepara para prestar ayuda de la mejor forma posible? Todas son preguntas
cuya respuesta, por su transcendencia en la concrecion del servicio, merecen ser objeto de atencion.

Como parece bastante comprensible, las tareas que realizan los asistentes personales se caracterizan por
tres rasgos fundamentales: de un lado, son sumamente variadas, desde la conduccion hasta la comunica-
cion, acompanamiento, tareas del hogar o personales (Ortega Alonso, 2015: 21-22); de otro, estan adap-
tadas a las caracteristicas de las personas destinatarias de su intervencién, su edad, sus capacidades vy,
en consecuencia, a los objetivos que se establecen por los técnicos en los proyectos individualizados en
el marco del SAP; y, en tercer lugar, se definen mediante un complejo proceso de negociacion multilateral.

El conjunto heterogéneo de estas actividades podria clasificarse, en términos de preparacion y dedicacion,
en dos grandes grupos: de baja y de alta exigencia. Entre las primeras se encuentran, por ejemplo, el apoyo
y orientacion en la movilidad y desplazamiento (uso del transporte publico), la ayuda en actividades de la
vida cotidiana (higiene personal, de la casa, vestido, cocina, etc.), el acompafamiento (a consultas médicas,
actividades comunitarias, actividades deportivas, actividades extraescolares, etc.), el apoyo en la gestion
economica (distribucion de recursos econdmicos, planificacion de gastos, etc.) y otras de naturaleza similar.
Entre las segundas, nos referimos a actividades como apoyo emocional, mejora de habilidades sociales,
procesos de modificaciéon de conducta, trabajo en déficits de comunicacién, gestién emocional, apoyo en la
lecto-escritura, uso de tecnologias de la informacion y la comunicacion, etc.

“Victor hace casi todo: le ayudo a preparar la ropa para el dia siguiente, si lo necesita le presto apoyo verbal para
ir duchandose, reviso si se ha abrochado un botén, como se ha vestido... De ahi nos vamos a la universidad; este
mes hemos trabajado con apoyo verbal el camino a la facultad o si necesita ayuda cuando lleva muchos liquidos en
la bandeja.” (Entr. 0103. Asistente personal, p. 2).

“Trabajamos mucho las emociones, gestionar las emociones cuando esta fuera, porque Violeta esta seis o siete
horas en el colegio, por lo que debe de autogestionar sus emociones, entender las situaciones sociales que pasan
alli” (Entr. 0403. Asistente personal, p. 3).

A diferencia de la discapacidad fisica -en la que la persona beneficiaria define directamente y de manera
autonoma las tareas que ha de hacer su asistente personal (Planas Garcia de Dios, 2013: 35)-, en el caso
de las personas con discapacidad intelectual y/o enfermedad mental grave con la capacidad de obrar modi-
ficada, la identificacion de estas tareas resulta de la confluencia de las demandas de las propias personas
beneficiarias y/o de sus familiares o representantes legales y de la valoracion del equipo técnico que realiza
el seguimiento de cada caso. A efectos de considerar el peso de cada una de estas perspectivas en los pro-
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yectos individualizados de vida independiente se pueden observar dos planos diferenciados: de un lado, el
disefio de la intervencion a realizar en cada caso y, de otro, la ejecucion de actividades y tareas concretas.
Como es obvio, en el primer plano cobra especial importancia la valoracién del equipo técnico; el segundo
es el resultante de un complejo proceso de negociacién entre persona beneficiaria, representantes legales y
asistente personal. Este proceso para la toma de decisiones se justifica en el marco de un proceso de capa-
citacion y empoderamiento del beneficiario/a:

“Es una vision un poco diferente de la tipica idea que se tiene de un cuidador porque es al revés -que es lo que a
mi me gusta de ser asistente personal-: la persona con discapacidad al fin y al cabo es como tu jefe, es la que te
demanday te pide y tu eres sus ojos, en este caso el que le acompafas” (Entr. 0203. Asistente personal, p. 3).

La heterogeneidad de las tareas encargadas a los asistentes personales y la complejidad del proceso de
toma de decisiones en su definicion exige, como es comprensible, que estos tengan ciertas cualidades y
competencias adquiridas en un proceso adecuado de preparacion o formacion. Personas beneficiarias y sus
familiares, asistentes personales, coordinadoras de los servicios y gerentes de las entidades, todos de forma
unanime, no dejan lugar a dudas: el ejercicio profesional exige la puesta en practica de competencias muy
diversas que podriamos agrupar en torno a cinco grupos: habilidades sociales (empatia, asertividad, escu-
cha activa...); actitudes (flexibilidad, adaptabilidad a la persona y sus capacidades...); competencias perso-
nales (paciencia, constancia, optimismo, que inspire confianza...); competencias profesionales (distancia
emocional, destreza técnica, clarificacion del rol profesional, trabajo en equipo), y competencias axiolégicas
(responsabilidad, respeto, protagonismo de la persona beneficiaria...). Manifestaciones de las protagonistas
de esta relacion personal/profesional ilustran con claridad algunas de estas apreciaciones:

“Yo destacaria las habilidades para la resoluciéon de problemas, esa capacidad, esa empatia para ponerte en el lugar
de la persona y comprenderla, habilidades sobre todo para trabajar en grupo” (Entr. 0402. Coordinadora del SAP, p. 4).

Una actividad profesional tan heterogénea en su definicion, orientaciéon y concreciéon, con competencias
personales y técnicas tan especificas, no facilita un amplio acuerdo en torno a como se han de articular los
procesos de formacion que faculten para su ejercicio (Rodriguez-Picavea Matilla, 2007: 118-119). No faltan
quienes, por un lado, demandan la puesta en marcha de una rama de formacion profesional (Lépez-Pérez,
2012: 119) y, en el lado opuesto, tampoco son escasos los que abogan por una formacion “a la carta”. Los
diferentes implicados e implicadas en el proyecto piloto objeto de estudio no descartan la validez e importan-
cia de una formacion basica reglada que establezca una base fundamentalmente ética, pero la capacitacion
en tareas, habilidades y destrezas debe ser individualizada, adecuada a las caracteristicas del asistente
personal y, sobre todo, determinada por la persona beneficiaria:

“La asistente personal ha pasado por una formacién de 40 horas, con personal de la casa, personas del Foro de
Vida Independiente y, ademas, ella complementa su formacion in situ. Creemos que hay que tener una visién global
de lo que es el movimiento de vida independiente, de la asistencia personal y de las caracteristicas de las personas
con dependencia y con necesidades de apoyo, pero creemos que la familia y el usuario tienen que rematar esa
formacion” (Entr. 0102. Coordinadora del SAP, p. 4).

La mayoria de las entidades participantes en el proyecto piloto reclutaron a los asistentes personales entre
personas integrantes o cercanas a la propia organizacion, lo que hizo mas facil una formacién genérica sobre
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el SAP. Se incluyeron aspectos basicos, instrumentales, éticos y de filosofia del movimiento de vida indepen-
diente, complementados con orientaciones especificas en virtud de la visidn organizativa del servicio y/o de
las caracteristicas de la persona beneficiaria.

|
7. Valoracion del servicio de asistencia personal: alcance y dificultades

La valoracion general del SAP que hemos podido recoger a través de la informacién que nos ha aportado el
trabajo de campo tiene una orientacion muy positiva, reflejando beneficios percibidos por las personas im-
plicadas que habitualmente no tienen espacio en los estudios sobre el retorno social de este servicio (Huete
Garcia y Quezada Garcia, 2014). Las voces y las opiniones de estos agentes son plurales, pero... ¢ Reflejan
coincidencias en el reconocimiento de las oportunidades que el servicio introduce en la vida de las personas
que lo disfrutan?, ¢ expresan matices de distinto signo?, ;qué obstaculos aparecen en su implementacion?
Abordamos brevemente estos interrogantes siguiendo cuatro lineas argumentales: significado del servicio,
impacto apreciado en personas, naturaleza de la ayuda que presta y dificultades en su implantacion.

En primer lugar, el SAP, como ningulin otro recurso o servicio, representa el cambio conceptual experimentado
en torno a la discapacidad intelectual y enfermedad mental grave. Implica un replanteamiento de las formas
de atencion y de asistencia que tradicionalmente han recibido las personas y sus familiares. De manera ma-
nifiesta, contribuye a la mejora de la autonomia y calidad de vida de las personas, destacando su plasticidad
y adaptacion y sirviendo de nexo de los esfuerzos de servicios de distinta naturaleza por la inclusién social
de las personas con enfermedad mental grave y/o discapacidad intelectual:

“Puede beneficiarse cualquier persona, no veo un perfil determinado: hay gente que necesita mas tiempo y gente
con menos o en periodos de crisis. Yo creo que depende mas de los tiempos, de los apoyos, que del tipo de persona
(...)- Una de las funciones (del SAP), desde mi punto de vista, es hacer de nexo de unién entre diferentes institucio-
nes y adaptarles a las actividades que quieren” (GD4. Asistentes personales, p. 10).

El apoyo prestado por los asistentes personales es muy estimado por las personas atendidas y por sus
familiares. Las primeras, con mas o menos expresividad e intensidad, insisten en la mejora que ha experi-
mentado sus vidas con el SAP: repercute positivamente en su estado de animo, en su autoestima, en sus
emociones y sentimientos, les ayuda a descubrir y recuperar actitudes y capacidades ocultas o no percibidas
anteriormente. Este servicio también contribuye a que las personas se reconozcan y acepten, a no negar ni
ocultar su enfermedad mental o su discapacidad intelectual, a crecer personalmente, a generar y mantener
redes personales que dificilmente construirian solo desde el apoyo familiar (en coincidencia con los resulta-
dos de la investigacion con adolescentes con discapacidad intelectual realizada por Hultman et al., 2015).

El asistente personal les orienta en sus decisiones, les ofrece apoyo y asesoramiento, estimula su partici-
pacion social y favorece su sociabilidad. Ademas, les facilita el contacto con el mundo exterior, el acceso al
estudio o a un trabajo remunerado, la participacion en actividades de ocio. También les anima a salir de su
aislamiento incorporandose a la sociedad superando recelos y temores sociales y haciendo frente a resisten-
cias psicologicas muy vinculadas a la autopercepcion de su enfermedad y/o discapacidad:
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“Yo antes pensaba que no tenia sentimientos, que era... ;coémo se llama esto? Una persona que no sabe querer.
Hasta ahora yo no era consciente de que yo era una enferma mental (...). Yo no soy una persona de salir, soy mas
bien una persona de auto-encerrarme en mi misma... Pues solo el mero hecho de que va a venir ellay por no dejarle
mal o porque no me eche la bronca, pues me obliga a ir. Me dice: ‘mira vamos a salir, vamos a dar una vuelta...” Te
obliga a tener un comportamiento social con las personas, que eso es muy importante, poder hablar con personas”
(GD8. Beneficiarios/as y familiares del SAP, p. 14).

Pero los beneficios de este servicio no se limitan a las personas destinatarias directas; sino también a las
familias, llamadas a tener un papel relevante en las medidas para la autonomia de las personas con disca-
pacidad. Tal y como han apuntado Fyffe et al. (2015), se ven directamente beneficiadas por el SAP porque
este contribuye, en el marco de una organizacién con equipos de trabajo multiprofesionales, a una mejor
orientacion y apoyo a las familias y también, a una cierta descarga y liberacion en su labor de cuidado:

“Lo que estamos viendo es que las familias son muchas veces dejadas solas con las problematicas que tienen los
hijos y no siempre saben cémo moverse. Aunque hay centro de salud mental y apoyos, se sienten un poco abando-
nadas” (GD4. Asistentes personales, p. 12).

Es facil justificar, desde esta constatacion, que el SAP tiene una clara vocacion de servicio a la estrategia de
inclusion de la persona en su medio social, vinculando a las personas que apoyan con los recursos de su
comunidad:

“La figura del asistente personal es que realmente yo creo que es comunitaria por necesidad. Lo comunitario es lo
que te permite ser parte activa, cuando tu no vas como colectivo, cuando vas como individuo a participar de la vida
ciudadana” (GD2. Gerentes de entidades prestadoras del SAP, p. 18).

Como ya dijimos anteriormente, el servicio persigue incidir en las estructuras, en los marcos y en los entor-
nos sociales que limitan su incorporacion y reconocimiento. Los resultados obtenidos y la percepcion de los
mismos, en esta linea, son muy favorables: la personas que cuentan con este servicio profesional se integran
en actividades comunitarias, eligen como y dénde desean vivir, pueden permanecer en el lugar en el que re-
siden si lo desean, mantienen sus vinculos, contintan actividades o inician otras que antes tenian vedadas.

Esta unanimidad valorativa también se observa a la hora de evaluar las dificultades que implica la implanta-
cion del SAP, si bien estas varian dependiendo de los agentes que realizan la reflexion. Las coordinadoras
del SAP y los gestores de las entidades que lo prestan, por ejemplo, consideran que su extension queda
comprometida por el desconocimiento de la naturaleza de la asistencia personal por parte de los servicios
sociales basicos (puerta de entrada a los servicios sociales especializados) y las demoras en la tramitacién
de las ayudas y ciertos problemas de compatibilidad entre prestaciones. Identifican, también, en el seno de
las propias entidades, dificultades derivadas de los intensos cambios culturales, organizativos y de gestién
economica a los que aboca el SAP cuando este se considera una apuesta institucional a las entidades co-
gestoras:

“Es una apuesta estratégica clarisima, o sea, de hecho, a veces da un poco de vértigo el decir: ¢hacia donde va-

mos? Vamos perdidas, lo asumimos con nuestros nimeros rojos (...). Hay casos urgentes pero que dices: es que
esto lo tengo que hacer” (GD2. Gerentes de entidades prestadoras del SAP, p. 14).
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En linea con lo observado en otros trabajos que analizan la implementaciéon del SAP para personas con
discapacidad intelectual (Askheim, 2003; Castillo, 2014), entre las personas beneficiarias y sus familiares,
sobresalen preocupaciones que tienen un triple origen. Algunas derivan de la naturaleza del servicio, ya que
el empoderamiento del beneficiario/a cuestiona patrones de conducta hiper protectora y paternalista muy
asentados. Otras tienen que ver con su implementacion, puesto que no son faciles los procesos de nego-
ciacion para la toma de decisiones, los familiares asignan al asistente personal un rol de cuidador/a, policia
o padre/amigo que no le corresponde, y otras conectan con su financiacién, ya que los costes econémicos
que implica disponer de un asistente personal no siempre quedan cubiertos por la prestacion publica o no lo
hacen integramente:

“Yo, por ejemplo, estoy haciendo esto porque econémicamente me lo puedo permitir ahora, si yo ahora mismo no
hubiera pensado en que esto pudiera ocurrir y no hubiera preparado una dotacién econémica para esto... No, mu-
chas familias no pueden hacerlo” (Entr. 0105. Familiar de beneficiario/a del SAP p. 8).

Los asistentes personales manifiestan una gran satisfaccion con el trabajo que realizan y el crecimiento pro-
fesional y personal que han vivido en el ejercicio de su rol, al igual que se recoge en otros trabajos empiricos
(Schelly, 2008). No obstante, sus reflexiones contribuyen a completar el mapa de elementos que, desde su
punto de vista, dificultan la implantacion del SAP. Ellos ponen el foco en su ejercicio profesional y en las
condiciones laborales en que este se produce: su dedicacion y la dificultad que entrafia su trabajo no tienen,
a su juicio, un adecuado reconocimiento en la retribucion; el estrés que implica la atencion a personas con
discapacidad intelectual y enfermedad mental grave es mayor que en el caso de la discapacidad fisica (Scott
y McClure Cassie, 2007); la disponibilidad y flexibilidad para acomodarse y adaptarse a los horarios que les
marcan las personas atendidas pueden generar problemas de conciliacion entre su vida personal y laboral,
y la ausencia de una categoria laboral especifica conlleva su asimilacién a la figura de cuidador con sus
condiciones laborales y econdmicas.

“Desde el punto de vista del trabajo estas siempre disponible, no es como un trabajo cualquiera que va de esta
hora a tal hora, y luego tienes tu vida. El horario... si que es complicado, yo lo noto en la vida de pareja (...). No me
veo dentro de diez afos aqui por las condiciones de trabajo. Ahora genial, ;qué pasara cuando pasen unos afos y
nosotras queramos tener una familia y organizar tu vida un poco?” (GD4. Asistentes personales, pp. 22 y 24).

Estas limitaciones revelan el caracter incipiente del servicio y alertan sobre la necesidad de afrontar sus
potencialidades y desafios.

.|
8. Conclusiones

Las evidencias procedentes de la aplicacion de las distintas estrategias de investigacion articuladas en este
estudio permiten afirmar que el SAP representa, como ningun otro servicio, una nueva manera de ayudar a
las personas con discapacidad intelectual y enfermedad mental grave. Este servicio supone una auténtica
subversion de la forma tradicional de entender y hacer efectivo el proceso de ayuda a este colectivo en la
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medida en que, superando planteamientos basados en légicas clinico-rehabilitadoras o en el apoyo familiar,
se pasa de un modelo de atencién centrado en la persona a otro modelo planificado por la persona. El eje
central y el protagonismo ya no descansa en el técnico ni en el cuidador, sino que lo asume la persona con
discapacidad.

Las mejoras que introduce el nuevo servicio son amplias y diversas, con un alcance y una proyeccién no
solo individual, sino también social, cultural y econémico (ver, por ejemplo, lafiez-Dominguez et al., 2018).
Al tiempo que incrementa el bienestar de las personas con enfermedad mental y discapacidad intelectual y
el de sus familias, impulsa su reconocimiento y aceptacion social, favoreciendo el cambio de los patrones
culturales dominantes en nuestra sociedad, sobre la discapacidad y la enfermedad mental.

A pesar de ser un servicio contemplado en la financiaciéon del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, su desarrollo es aln escaso -en abril de 2019 se financiaron 6.672 prestaciones de asistencia
personal, lo que supone el 0,62% del total de prestaciones financiadas®-. Las razones de unos datos tan
sorprendentes descansan en la complejidad de su implementacion: no resulta facil romper con inercias per-
sonales, familiares, profesionales, culturales, organizativas... No obstante, este estudio ha evidenciado dos
hechos muy significativos que alientan su extension. De un lado, este servicio, por sus cualidades esencia-
les, es diferente a otros servicios y prestaciones con los que, sin embargo, no se observan lineas de friccién
sino ambitos y posibilidades de complementariedad. De otro, es considerado por todas las personas implica-
das como un recurso extraordinario que contribuye como ningun otro a facilitar la autonomia de las personas
con discapacidad intelectual y enfermedad mental grave.

Su promocioén puede suponer una extraordinaria oportunidad de mejora en las atenciones a estos colecti-
vos, asi como una importante fuente de empleo. El progreso en su extensién y consolidacion dependera, no
obstante, de la capacidad de articular y conciliar coherentemente los distintos asuntos claves o dimensiones
que lo conforman: la dimensién axiolégica o de valores contenidos en la férmula de vida independiente; la
dimensién metodoldgica-estratégica, que representa la libertad del “consumidor/a” con capacidad de elegir
los distintos componentes de las atenciones (servicios) requeridos (contenido, lugar, momento, estilo...); la
dimension laboral, en la medida que las relaciones entre el asistente personal y la persona ayudada estan
sometidas a regulaciones relativas al derecho del trabajo (contrato, servicios, tiempo, disponibilidad, obli-
gaciones, derechos, retribuciones...); la dimension profesional, puesto que se trata de un servicio personal
que requiere de unas competencias (cualificacion) ajustadas al tipo de demandas solicitadas por el cliente y
contratante; y, por ultimo, la dimensién deontoldgica, que alude a las normas éticas referidas a los servicios
y que deben asegurar que el objeto principal (la vida independiente) se alcance.

Los retos no son sencillos. La investigacion que hemos realizado ha detectado algunas cuestiones en las
que se ha de avanzar para facilitar que este servicio pueda extenderse y consolidarse como herramienta
para la autodeterminacion e inclusién comunitaria de personas con discapacidad intelectual y/o enfermedad
mental grave.

De un lado, las organizaciones prestadoras del servicio aportan a las personas con discapacidad intelectual
y a sus familias elementos de gran valor (confianza, seguridad, formacién, seguimiento, apoyo en gestio-

3. IMSERSO - SISAAD (Sistema de Informacioén del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia), Portal de la Dependencia. Datos a 30
de abril de 2019: http://www.dependencia.imserso.es/dependencia_01/saad/sisaad/estadisticas_sisaad/index.htm, acceso 25 de mayo de 2019).
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nes...) y hacen posible que el SAP se convierta en una eficaz estrategia de apoyo para su insercion en la
comunidad. Deben, sin embargo, dar cabida a un modelo de atencion que implica innovaciones culturales,
laborales, técnicas, organizacionales y econdmicas de gran alcance. Ese proceso, por ejemplo, implica asu-
mir los principios del servicio, reconocer su singularidad y especificidad, establecer formas de articulacion
y conexion con otros servicios y, sin duda, afrontar los costes econémicos y organizativos que conlleva su
gestion y prestacion.

De otro lado, el servicio demanda profesionales cualificados. Los asistentes personales realizan tareas muy
variadas que exigen una adecuada preparacion sobre la que no existe acuerdo institucional y que es preciso
establecer. Las posturas varian entre propuestas maximalistas (formacién reglada bien estructurada y defi-
nida) y formulas que reducen la preparacion a las tareas que se han de acometer y a las caracteristicas de
la persona beneficiaria. Entre los participantes en el proyecto piloto una buena parte apuesta por una vision
conciliadora que reconoce la importancia de una formacion basica (fundamentalmente ética) y el caracter
imprescindible de una preparacion ad hoc en las tareas, habilidades y destrezas que recomienden las capa-
cidades de la persona con discapacidad.

Por ultimo, como se ha documentado también en otros entornos (Morris, 2004), el acceso al SAP conlleva
desafios relativos a su concepcion, financiacion y difusién. El riesgo de que puedan darse diferentes inter-
pretaciones en la comprension y aplicacion del servicio exige una regulacion que, sin constrefiir en exceso
su prestacion, impida abusos y deformaciones. Ademas, los costes de su gestidon recomiendan revisar las
férmulas de financiaciéon de manera que se garantice el acceso al servicio a todas las personas que lo nece-
sitan y demandan. Tampoco se pueden olvidar las resistencias y desconfianzas que la novedad del servicio
y el caracter radical de su planteamiento pueden generar entre personas con discapacidad intelectual y
familiares, y la dispar extension de la prestacion econdmica de asistencia personal entre comunidades auto-
nomas, que obliga a una evaluacion de las politicas publicas de fomento y apoyo a la asistencia personal...

De como se afronten estos retos dependera que las personas con discapacidad intelectual y/o enfermedad

mental grave puedan disfrutar de este tan eficaz y prometedor servicio para lograr una verdadera vida inde-
pendiente.
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Efectos de las actividades estructuradas
en el patio sobre la conducta desafiante de
jovenes con discapacidad intelectual

Effects of structured playground activities on the challenging behaviour

of young people with intellectual disabilities

Resumen

Organizar las variables contextuales o de antecedente (operaciones motivadoras)
puede tener un impacto en la ocurrencia de las conductas desafiantes que presenta
el alumnado con discapacidad intelectual. El presente estudio pretende explorar
hasta qué punto el patio estructurado tiene un impacto sobre dichas conductas,
actuando asi como operacién motivadora sobre la conducta desafiante. Para ello,
se ha llevado a cabo una intervencion con un disefio ABAB. Los resultados indican
que la ocurrencia de las conductas desafiantes disminuye cuando el patio presen-
ta distintas actividades. Los resultados obtenidos se discuten de acuerdo con la
literatura vigente. Sin duda, enriquecer los contextos educativos y adecuarlos a
las necesidades conductuales de los alumnos es fundamental para crear entornos
seguros, positivos y preventivos.

Palabras clave
Conductas desafiantes, operaciones motivadoras, prevencién, discapacidad inte-
lectual.

Abstract

Organizing contextual or antecedent variables (motivating operations) may impact
the occurrence of challenging behaviors engaged by students with intellectual disa-
bilities. The present study aims to explore to what extent the structured playground
has an impact on these behaviors, acting as a motivating operation. Doing so, an
intervention with an ABAB design has been carried out. Results of the study show
that the occurrence of challenging behaviors decreases when the playground pre-
sents different activities. These results are discussed according to the literature. In
fact, enriching educational contexts and adapting them to the behavioral needs of
students is essential to create safe, positive and preventive environments.
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1. Introduccion

Los jévenes con discapacidad intelectual y/o del desarrollo (DID) suelen tener mayores probabilidades de
presentar conductas desafiantes (Emerson et al., 2014). A pesar de que la prevalencia de estas conductas
puede venir determinada por los procedimientos de evaluacion utilizados (Koritsas y lacono, 2012; Lowe et
al., 2007) asi como del contexto en el que se encuentran los jévenes, se ha identificado una alta prevalencia
de conductas desafiantes en nifios y jovenes con DID. Por ejemplo, se ha identificado una prevalencia del
62 % en conductas agresivas (Pavlovic et al. 2013), del 84,6 % en conducta disruptiva (Simo-Pinatella et al.,
2017) y del 7,3 % en conducta destructiva (Ruddick et al., 2015) en contextos de educacion especial. La pre-
sencia de estas conductas tiene un impacto en el desarrollo y aprendizaje de los jovenes que las presentan
(Emerson et al., 2014) y, ademas, supone un factor de estrés tanto para los profesionales que los atienden
como para sus familias (Ross et al., 2011). Las conductas desafiantes constituyen, sin duda, un reto al que
los centros educativos deben dar respuesta (Tamarit, 2013).

Distintos informes nacionales e internacionales determinan que se deben crear las condiciones necesarias
para garantizar el éxito de todo el alumnado en el sistema educativo; prestando especial interés en aquellos
que puedan manifestar una mayor vulnerabilidad y riesgo de exclusion (Ministerio de Educacion, Cultura y
Deporte, 2015). De este modo, no solo se debe buscar estrategias o marcos de referencia para ensefar
competencias académicas y/o funcionales concretas (por €j., Disefio Universal para el Aprendizaje) (CAST,
2018), sino que ademas se debe explorar como mejorar los entornos para que sean mas seguros y preven-
tivos (Simo-Pinatella et al., 2015). Es decir, los centros educativos deben dedicar esfuerzos en la creacion
de contextos que promuevan intervenciones positivas y proporcionen un sistema de apoyos adecuados a
la intensidad y frecuencia de las necesidades, ya sean académicas, sociales y/o conductuales (Lewis et al.,
2017; Mcintosh y Goodman, 2016). Teniendo en cuenta la relacién existente entre la presencia de conduc-
tas desafiantes y el rendimiento académico de los alumnos (Chitiyo et al., 2011; Freeman et al., 2016), es
fundamental invertir en contextos de aprendizaje que den respuesta a las necesidades conductuales de los
alumnos.

El primer paso para dar respuesta a estas conductas reside en comprender su naturaleza, por ejemplo a
partir del analisis de la conducta aplicado, que emerge como uno de los pilares del apoyo conductual positivo
(Carr et al., 2002). Concretamente, propone que las conductas desafiantes estén influenciadas por unos
antecedentes y reforzadas por unos consecuentes (Cooper et al., 2007; Steege y Watson, 2009). Prestando
especial atencion a las variables de antecedente, distintos estudios evidencian el uso de estas practicas con
el fin de disminuir la ocurrencia de las conductas desafiantes (Sigafoos et al., 2009) y, consecuentemente,
la creacion de entornos seguros, previsibles y positivos para todos los alumnos. Es decir, modificando y/o
alternando aquellos antecedentes que tienen una influencia sobre la ocurrencia de dichas conductas (Simo-
Pinatella et al., 2013). Por ejemplo, Hansen y Wadsworth (2015) observaron que, de acuerdo con los resulta-
dos de una evaluacion funcional de la conducta, proporcionando diversas opciones para escoger y enrique-
ciendo el contexto escolar (por €j., proporcionando mas materiales) se reducia la conducta estereotipada y
autolesiva de un nifio con discapacidad intelectual y autismo.

Actualmente, la literatura ha identificado dos tipologias de variables de antecedentes: los estimulos discrimi-
nativos y las operaciones motivadoras. Por un lado, los estimulos discriminativos son aquellos que preceden
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a la manifestacion de la conducta desafiante y sefiala la probabilidad de que se mantenga el refuerzo en el
futuro (Steege y Watson, 2009). Por otro, las operaciones motivadoras son variables de antecedentes que
alteran (a) la eficacia de otro estimulo que actua como reforzador y, (b) la probabilidad de que se manifieste
una conducta desafiante asociada a determinadas consecuencias en el pasado (Laraway et al., 2003). Es
decir, las operaciones motivadoras pueden tener un impacto no solo sobre la ocurrencia de las conductas de-
safiantes sino, del mismo modo, sobre la presencia de otras variables de antecedente (estimulos discrimina-
tivos) (Langthorne y McGill, 2009). En un estudio previo, Simé-Pinatella et al. (2013) realizaron una revision
de aquellas investigaciones que habian implementado una intervencién centrada en operaciones motivado-
ras con alumnos con discapacidad intelectual en entornos educativos. En este estudio, y de acuerdo con
las investigaciones objeto de analisis, los autores identificaron como determinadas operaciones motivadoras
pueden tener un impacto sobre las conductas desafiantes aumentando y/o disminuyendo su ocurrencia. Es
decir, la ausencia de un determinado antecedente puede hacer que la conducta desafiante aumente mientras
que su presencia, pude hacer disminuir dicha ocurrencia. Por ejemplo, O'Reilly et al. (2008) exploraron el
impacto de tener acceso a un objeto preferente para un joven de 16 afios con autismo. De acuerdo con los
resultados de este estudio, tener acceso a un tangible disminuia la ocurrencia de las conductas desafiantes
que presentaba, mientras que el no acceso a dicho material, aumentaba su ocurrencia.

A pesar de los esfuerzos existentes en comprender la naturaleza de la conducta y proporcionar contextos
que se ajusten a las necesidades conductuales de los alumnos, dar respuesta a estas conductas en los
entornos educativos sigue siendo un reto. Las actuaciones de los profesionales suelen centrarse en el uso
de practicas reactivas o punitivas, las cuales pueden contribuir al mantenimiento y aumento de la conducta
que se pretende modificar (Sugai y Horner, 2008). Ademas, esta dificultad aumenta en espacios fuera del
aula (por €j. pasillos, patios, etc.) ya que los diferentes agentes educativos pueden no sentirse tan seguros
como en el aula (Bohanon, 2015). Sin duda, espacios como el patio son fundamentales para el desarrollo
de los nifios y jovenes, pues, entre otras, promueven la puesta en practica de habilidades sociales entre
los alumnos, mejorando el bienestar de los mismos (Sterman et al., 2018). No obstante, las estructuras y
equipamientos de los patios no siempre responden a las necesidades de los alumnos con DID. Por ejemplo,
Stanton-Chapman y Schmidt (2016) preguntaron a unos 300 maestros de educacion especial por qué los
alumnos no participaban plenamente de las actividades del patio. Entre las opiniones mas comunes de los
profesionales se enfatizaba que o bien las instalaciones no respondian a las necesidades e intereses de los
alumnos, o bien que el patio no ofrecia actividades que agradaran a los alumnos.

De este modo, y de acuerdo con la literatura existente, es fundamental seguir explorando el impacto que tie-
nen las operaciones motivadoras en contextos educativos. A pesar de que actualmente disponemos de bas-
tante literatura experimental sobre esta tematica, la mayoria de estudios no se han realizado en contextos
naturales (Simoé-Pinatella et al., 2013) por lo que urge la necesidad de trasladar y explorar este conocimiento
a dichos contextos. Este estudio pretende explorar el impacto que supone introducir actividades estructura-
das en el espacio del patio, sobre la ocurrencia de las conductas desafiantes que presentan los jovenes con
DID en una escuela de educacion especial. Mediante la modificacion de las variables de antecedentes, con-
cretamente, proporcionando opciones de actividades que respondan a los intereses de los propios alumnos,
se pretende disminuir la ocurrencia de las conductas desafiantes.
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2. Material y método

2.1. Participantes y contexto

En este estudio han participado 28 alumnos con DID (16 hombres y 12 mujeres) de edades comprendidas
entre los 12 y los 20 afios (M=15.5; SD: 1.79). Entre los alumnos participantes, algunos de ellos estaban
diagnosticados con discapacidad intelectual leve (n=2), moderada (n=7), severa (n=10) y profunda (n=1). De
ocho de los alumnos no se dispone de dicha informacion. Ademas, entre los trastornos asociados, se debe
destacar que algunos alumnos han sido diagnosticados con trastorno del espectro autista (n=14), trastornos
de conducta (n=6), sindrome de Down (n=3) y sindrome de West (n=1). Finalmente, en cuanto al grado de
dependencia, cuatro de ellos tienen reconocido el grado 2 de dependencia, dieciséis el grado 3 y para ocho
de ellos no se disponia de dicha informacion.

Todos los alumnos estan escolarizados en una escuela de educacion especial. A pesar de que estos alumnos
estan organizados en cuatro clases en el momento de realizar las actividades académicas, la investigacion
se ha realizado en el espacio de patio, en el que se atiende a todos ellos de manera conjunta al mediodia.
Todas las sesiones se han realizado en el patio de estos alumnos.

2.2. Instrumentos

Inventario de actividades preferidas y reforzadores (Rueda et al., 1992): instrumento que pretende identificar
qué actividades, personas u objetos le gustan a un alumno con discapacidad. El instrumento esta formado
por 69 items distribuidos en tres categorias: social (22 items), actividades (41 items) y material (6 items).
Para cada una de las tres categorias se permite al profesional afiadir aquellas actividades u otros refuerzos
que puedan ser significativos para el alumno sobre el que se esta respondiendo el cuestionario mediante un
apartado de “otros”. Este instrumento se cumplimenta a partir de una escala Likert en la que se puntua de 0
a 4 (0=nunca; 4= mucho) cémo de preferente es un refuerzo para un alumno o usuario.

Pauta de observacion/registro: con el fin de identificar la frecuencia de las conductas desafiantes que presentan
los alumnos participantes, el primer y segundo autor disefiaron una pauta de observacion. De este modo, se
cred una tabla de doble entrada en la que, por un lado, se identificaban las tres conductas desafiantes objeto
de estudio (conductas agresivas, destructivas y disruptivas) y, por el otro, se dividia la primera media hora de
patio en dos frecuencias de un cuarto de hora. En la parte inferior de la pauta se proporcionaba una definicion
operativa de qué se entendia por cada una de las conductas desafiantes mencionadas y se ejemplificaba.

2.3. Procedimiento

Esta investigacion estuvo formada por dos fases. Después de disponer de consentimiento informado por
parte de los padres y/o tutores para participar en la investigacion, en un primer momento se identificaron
los refuerzos preferentes para cada uno de los alumnos participantes en este estudio. A continuacion, se
analizo el impacto de enriquecer los patios con actividades preferentes sobre la ocurrencia de las conductas
desafiantes.
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e Identificacion de los refuerzos preferentes

Con el fin de saber cudles eran las actividades o materiales altamente preferentes, se pidié a las tutoras de
los alumnos participantes que contestaran el cuestionario Inventario de actividades preferidas y reforzadores
(Rueda et al., 1992). De este modo, las tutoras contestaron este cuestionario pensando en cada uno de los
alumnos. Los resultados obtenidos en los cuestionarios se introdujeron a un Excel con el fin de identificar la
frecuencia de las actividades altamente preferentes entre los alumnos. De este modo, al finalizar, se conclu-
yo que las actividades que eran mas preferentes para la mayoria de los alumnos eran las actividades sen-
soriales (por ejemplo, taller de musica) y manipulativas (como por ejemplo, experimentacion con materiales).
Ademas, actividades como pintar o recortar se identificaron también como altamente reforzadoras para la
mayoria de los alumnos participantes.

e Diseino ABAB

Se implementd un disefio ABAB con la finalidad de explorar hasta qué punto la introduccién actividades
preferidas en el espacio del patio impactaba en la ocurrencia de las conductas desafiantes que presentaba
este alumnado. Este disefio permite evaluar directamente el impacto de una variable sobre otra replicando
las dos primeras condiciones (Gast y Hammond, 2010). De este modo, y después de definir claramente qué
se entendia por cada una de las conductas desafiantes objeto de estudio y de ejemplificarlas, se crearon dos
condiciones que se repitieron.

Condicién A (linea base): a lo largo de esta condicion los alumnos no tenian acceso a ninglin material concre-
to ni propuesta de actividad planificada en el espacio del patio. Es decir, a pesar de que las cuatro monitoras
se encontraban en este espacio, estas estaban supervisando el patio. De este modo, solo atendian a los
alumnos si ellos lo pedian. En el caso de que se diera alguna de las conductas desafiantes objeto de estudio,
la responsable de patio intervenia de acuerdo a la gravedad de la conducta y considerando las necesidades
del alumno que la manifestaba; si era necesario utilizar un plafon de comunicacién para dirigirse al alumno,
se hacia. La mayoria de las intervenciones se centraban en decir al alumno que esa conducta no era correcta
y en reconducirlo hacia una conducta apropiada.

Condicioén B (enriquecimiento del contexto): en esta condicion los alumnos tenian acceso a dos actividades
preferidas durante el espacio de patio que proponian las monitoras. Antes de empezar el espacio de patio,
las monitoras planeaban y estructuraban el patio proponiendo dos actividades que fueran preferentes para
los alumnos. De este modo, se distribuy6 el material de acuerdo a dichas actividades en dos espacios del pa-
tio. Por un lado, un espacio dedicado a actividades sensoriales y, por el otro, un espacio manipulativo. El ma-
terial utilizado en cada uno de los espacios y/o dias iba cambiando pero siempre cumplia el mismo objetivo.

Antes de empezar, se informaba a los alumnos de las distintas actividades que se podian realizar en el patio
y, a continuacion las tutoras de aula y monitoras de patio les motivaban a participar. De este modo, las cuatro
monitoras de patio estaban repartidas en las dos actividades, dinamizando su buen funcionamiento. En el
caso de que se diera la conducta problematica objeto de estudio, se procedia de la misma manera que en
la condicion A.

Condicion A (linea base): en esta fase se vuelve a la linea base inicial. De este modo, y de acuerdo con la

primera de las condiciones, no se proporciona material a los alumnos ni se les propone ninguna actividad. Se
actua del mismo modo que el descrito anteriormente sobre las conductas desafiantes.
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Condicién B (enriquecimiento del contexto): de nuevo, se vuelve a implementar la condicién de enriqueci-
miento del contexto, ofreciendo actividades que han sido identificadas mediante los cuestionarios adminis-
trados a las tutoras de aula.

2.4. Sistema de recogida de datos

Todas las condiciones se realizaron durante el espacio de patio a mediodia; es decir, de 13:00 a 14:00. No
obstante, por cuestiones organizativas y de personal, solo se observo la primera media hora. Esta observa-
cion y registro de la frecuencia de las conductas desafiantes la realizaron dos tutoras de aula que conocian a
todos los alumnos participantes y que tienen formacion en el analisis de la conducta y en apoyo conductual
positivo.

Por otro lado, en cuanto a la fidelidad de la intervencion, la segunda autora fue la encargada de supervisar
hasta qué punto se estaba realizando la intervencion, ya fuese la condicion A o la condicién B, segun el di-
sefio previsto. De este modo, los autores disefiaron una pauta de verificacion de aquellos aspectos que se
debian considerar en cada una de las condiciones como, por ejemplo, que en la condicioén B los materiales
debian estar preparados y organizados o que los tutores de aula y los monitores debian informar a los alum-
nos de las distintas actividades, asi como motivarlos a participar en alguna de las mismas.

2.5. Andlisis estadisticos

De acuerdo a lo mencionado anteriormente, el nimero total de sujetos que participaron en la investigacion
fue de 28 alumnos. No obstante, no todos ellos estuvieron presentes en todas las observaciones. De hecho,
el numero de alumnos participantes en cada observacion oscilé entre 24 y 28. Por este motivo, en los analisis
de la presente investigacion se utilizo la frecuencia relativa (FR) del total de conductas (agresivas, destructi-
vas y disruptivas) por sesion de observacion.

Con el fin de describir el proceso de cambio conductual a lo largo de las cuatro fases (ABAB) observado en
el grupo de alumnos se utilizé la técnica de division en mitades. De acuerdo con White (1972), cada fase
esta formada por un conjunto de frecuencias relativas obtenidas en cada sesion de observacion. Ajustamos
una linea de tendencia (o linea de aceleracion) para cada fase. Cada linea de aceleracion refleja la tasa de
cambio de la conducta, la cual también puede ser expresada numéricamente coincidiendo con la pendiente
de dicha recta. Para calcular el cambio de pendiente entre dos fases contiguas, se obtiene una proporcion di-
vidiendo los valores de ambas pendientes. La proporcion obtenida expresa cuanto mas arriba (o mas abajo)
se situa la interseccion de ambas lineas de aceleracion. Asi pues, valores cercanos a 0 indican poco cambio
en la conducta de nuestros sujetos entre fases. Por el contrario, valores distintos a 0 indican un cambio de
conducta de nuestros sujetos entre fases. A continuacion, calculamos el cambio de nivel entre las 4 fases
contiguas. Tomamos el valor de FR obtenido en la ultima sesion de observacion de una fase y lo dividimos
por el valor de FR obtenido en la primera sesion de observacion de la fase contigua. De nuevo, el resultado
€s una proporcion que, en este caso, determina el cambio de nivel y cuya interpretacion es idéntica al cambio
de pendiente. Por ultimo, el test binomial permitié evaluar la significacion estadistica del cambio de conducta
a lo largo de las fases.
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3. Resultados

De acuerdo con los resultados obtenidos, se observaron cambios en las FR de todas las conductas incluidas
en la investigacion a lo largo de las 4 fases (Figura 1). De entre las tres conductas, la conducta disruptiva
mostré mayores valores de FR en las 4 fases, presentando valores mas elevados en las fases de linea base
(Ay A’) y disminuyendo en la fases de intervencion o patios estructurados (B y B’). Las conductas agresivas
y destructivas mostraron valores mas moderados, sin un claro predominio de una sobre la otra, pero en
ambos casos presentando valores mas elevados en fases de linea base y disminuyendo en las fases de
intervencion.

Figura 1. Frecuencias relativas de las conductas observadas (agresiva, destructiva y disruptiva) a lo largo de las cuatro
fases de la investigacion

8.00
7.00
6.00
5.00
4.00

3.00
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Fase A Fase B Fase A’ Fase B’
M Agresiva

M Destructiva
Disruptiva

Fuente: elaboracién propia.
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Figura 2. Frecuencia relativa del total de conductas (agresivas, destructivas y disruptivas) por sesién de observacion a
lo largo de las cuatro fases (ABAB)
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0.50 ./-\.\./.

0.00

M FaseA
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Fase A’
M FaseB

Fuente: elaboracién propia.

La comparacién entre las diferencias observadas en las FR totales (sumatorio de las conductas agresiva,
destructiva y disruptiva) entre fases muestra cambios de pendiente y de nivel en las tres transiciones de fase
(AB, BA’ y A'B’) y ademas, dichos cambios de conducta son significativos en las tres transiciones (Figura 2
y Tabla 1).

Tabla 1. Comparacion del cambio de pendiente y de nivel a lo largo de las cuatro fases (ABA’B’).

Comparacion fases Comparacion Comparacion fases
AB fases BA’ AB’
Cambio pendiente -0.96 1.57 1.59
Cambio nivel 4.09 3.07 2.43
Test binomial p<0.05 p<0.05 p<0.05

.|
4, Discusion

El presente estudio explora el impacto de las operaciones motivadoras en la ocurrencia de las conductas
desafiantes que presentan los alumnos con DID en una escuela de educacion especial. Concretamente, pre-
tende observar hasta qué punto la frecuencia de las conductas desafiantes se ve alterada si se introducen
actividades estructuradas (o no) los patios. Los resultados indican que la introduccion de estas actividades
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ha tenido un impacto significativo reduciendo la ocurrencia de las tres conductas desafiantes analizadas;
aunque con un mayor impacto sobre las conductas disruptivas. Por lo contrario, la frecuencia de dichas
conductas era mayor en aquellas condiciones en que estos espacios no estaban estructurados, es decir
en la condicién A. De este modo, la ausencia y la presencia de estimulos en el patio actia como operacién
motivadora sobre la ocurrencia de las conductas desafiantes (Laraway et al., 2003; Simo6-Pinatella et al.,
2013). Por un lado, la presencia de estimulos en el patio o, en otras palabras, estructurar el espacio del patio
con actividades altamente preferentes para los alumnos participantes, hace disminuir el valor de la conducta
desafiante disminuyendo asi su ocurrencia. Por lo contrario, cuando hay ausencia de dichos estimulos o
estructura, la frecuencia de las conductas desafiantes aumenta significativamente.

Los resultados de este estudio deben considerarse de acuerdo a dos limitaciones principales. En primer
lugar, no se pudo realizar doble observacion de la ocurrencia de las conductas desafiantes en el 30 % de las
sesiones. A pesar de que las profesionales que realizaron los registros de las conductas estan formadas en
analisis de la conducta y que se definié claramente y de manera consensuada qué se entendia por conducta
objeto de estudio, hubiera sido necesario realizar dicha observacién como medida de fiabilidad. Sin duda,
resulta necesario seguir explorando de qué manera se pueden introducir registros de observacion en los
entornos educativos sin causar una sobrecarga a los profesionales. En segundo lugar, si bien es verdad que
desde un punto de vista practico se puede entender que el disefio utilizado puede tener implicaciones éticas,
este disefio permite demostrar y evidenciar el impacto de determinadas practicas sobre la ocurrencia de las
conductas (Gast y Hammond, 2010).

Los centros educativos y los espacios que los conforman deben permitir y garantizar que todos los alum-
nos, independientemente de sus necesidades, puedan desarrollarse y lograr el maximo de su potencial.
Las intervenciones que permitan disminuir la ocurrencia de las conductas desafiantes que presenta nuestro
alumnado en los centros educativos no deben enfocarse Unicamente en intervenciones que se centren en
aquellos alumnos que presentan las conductas (Kincaid et al., 2016). Resulta necesario analizar las variables
contextuales que pueden estar sujetas a las necesidades conductuales de los alumnos y plantear interven-
ciones universales; es decir, intervenciones de las que todos los alumnos se pueden beneficiar (Simonsen
et al., 2010). Los resultados de este estudio muestran en nuestro territorio el uso de practicas basadas en
la evidencia mediante el enriquecimiento del entorno y ofreciendo oportunidades de eleccién de actividades
a los alumnos (Boyd et al., 2012). Es decir, en lugar de tener espacios de patio en los que los alumnos no
tienen ninguna actividad, se les proporciona aquellos materiales o actividades preferentes dando asi res-
puesta a determinadas necesidades conductuales, especialmente aquellas que se puedan responder por
acceso a actividades preferentes. En esta linea, futuras investigaciones deben seguir proponiendo diferentes
intervenciones en los antecedentes de las conductas disruptivas que se puedan integrar en las dinamicas de
los entornos educativos, promoviendo asi la incorporacion de practicas basadas en la evidencia en entornos
educativos.

Del mismo modo, se deben seguir planteando modificaciones en las estructuras espaciales y temporales de
nuestros centros educativos con el fin de ajustarse mejor a las necesidades conductuales de los alumnos.
Seguir explorando intervenciones universales no solo nos permitira reducir la ocurrencia de las conductas
desafiantes sino también mejorar el clima del centro y disponer de un entorno mas seguro y preventivo
para los alumnos y el personal del mismo (Bear et al., 2017; Horner y Sugai, 2017) y propiciar asi espacios
de aprendizaje. Paradigmas como el apoyo conductual positivo nos dotan de estrategias y procedimientos
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sistémicos e individualizados que permiten a los profesionales no solo identificar, organizar e implementar
practicas basadas en la evidencia sino ademas mejorar los resultados académicos, sociales y conductuales
de todos los alumnos (Freeman et al., 2016). Del mismo modo, debemos seguir trabajando en la implementa-
cion de practicas basadas en la evidencia en nuestros centros educativos. La literatura nos informa de nume-
rosas practicas educativas (tanto a nivel universal como dirigidas a alumnos en concreto) que nos permiten
propiciar los apoyos necesarios a los alumnos (por e€j., video modeling) (Simé-Pinatella y Mumbardo-Adam,
2018). No obstante, aun nos debemos seguir planteando coémo podemos incorporar estas practicas en nues-
tros centros educativos haciendo que estas sean sostenibles y se implementen con fidelidad.
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Dificultades en el neurodesarrollo con
repercusion en el ambito educativo en
menores con cardiopatias congeénitas:

revision sistematica

Difficulties in neurodevelopment with repercussions in the educational
environment in minors with congenital cardiopathies: systematic review

Resumen

La supervivencia de los recién nacidos con cardiopatias congénitas ha aumenta-
do en las ultimas décadas. Tras garantizar esto, estudios cientificos empezaron
a evidenciar que estos menores presentaban lentificaciones en algunas areas del
neurodesarrollo, haciéndose mas palpables en edades posteriores. Se realiza una
revision sistematica para conocer en profundidad los estudios existentes sobre el
neurodesarrollo de menores con cardiopatias congénitas, sin anomalias cromoso-
micas asociadas y sometidos a intervencién quirdrgica, consultandose 149 investi-
gaciones ubicadas en las bases de datos de Scopus y Pubmed desde 2008 hasta
2018. Se analizaron en profundidad quince estudios que cumplian con los criterios
de elegibilidad. Los estudios cientificos muestran que las personas con cardiopa-
tias congénitas obtienen puntuaciones inferiores a la media en algunas areas del
neurodesarrollo (lenguaje y motor). Es necesario que los menores con cardiopatias
congénitas se deriven a los servicios de atencion temprana para prevenir las dificul-
tades que puedan generarse en el ambito escolar.

Palabras clave
Cardiopatias congénitas, neurodesarrollo, intervencion quirdrgica, atencion tempra-
na, adolescentes, nifios.

Abstract

The survival of newborns with congenital heart disease has increased in recent de-
cades. After guaranteeing this, scientific studies began to show that these children
presented slowness in some areas of neurodevelopmental, becoming more palpable
at later ages. A systematic review is carried out to gain in-depth knowledge of the
existing studies on the neurodevelopmental of children with congenital heart disea-
se, without associated chromosomal anomalies and underwent surgery, consulting
149 studies located in the databases of Scopus and Pubmed from 2008 to 2018. Fif-
teen studies that met the eligibility criteria were analyzed in depth. Scientific studies
show that people with congenital heart disease obtain lower than average scores in
some areas of neurodevelopmental (language and motor). Children with congenital
heart disease need to be referred to early care services to prevent difficulties that
may arise in the school setting.

Keywords
Congenital heart disease, neurodevelopmental, surgical intervention, early care, tee-
nagers, children.
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1. Introduccion

La American Heart Asociation (AHA, 2018) informa de que en Estados Unidos cerca de 40.000 nifios nacen
con cardiopatias congénitas, con una tasa de incidencia entre 8 y 10 por cada 1000 nacidos vivos.

Estos defectos cardiacos pueden requerir intervencion quirargica durante el primer afio de vida (Greco,
2016), conduciendo a frecuentes y largas estancias hospitalarias (Pasquali et al., 2011) y presentan una ma-
yor tasa de mortalidad (Robbins et al., 2007), contando con entre el 5% y el 10 % de las muertes neonatales
(Ferencz, C. y Neil, C. A, 1992).

Algunas de estas anomalias cardiacas son benignas, siendo consideradas como cardiopatias congénitas
menores, pues se pueden cerrar por si solas, sin necesidad de intervencién quirdrgica, como puede suceder
con el foramen oval, ubicado en la comunicacién interauricular (CIA) (Cardiopediamarafién, 2017).

En las ultimas décadas los avances existentes en las técnicas quirurgicas y los cuidados perioperatorios han
propiciado un aumento en la tasas de supervivencia de los recién nacidos con cardiopatias (Williams et al.,
2015) aunque se reconocen morbilidades en el neurodesarrollo (Martinez-Biarge et al., 2013) que posible-
mente sean derivadas de la fisiologia, la anestesia, la duracién de la cirugia por circulacion extracorpérea
(CEC), la prolongacion de la estancia hospitalaria, etc. (Marino et al., 2012; Gaynor et al., 2007). Por este
motivo, autores como Martinez-Biarge et al. (2013) indican que la etiologia de las alteraciones en el desarro-
llo neurolégico puede ser multifactorial.

La AHA resalta que la prevalencia y la gravedad de estas morbilidades aumenta con severidad en los nifios
con CC (Garcia et al., 2018) intervenidos quirirgicamente mediante CEC. La literatura actual sefiala que los
lactantes con CC corren mayor riesgo de obtener peores resultados en el desarrollo neurolégico tanto en el
dominio cognitivo como en el motor, tanto en la infancia temprana como en la tardia (Harvey et al., 2013).

Por lo tanto, el objetivo de este estudio es realizar una revision de la literatura de las investigaciones publi-
cadas en la ultima década (2008-2018) para sistematizar la informacién sobre el neurodesarrollo de los me-
nores con CC, sin sindromes cromosomicos relacionados, sometidos a intervencion quirdrgica en la primera
infancia, a fin de proporcionar una vision general centrada en las morbilidades y comorbilidades que pueden
desencadenarse en el ambito escolar por la propia cardiopatia.

|
2. Metodologia

Se realizd una busqueda bibliografica en Scopus y PubMed de todas las investigaciones publicadas sobre
esta tematica desde 2008 hasta noviembre de 2018. Se utilizaron términos de busqueda tanto en castella-

no (“desarrollo motor”, “desarrollo del lenguaje”, “desarrollo cognitivo”, “neurodesarrollo”, “psicomotricidad”,

” o«

“ninos”, “CEC”) como en inglés (“neurodevelopmental”, “early care”, “congenital heart disease”, “learning’,
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“cognitive”, “language”, “development”, “CEC”, “motor”, “children”, “preschoolers “ “comorbidity”, “morbility,”,
“neurocognitive”) que permitieron identificar los articulos de interés en distintas revistas (The Journal of
Pediatrics, The Journal of Thoracic and Cardiovascular Surgery, Progress in Pediatric Cardiology, Pediatric
Cardiac, Circulation, Seminars in Fetal & Neonatal Medicine, Developmental Medicine & Child Neurology...).

Se incluyeron los estudios si: a) la muestra presentaba CC, b) todos habian sido sometidos a intervencién
quirargica en la primera infancia (bypass u otras técnicas de cirugia cardiaca), c) analizaban el neurodesarro-
llo de aquellos que presentaban CC, d) las investigaciones habian sido publicadas entre 2008-2018.

Se excluyeron los articulos si: a) carecian de muestra con CC, b) la muestra con CC presentaba anomalias
cromosomicas o genéticas y/o discapacidad, c) contaban con muestra prematura (< 36 semanas de edad
gestacional) y d) no habian sido sometidos a intervencion quirirgica en los primeros afos de vida.

Se consultaron 143 estudios y se incluyeron 15, los cuales cumplian con los criterios de elegibilidad. A
continuacion, en el cuadro 1, se muestran las investigaciones evaluadas hasta el momento a través de un
diagrama de flujo de la informacion que cuenta con las fases de identificacion, de cribado, de elegibilidad y
de inclusion, propias de la revision sistematica.

Se identificaron 143 registros en las busquedas realizadas y 5 citas adicionales pertenecientes al 24" World
Congress on Ultrasound in Obstetrics and Gynecology, al Simposium Cardiovascular Medicine y tres a ca-
pitulos ubicados en Congenital Heart Disease. De todos los estudios consultados hasta el momento se ha
procedido a la anulacion de 9 de ellos por estar duplicados, quedando 139 registros cribados. De esos se
eliminaron 22 porque no cumplian con los criterios de inclusion.

Se analizaron en profundidad 117 articulos para su elegibilidad, eliminandose 102 articulos a texto completo
porque no cumplian con los parametros establecidos (muestra, edad, intervencion quirargica...). Por ultimo,
destacar que esta revision ha garantizado la inclusion de 15 articulos, que fueron analizados en profundidad.

Cuadro 1. Diagrama de flujo de la seleccién de estudios

Numero de registros o citas identificados en las Numero de registros o citas adicionales

Identificacion busquedas = 143 identificados en otras fuentes =5

Numero de registros o citas duplicadas eliminadas = 9

Cribado Numero total de registros o citas Unicas cribadas = 139 | Numero total de registros o citas eliminadas = 22
Elegibilidad Numero total de articulos a texto completo analizados | Numero total de articulos a texto completo

9 para decidir su elegibilidad = 117 excluidos y su razén de exclusién = 102
Inclusion Numero total de estudios incluidos en la sintesis = 15

Fuente: elaboracién propia.

Los 15 estudios cientificos que cumplian con los criterios de inclusiéon se analizaron individualmente. Las
caracteristicas de estos se muestran en la tabla 1.
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Tabla 1. Seleccion de estudios de investigacion sobre el neurodesarrollo de menores y jovenes con cardiopatias congénitas

Autor y Caracteristicas de la muestra, Herramientas
ano de Pais edad (meses), sexo (masculino/ | de recogida de Resultados
publicacion femenino) datos
127 N total
76 CC HI presenté mas fallos en el area motora gruesa
Polat et al., Turquia 46 HN (24/22) ™ y fina que el HN y GC. Asimismo, mostré un
2011 a 30 HI (19/11) desarrollo mas lento en el area del lenguaje que
51 GC (22/29) GC.
Edad: 1-72
Sananes et Canada 106 N total leL%ll\l/ISMDI PDMS Edad: 8 (MF=91 + 13; MG=78 + 16); 24
al., 2012 Edad: 8-24. ASQ (MF=84 + 16; MG=91 + 13).
WISC-IV
ROCFT
ZNA o
99 N total HRQoL 16 % CC muestra dificultades en la lecto-
Schaefer et Reino 59 CC (29 CCA, 30 CCQ) Prueba Beery- escritura y en las matematicas; 20 % CC
al.,, 2013 Unido 40 GC Buktenica dZI necesita apoyo extra; 88 % CC acude a la
Edad: 156-192 (25/34) escuela con regularidad.
desarrollo de
la integracion
visomotriz.
24 N total GC area cognltl\{af 99,29 + 10,54 y 95,86 +
10,26 en el dominio motor.
Chen et al., 10 CC (7/3)
2015 EE.UU 14 GC (4/10) BSIDII
’ . CC érea cognitiva: 88.50 + 18.11 y 90.10 + 7.36
Edad: 3 S
en el dominio motor.
61N g‘%g’w 81) CC: 87,36 +16,79 cognitivo; 87,63+14.15
Hallioglu et . . lenguaje; 86,66+17,95 motor. GC: 101,18+11,88
al., 2015 Turquia Edad'; . ‘gg 7/20) BSID I cognitivo; 104,95+13,65 lenguaje; 102,92
Edad:1- 41 (13/11) +12,54 motor.
WISC-IV
36 N total
Murphy et al., 18 CC (7/11) (12 TOF y 6 D-TGA) WAIS-IV Las personas con CC p.resentaron una
EE.UU . CBCL velocidad de procesamiento a gran escala, un
2015 18 sin CC (8/10) : T
. YSR razonamiento perceptivo inferior al GC.
Edad: 132-264
ASR
63 N total (32/21)
Sarrechia et 17 UVH WISC-III UVH muestran diferencias significativas en las
al. 2015 Bélgica Edad:108 (13/4) NePsy. funciones ejecutivas y puntuaciones inferiores
v 46 BiVH CBCL en la memorizacion.
Edad: 108(19/17)
Goldsworthy EE.UU 105 N total BSID Il Se obtienen peores puntuaciones en el
etal., 2016 ’ Edad: 24,2 + 1,4 (63/42) ITSEA neurodesarrollo de los menores con CC.
Medoff- 72 N total MDI esta mas afectada que PDI.
Cooper et al., EE.UU Edad: 6-12 (50/22) BSID Il Alos 6 meses: X 92+10 MDI; X 81+ 14 PDI.
2016 : A los 12 meses: X 94+12 MDI; X 80+16.
BRIEF CIC obtiene menores puntuaciones en
Gerstle et al., 143 N total CBCL la regngC|on d.e cqnducta. VU alcanzap
2016 EE.UU Edad: 96-192 (86/57) Peds-QL puntuaciones inferiores en competencia escolar
’ WISC-IV (X =39,9) en comparacién con aquellos que
QoL tienen lesiones en los 2 ventriculos (X = 43,7).
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Autor y Caracteristicas de la muestra, Herramientas
ano de Pais edad (meses), sexo (masculino/ | de recogida de Resultados
publicacién femenino) datos
Monitor cerebral 12 meses: X 92,0 cognitiva; X 75,1 psicomotor.
BRM2 , . o
Latal et al., Suiza 50 N total BSID Il 48 meses: el area cognitiva no diferia del grupo
2016 Edad: 12-48 (33/17) WISC IV normativo aunque el psicomotor es inferior al
M-ABC-2 esperado por edad.
WPPSI-R
CBCL
Sterken et al., Belci 184 N total (107 CC, 77 GC) Péuebq Beer){— No (?X|sten Idlferfe’nmasI entre la 12 (4 aposl) y Ia?
2016 élgica Edad: 48 a 84 (100/84) utenica de (7 afos) valoracion del grupo con CC: Cl (94,6;
’ desarrollo de | 95,6), verbal (95,6; 97,5).
la integracion
visomotriz.
BSID-II
Rollins et al Sllgl(t:octal Inventarios El PDI y el MDI fueron mas bajos en el grupo
2017 " EE.UU 13GC de Desarrollo | con CC (85,8 + 16,3 PDI; 94,7 + 11,3 MDI) que
Edad: 12 (28/20) Comunicativo de | en GC (96,2 + 9,8 PDI; 101,8+11,7 MDI).
’ Mac Arthur-Bates
, 20 N total (11/9) 12~adolescentes, Neuropsi Existen diferencias entre CCs y CCc en
Gonzélez- 8 < 13 afios. P . . ; )
) s Test de atencion, funciones ejecutivas, memoria y
Gonzalez et México 9 CCs . ; - . o
diferencias de | atencién, presentandose mayores dificultades
al, 2018 11 CCo roporciones en CCc
Edad:84-192 prop :
El area del lenguaje se encontraba alterada en
Salamanca- 64 N total (38/26) 15,6 %, el motor en 10,9 % vy trastornos de la
Zarzuela et al., | Espafa 28 CCC, 36 CCA D1 interaccion social en 8 % de los pacientes.
2018 Edad:2-18 Existen diferencias significativas entre CCC y
CCA.

Fuente: elaboracién propia a partir de los estudios seleccionados sobre el neurodesarrollo de menores y jévenes con cardiopatias.

BSID-II: The Bayley Scales of Infant Development 2nd edition; MDI: Mental Development Index; PDMS: Peabody Developmental Motor
Scales; ASQ: Ages & Stages Questionnaire; WISC-IV: Wechsler Intelligence Scale for Children, 4th edition; ROCFT: the Rey-Osterrieth
Complex Figure Test; ZNA: the Zurich Neuromotor Assessment; HRQoL: Health-related quality of life; BSID llI: Scales of infant and Toddler

Development, 3rd edition; ITSEA: The Infant Toddler Social and Emotional Assessment; PDI: Psychomotor Developmental Index; BRIEF:
Behavior Rating Inventory of Executive Function; CBCL: Child Behavior Checklist; Peds-QL: Pediatric Quality of Life Inventory; QOL: Quality
of life; M-ABC-2: Movement Assessment Battery for Children, second edition;WPPSI-R: the Revised Wechsler Preschool and Primary Scale
of Intelligence; CBCL: the Child Behavior Checklist; NePsy: Developmental Neuropsychological Assessment, second edition; Neuropsi:
Neuropsychological Test for Memory and Attention; TD II: Test de Denver; WAIS: Wechsler Adult Intelligence Scale-Fourth Edition; ASR: Adult
Self Report; YSR: Youth Self Report (YSR).

MF: Motricidad Fina; MG: Motricidad Gruesa; CC: Cardiopatias Congénitas; GC: Grupo Control sano; CCC: Cardiopatias Congénitas
Cianoticas; CCA: Cardiopatias Congénitas Aciandticas; Cl: Cociente Intelectual; CEC: Cirugia por Circulacion Extracorpérea; CIC:C
Cardiopatia Isquémica Compleja; VU: Ventriculo Unico; CCs: Cardiopatia Congénita Simple; CCc: Cardiopatia Congénita Compleja; SNC:
Sistema Nervioso Central; UVH: Defecto Cardiaco Univentricular; HN: Hemodinamicamente normales; HI: deficientes hemodinamicamente.
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3. Resultados

La literatura cientifica de la Ultima década, centrada en el desarrollo de las personas con cardiopatias congé-
nitas, revela informacién sobre las morbilidades y comorbilidades presentes en las mismas.

Los resultados obtenidos tras la revision sistematica se reportan en base a dos subgrupos de edad, de 3 a
84 meses y de 85 a 192 meses.

Es importante mencionar que la mayoria de las investigaciones del primer subgrupo utilizan la Escala de
Desarrollo Infantil Bayley-Il y I, entre otras, como método de evaluacion del neurodesarrollo de su muestra.
Esta escala valora las areas evolutivas mas importantes: cognitiva, lenguaje y motora. En los estudios del se-
gundo subgrupo predomina la utilizacion de la Escala de Inteligencia de Wechsler para nifios, 32 y 42 edicion
(WISC-Ill y IV), entre otras. Esta se centra en la evaluacion de la aptitud intelectual de nifios y adolescentes.

En el area motora, el primer grupo presenta un desarrollo inferior (Sananes et al., 2012; Hallioglu et al., 2015;
Latal et al., 2016; Rollins y Newburguer, 2017; Salamanca-Zarzuela et al., 2018) aunque la motricidad grue-
sa tiende a normalizarse con el propio desarrollo evolutivo. Se hacen evidentes mayores dificultades en la
motricidad fina cuando el sujeto crece, obteniendo menores puntuaciones en el desempeno escolar (Gerstle
et al., 2016) aunque también tienen tendencia a normalizarse (Sterken et al., 2016).

Investigaciones recientes muestran como los infantes con CC presentan lentificaciones en el area comuni-
cativa-linguistica, especialmente en el subarea expresiva (Hallioglu et al., 2016) en comparacion con el GC,
y tienen mayor riesgo de déficits en el habla (Sananes et al., 2012).

En el area cognitiva, la literatura cientifica refuta que el grupo con CC alcanza puntuaciones inferiores en el
Cl en comparacion con el GC (Sterken et al., 2016). En otro estudio realizado por Hallioglu et al. (2015) se
muestra como los pacientes con CC presentaron un desarrollo normal-lento en el area cognitiva en compa-
racion con el grupo de control, situandose estos ultimos dentro del promedio poblacional.

Existen contradicciones en los resultados alcanzados en distintas investigaciones. Algunos autores sefalan
que no existen diferencias significativas en los dominios del desarrollo entre los menores con CC y el GC
(Chen et al., 2015) mientras otros indican que los menores con CC obtienen puntuaciones inferiores en todas
las areas del desarrollo en comparacion con el GC (Hallioglu et al., 2015; Goldsworthy et al., 2016; Rollins y
Newburguer, 2017). El estudio realizado por Sterken et al. (2016) demuestra que no existe un aumento en los
déficits neurocognitivos entre los 4 y los 7 afios de edad en comparacion con los controles sanos.

Se evidencian diferencias significativas entre los menores que presentan una cardiopatia aciandtica y ciano-
tica, obteniéndose peores resultados en esta Ultima en el test de Denver |l (Salamanca-Zarzuela et al., 2018).

Las medidas biométricas como la talla, el peso, el perimetro cefalico (Sterken et al., 2016), la circunferencia
media del brazo y el pliegue cutaneo del triceps de los menores con CC pueden ser inferiores (Hallioglu et al.,
2015) y no tienen porqué repercutir en la funcién neurocognitiva (Sterken et al., 2016). Sin embargo, algunos
estudios hacen evidente la relacion entre los criterios biomédicos y los resultados alcanzados en el desarrollo
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del menor con CC, asociandose menor puntuacion antropométrica en perimetro cefalico con puntuaciones
inferiores en MDI y una menor talla con un peor PDI (Medoff-Cooper et al., 2016).

La actividad convulsiva se vinculd a un desarrollo motor inferior (Latal et al., 2016) y la necesidad de varias
intervenciones quirurgicas, durante los primeros anos de vida, se asocié a mayores alteraciones en el neu-
rodesarrollo (Goldsworthy et al., 2016). El estudio realizado por Hallioglu et al. (2015) sefiala que no existen
diferencias significativas entre los pacientes con CC que fueron intervenidos antes o después de los 12
meses de edad, aunque los infantes sometidos a cirugia cardiaca tienen un desarrollo deteriorado dos afios
después de la misma (Sananes et al., 2012).

Otros estudios exponen la relacion existente entre factores familiares y la evolucion del desarrollo del menor.
Los padres reportan que sus hijos presentan lentificaciones en el lenguaje expresivo y receptivo (frases,
gestos, comprension de vocabulario) (Rollins y Newburguer, 2017) y que esto se ve influenciado por el nivel
de educaciéon materna (Goldsworthy et al., 2016) ya que es la cuidadora principal del menor.

La revision sistematica del segundo grupo, cuyo rango de edad es comprendido entre 85 y 192 meses,
recoge que estas personas alcanzan menores puntuaciones en las funciones ejecutivas, en el desempefio
escolar, razonamiento perceptivo, integracion visomotora, memoria de trabajo y en las habilidades motoras
(Schaefer et al., 2013; Sarrechia et al., 2015; Gerstle et al., 2016).

La competencia motora muestra que presentan dificultades para imitar las posiciones de las manos, memori-
zar y ejecutar secuencias motoras (Sarrechia et al., 2015) y en la integracion viso-motora pero no en el equi-
librio estatico (Schaefer et al., 2013). Esto se acompafia de dificultades en la comprension de instrucciones,
en la repeticion de pseudopalabras y en la generacion de las mismas (Sarrechia et al., 2015).

Los infantes y los adolescentes con CC presentan un alto riesgo de desarrollar alteraciones en la memoria,
en las funciones ejecutivas y problemas de atencién (Gonzalez-Gonzalez et al., 2018), presentando dificul-
tades en el aprendizaje, requiriendo programas educativos individualizados y mostrando una competencia
escolar inferior (Gerstle et al., 2016). Los padres reportan que sus hijos e hijas presentan dificultades en la
lecto-escritura y en la materia instrumental de matematicas, requiriendo tutorias adicionales y apoyos esco-
lares (Schaefer et al., 2013).

Autores como Schaefer et al. (2013) sefialan que existen rangos normales del Cl pero el estudio realizado
por Murphy et al. (2015) indica que los menores con CC tienen un Cl inferior al grupo de control, presentando
mas problemas atencionales y dificultades de aprendizaje (Schaefer et al., 2013).

Por ultimo, mencionar que las personas con CC pueden presentar problemas socioemocionales. Estudios
recientes demuestran que a los 24 meses de edad se alcanzaron puntuaciones normales con riesgo de inter-
nalizacién y externalizacion y a los 108 meses, el grupo con defecto cardiaco univentricular mostré mayores
problemas de externalizacion (Sarrechia et al., 2015; Goldsworthy et al., 2016).
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4, Discusion

En la ultima década se han producido avances quirurgicos que han reducido las tasas de mortalidad de los
menores con CC (Marino et al., 2012). Tras esto, se comienzan a evidenciar alteraciones en las distintas
areas del desarrollo.

Distintos estudios coinciden en que los menores con cardiopatias presentan un desarrollo motor inferior en
comparacion con el grupo de control (Schaefer et al., 2013; Chen et al., 2015; Rollins y Newburger, 2017),
independientemente de la edad que tengan. Segun Sananes et al. (2012) el desarrollo motor grueso pro-
gresa durante el crecimiento del menor, reduciéndose el fino, pero otros autores recogen que se alcanzan
puntuaciones inferiores en esta area segun aumenta la edad de los participantes (Goldsworthy et al., 2016;
Medoff-Cooper et al., 2016; Latal et al., 2016).

La disminucién progresiva en la motricidad fina es preocupante porque esta habilidad es muy importante
para el éxito académico en los primeros afos escolares, cuando los nifios comienzan con el aprendizaje de
numeros y letras, entre otras cosas (Sananes et al., 2012).

Otros estudios recogen que los menores con CC obtienen puntuaciones inferiores en las funciones ejecuti-
vas, en la planificacion, en las habilidades perceptivas-visuales y posteriormente en las académicas (Murphy
et al., 2015; Gerstle et al., 2016; Gonzalez-Gonzalez et al., 2018) ya que se encuentran alteraciones en la
atencioén sostenida y en la memorizacion (Miatton et al., 2007). Sin embargo, Sterken et al. (2016) indican
que las funciones ejecutivas y la flexibilidad cognitiva se normalizan cuando van creciendo los sujetos.

También existen contradicciones al analizar el Cl de los menores y adolescentes con CC pues algunos au-
tores sugieren que esta situado en un desarrollo normal-bajo (Majnemer et al., 2006; Miatton et al., 2007;
Gerstle et al., 2016; Rollins y Newburguer, 2017) y otros que se encontraba dentro del promedio (Brosig et
al., 2007; Calderon et al., 2012; Sterken et al., 2016). Esto indica que es necesario continuar con nuevas vias
de investigacion que permitan generalizar los resultados encontrados.

Los menores con CC estan en riesgo de presentar morbilidades en el area del lenguaje (Bellinger y New-
burguer, 2010; Salamanca-Zarzuela et al., 2018) y esto puede repercutir en sus logros educativos. Estos
retrasos pueden deberse al estado fisico deficiente del nifio y asociarse con las restricciones existentes en
la exploracion del entorno (Monfort y Juarez, 2010; Sananes et al., 2012).

Los nifios con CC, después de la cirugia, se encuentran en alto riesgo de retraso del desarrollo pues algunos
necesitan intervenciones quirdrgicas en edades tempranas (Hovels-Gurich et al., 2007; Goldsworthy et al.,
2016). En estudios anteriores se evidencio que la duracion de la cirugia por circulaciéon extracorporea (CEC)
predecia el nivel de autonomia ya que cuanto mas se prolongue en el tiempo la intervencion, mayores seran
las alteraciones en el desarrollo (Brosig et al., 2007) y se demostré que el momento de la intervencion reper-
cute en el desarrollo del menor (Majnemer et al., 2006). El peso, la talla y el perimetro cefalico parecen ser
inferiores en los menores con CC que en los grupos de control (Miatton et al., 2007; Medoff-Cooper et al.,
2016), pudiendo ser un indicativo mas para predecir el neurodesarrollo de los sujetos con CC.
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Los padres siempre son un estimulo en el desarrollo de sus hijos, presenten o no CC. Sin embargo, se debe
resaltar que estos estan sometidos a altos niveles de estrés por la enfermedad de su hijo, lo cual puede ge-
nerar sobreprotecciéon en el menor y mayor preocupacion sobre la evoluciéon de este, mostrando un mayor
impacto negativo en la familia (Brosig et al., 2007). Sin embargo, otro estudio (Rollins y Newburger, 2017)
demuestra que los padres reportan lentificaciones en el desarrollo del lenguaje expresivo y receptivo. Esto
resalta la necesidad de investigar sobre esta tematica y demostrar si existe sobreproteccién en el hogar,
conocer los estilos de crianza, los niveles de estrés de los cuidadores principales y si la informacion que
reportan es veridica o esta condicionada.

Todo esto puede producir dificultades en las habilidades académicas, especialmente en la escritura, la lec-
tura, ortografia y las matematicas (Miatton et al., 2007; Schaefer et al., 2013) aunque asistan a la escuela
con regularidad. Los padres de los menores con CC reportan retrasos en la comprension del vocabulario y
sefialan que tienen una competencia escolar inferior (Gerstle et al., 2016).

En relacion con la regulacién emocional, se observa que los nifios con CC tienen problemas de internaliza-
cién y externalizacion (Brosig et al., 2007; Sarrechia et al., 2015; Gerstle et al., 2016). Por tanto, queda claro
que los menores que presentan CC tienen dificultades en el entorno académico, en la regulacién conductual
y en las distintas areas del desarrollo, tanto en la primera infancia como en edades posteriores.

.|
5. Conclusiones

Es necesario continuar investigando sobre esta teméatica para poder generalizar resultados y demostrar si
existen o no dificultades del aprendizaje en los discentes con cardiopatias congénitas, sin sindromes aso-
ciados ni sindromes genéticos, que pudieron generarse en edades tempranas. Para ello, es preciso seguir
analizando el neurodesarrollo de los menores con CC y descubrir si se presentan o existe el riesgo de que
presenten lentificaciones en las distintas areas para poder dotarles de intervenciones tempranas que permi-
tan mejorar su desarrollo.

La limitacion principal de esta revision sistematica es la escasez de estudios incorporados, pues son los que
cumplian con los criterios de inclusién. Se han encontrado numerosas investigaciones que estaban formadas
por muestra prematura (< 36 semanas de edad gestacional), con sindromes genéticos y discapacidades,
que han sido descartadas pues se pretende demostrar las lentificaciones que provoca la propia cardiopatia
congeénita.

Como propuesta de mejora, es preciso realizar una revision sistematica de menores que presenten anoma-
lias cardiacas y cuyo nacimiento se produzca a partir de la semana 37 de edad gestacional.

Por ultimo, es necesario que se realicen distintas investigaciones, transversales y longitudinales, en las
que se utilicen las mismas escalas de valoracion, en distintos rangos de edad, a fin de obtener resultados
equiparables entre la muestra poblacional y, por ende, conocer las caracteristicas del neurodesarrollo de los
menores con CC para atender a las necesidades que puedan presentar.
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Percepcion de carga del cuidado en
cuidadores informales de personas con

enfermedad mental en Bogota

Perception of the burden of care in informal caregivers of persons with

mental illness in Bogota

Resumen

El articulo expone una investigacion cualitativa de interés interpretativo; se busco
conocer la percepcién sobre la labor de cuidado y sindrome de carga en cuidado-
res informales de personas mayores de 18 afios con enfermedad mental atendidas
en un centro de atencién en Bogota mediante un grupo focal y aplicacion de en-
trevistas individuales no estructuradas. Para la interpretacion de la informacién se
abordan las categorias de carga estructural y carga individual. El cuidador informal
es delegado con frecuencia por decisién familiar, ninguno cuenta con remuneracion
econdmica y su labor conlleva a que sus espacios sociales y laborales se reduzcan
o anulen. Se presentan casos de cuidadores con enfermedades fisicas las cua-
les deben sobrellevar simultdneamente con su labor produciendo tensiones a nivel
emocional. Los resultados reflejan la pertinencia y necesidad de desarrollar accio-
nes para el reconocimiento social y legal del cuidador junto espacios preventivos a
enfermedades desencadenadas por su labor.
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Cuidador informal, cuidado, enfermedad mental, sindrome de carga del cuidador,
carga estructural, carga individual.

Abstract

The article exposes a qualitative research of interpretative interest; we sought to
know the perception about the work of care and burden syndrome in informal care-
givers of people over 18 years of age with mental illness attended in a care center
in Bogota through a focus group and application of unstructured individual inter-
views. For the interpretation of the information, the categories of structural load and
individual load are addressed. The informal caregiver is often delegated by family
decision, no one has economic remuneration and their work leads to their social and
labor spaces are reduced or canceled. There are cases of caregivers with physical
diseases which must cope with their work simultaneously producing tensions on an
emotional level. The results reflect the relevance and need to develop actions for
the social and legal recognition of the caregiver together with preventive spaces for
illnesses unleashed by their work.
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.|
1. Introduccioén

La definicion de discapacidad inicialmente estuvo permeada por fundamentos religiosos, posteriormente
pasa a ser vista desde una perspectiva cientifica-médica en la que se comprendia como la restriccion o falta
de la capacidad de un ser humano para ejecutar actividades en el margen de lo considerado “normal”. En
contraposicion a este planteamiento aparece una perspectiva fundamentada por un modelo social que afirma
que esta no es un resultado del individuo que la presenta, sino de las limitaciones impuestas por la sociedad
que no permiten la respuesta 6ptima a sus necesidades e inclusion en la sociedad (Hernandez, 2015).

Desde un enfoque biopsicosocial se afirma que la discapacidad se gesta a partir de un proceso relacional en
el que emergen interacciones complejas entre una persona, sus limitaciones funcionales fisicas, mentales
o intelectuales y el ambiente en el que se encuentra (OMS, 2001). Asimismo, la Convencion sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad la define como “un concepto que evoluciona y que resulta de la inte-
raccion entre las personas con deficiencias y aquellas barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas” (ONU, 2006: 2).

En cuanto a la enfermedad mental, se define dentro de esta categoria a la presencia de trastornos mentales
como la esquizofrenia, trastornos psicoéticos, trastorno afectivo bipolar, depresion, trastorno de la conducta
alimentaria entre otros (Aretio, 2010) las cuales son clasificadas en el Manual Diagnéstico y Estadistico de
los Trastornos Mentales DSM-5 (American Psychiatric Association, 2014) y la Clasificacion Estadistica In-
ternacional de Enfermedades y Problemas relacionados con la Salud (CIE 10) (Organizacion Mundial de la
Salud, 2001b).

La presencia de enfermedades mentales en una persona pueden generar tensiones y desequilibrios en ella
y los miembros de su sistema familiar, por tal razén, no pueden concebirse como eventos que afectan de
manera individual (Velasco y Sinibaldi, 2001), pues las caracteristicas de cada diagndstico pueden conllevar
que el individuo que las padece presente disfuncionalidad social y laboral y requiera de acciones de cuidado,
siendo esta actividad concebida por Watson (1979) como una labor orientada a “la satisfaccién de necesida-
des humanas en el ambito de la salud de un individuo, comunidad o poblacién, como también integrativo y
holistico, porque abarca los diferentes estratos de necesidades” (Citado por Urra et al., 2011: 18). También
definido desde el amor y como una actitud (Boff, 2002) la cual se lleva a cabo desde la comprensién de la
persona que se cuida, lo que refleja una relacion ética (Gilligan, 1982), y de manera artesanal (De la Cuesta,
2004); desde otras posturas se aborda un cuidado desde procesos educativos (Noddings, 2005) o el cuidado
médico y psicoldgico que requiere la persona cuidada.

Historicamente el cuidado ha sido visto como una practica femenina donde se gestan interrogantes alrededor
de la relaciéon de cuidado, las implicaciones econémicas, emocionales y fisicas que atraviesa la cuidadora
(Daly y Lewis, 2000) debido a la inequidad del cuidado (Vaquiro y Stiepovich, 2010) que ha conllevado a
que sean victimas de explotacion econdmica al no reconocerse su labor (Martin, 2008). Esta situacion se
evidencia como producto de la normalidad social y del patriarcado que han llevado a una divisién de trabajo
en el que las mujeres cuidan y los hombres se encuentran en escenarios laborales formales (Tobio, 2012), no
obstante, las redes de apoyo pueden ser limitadas en aquellos casos de que la mujer es la Unica cuidadora
y proveedora econdmica del hogar.
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Por otro lado, a nivel estadistico, en Bogota (Colombia), la labor de cuidado predomina en las mujeres en
un 91%; un 55% corresponde a quienes tienen 51 afios 0 mas y un 28 % corresponde a mujeres cuidado-
ras entre los 36 y 50 afios. En cuanto al nivel educativo, un 48% de los cuidadores cuentan con primaria
incompleta debido a dificultades econémicas y un 92% no cuentan con una remuneracién econdémica por
la labor de cuidado realizada (Gémez et al., 2016). Lo anterior lleva a pensar que la mujer en ciclo vital de
vejez presenta mayor vulnerabilidad por las enfermedades desencadenadas por el mismo transcurrir vital en
el que se encuentra y que pueden entrar en estado critico por el constante esfuerzo fisico y mental generado
en la labor de cuidado, de igual manera, la presencia de mujeres en edad productiva conlleva que sus metas
personales en la construccion de proyecto de vida, en muchas ocasiones, deban ser dejadas de lado para
responder a la labor de cuidado de manera permanente.

Se identifica que el cuidado es una labor delegada a la mujer, empero, los cambios de dinamica social, en los
que se evidencia la migracion rural-urbana y la vinculacién de la mujer en el mundo laboral, han conllevado
que el cuidado no se refleje como una actividad Unicamente femenina (Moreno y Cardenas, 2010). En este
mismo sentido, se encuentran postulados que indican que la actividad de cuidado en la familia se comparte
con otros miembros del sistema (Abellan y Esparza, 2010).

Dentro del caracter nacional orientado por la Ley 33 del 2009 se define cuidador informal como un miembro
perteneciente a la familia de la persona en condicién de discapacidad que presenta hasta un quinto grado de
consanguinidad, tercero de afinidad o primero civil y quien asume una labor de cuidado constante en aras de
atender las necesidades que su familiar no puede responder de manera independiente a causa de alguna
discapacidad; resaltando que esta labor conlleva que este familiar cuidador no pueda desempenarse en el
mercado laboral. Este perfil se acerca a las definiciones abordadas por estudios adelantados alrededor del
cuidador informal como es el caso de autores como Castro et al. (2009).

El cuidador se define a partir de dos perfiles, por un lado, los cuidadores formales, quienes poseen conoci-
mientos médicos o técnicos para ejercer la labor (De la Cuesta, 2004); y, por otro, cuando una familia no pue-
de acceder a este tipo de cuidado debido al costo econdémico, aparece la figura de los cuidadores informales,
delegados por la familia y quienes realizan su actividad de atencién de manera constante y sin remuneracion,
sin horario de descanso ni un reconocimiento legal de sus necesidades como persona (Aguas, 1999; De la
Cuesta, 2004).

Ahora bien, la presencia del Estado a través de un modelo de bienestar ha buscado dar alcance al desarro-
llo y bienestar social en el que, desde palabras de Esping (2000) resulta necesario recordar que el nucleo
familiar es un componente fundamental para un régimen de bienestar debido al ejercicio de cuidado que se
presenta entre sus miembros para la permanencia de la estructura familiar; lo anterior lleva a un analisis de la
visién dominante masculina dentro de los procesos de bienestar (Orloff, 1993, 1996; Sainsbury, 1996, 1999;
Skocpol, 1992; entre otros). Ademas de lo anterior, se presenta una critica al evidenciar que el individuo se
encuentra mercantilizado y sus derechos son garantizados conforme su trabajo cuente con un grado de
mercantilizacién, por lo cual, el cuidado familiar, que en su mayoria es femenino, no es reconocido como un
trabajo mercantilizado.

Lo mencionado lleva a la construccion de un respaldo legal para el reconocimiento del cuidador informal en
Colombia dado que no cuenta con un ingreso econémico de su labor como tampoco con tiempo y medios
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para vincularse a una red laboral o académica. No obstante, pese a estos esfuerzos no se evidencia un avan-
ce; en la Ley 1392 de 2010 se hace visible la labor de cuidado, pero no se logra dentro de esta legitimar una
remuneracion economica para el cuidador, lo que conlleva a que se perpetue su situacion de inestabilidad en
dicho aspecto. Por otro lado, desde el Proyecto de Ley 62 de 2014 se busca garantizar la manutencién de
personas que estén a cargo del cuidado de alguna persona con discapacidad, no obstante, este se encuen-
tra inactivo desde el afio 2016. Segun la Agencia de Informacion Laboral-ESN (2016), a su vez, mediante la
Resolucién Numero 005928 de 2016 emitida por el Ministerio de Salud y Proteccion Social, se establecen los
requisitos para el reconocimiento y pago de la labor de cuidado mediante fallo de tutela.

Cabe resaltar que existe una politica publica de discapacidad en la que se brindan beneficios econémicos y
de atencidén a la poblacién adscrita, sin embargo, la figura del cuidador aparece como un actor secundario
dentro de la relaciéon de cuidado, las estrategias para su atencion comprenden espacios de respiro que no
pueden ser disfrutados por el cuidador de manera individual puesto que no cuenta con una red familiar o
social que apoye en su labor de cuidado, lo que conduce a que su labor la realice ante la adversidad (De la
Cuesta, 2004).

Otra tensién que afronta el cuidador son los dobles vinculos que emergen alrededor de la relacion de cuidado
(Bateson et al., 1956). El cuidador y la persona cuidada pueden recibir dos tipos de mensaje; por un lado, el
cuidador puede percibir que su cuidado se requiere de manera incondicional pero recibe violencia verbal y/o
fisica por parte de la persona cuidada y, por otro lado, la persona cuidada puede percibir que el cuidador le
atiende desde su sentimiento de amor pero en los momentos de tensién debe recibir las emociones de triste-
za e ira que pueda tener el cuidador informal; estas situaciones pueden conllevar a una relacién de cuidado
revestida de trato hostil, distante, de auto-anulacion pero también de necesidad de mantenerla puesto que
los dos actores inmersos en la relacion de cuidado se sienten reconocidos por el otro.

Dichas situaciones pueden producir el sindrome de carga del cuidador, entendido por Zambrano y Ceba-
llos (2007) como “estar quemado” e indica agotamiento mental y ansiedad frente al cuidado. También esta
relacionado con dificultades en la salud fisica, debido a una acumulacién de estresores frente a los que el
cuidador se encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de afrontamiento para adaptarse a la situacion”
(p. 28); los estresores que puede sobrellevar el cuidador son incremento de gastos y energia, el cambio de
conducta repentina de la persona cuidada, la dificultad de que se logre movilizar o en el acceso a espacios
de ocio y fortalecimiento de relaciones sociales. Asi mismo representa “la dificultad persistente de cuidar y
los problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales que pueden estar experimentando o ser experimentados
por miembros de la familia que cuidan a un familiar con incapacidad o algin deterioro” (Zambrano y Ceballos,
2007: 28) lo cual puede desencadenar en el cuidador problemas en su salud emocional y mental, principal-
mente depresion debido al estrés que produce su labor (Crespo y Lépez, 2006) siendo un tema abordado
como “estudio del estrés y de las reacciones emocionales” a nivel nacional e internacional (Palacios y Jimé-
nez, 2008).

En relacion a investigaciones adelantadas se encuentran estudios relacionados con el cuidado informal
en personas con insuficiencia crénica (Velazquez y Espin, 2014), personas mayores (L6pez, 2013) siendo
alejadas de los diagnosticos tomados para la investigacion aqui presentada, no obstante, se encontraron
estudios realizados con cuidadores de personas con enfermedad mental grave, en su mayoria desarrolladas
por enfermeria o medicina (Izquierdo et al., 2016) o desde la psicologia clinica (Palacios y Jiménez, 2008) y
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han sido de tipo cuantitativo. Otras investigaciones han sido de tipo documental (Porcar et al., 2015) o son
caracterizaciones sobre sus condiciones sociales y econémicas (Gémez et al., 2016) pero no dan cuenta de
la percepcion que tiene el cuidador. Por todo ello se hace evidente la necesidad de realizar una investigacion
de interés interpretativo en la que se permita un acercamiento de la realidad social del cuidador informal
desde su cotidianidad y percepcion de sindrome de carga.

.|
2. Referente teédrico

Para el desarrollo del referente tedrico de la investigacion se recopilaron algunas perspectivas que han
abordado y teorizado el cuidado, asi pues, Kristen Swanson (2006) lo define como una relacion interperso-
nal con un ser preciado por el que siente un compromiso y responsabilidad en proteger por medio de cinco
procesos: un primero que corresponde a conocimientos; los cuales para esta investigacion se relacionan con
las capacidades que de manera técnica o empirica ha adquirido el cuidador informal para dar respuesta a las
necesidades de la persona cuidada; el segundo es estar con, el cual se entiende como las preocupaciones y
compromisos individuales que orientan la labor de cuidado; el tercero, hacer por, en el que se hace alusion a
las condiciones enfermera-cliente-organizacion; como cuarto se encuentra el proceso concerniente a posibi-
litar, que se relaciona con las acciones de los cuidados dados vy, finalmente, mantener las creencias, el cual
esta relacionado con las consecuencias y resultados en la relacién de cuidado.

De manera analoga, Urra et al. (2011) lo definen como “el trabajo profesional destinado a la satisfaccion de
necesidades humanas en el ambito de la salud de un individuo, comunidad o poblacién, como también inte-
grativo y holistico, porque abarca los diferentes estratos de necesidades” (p.18).

Margaret Jean Watson (2006) expone una teoria impregnada de pensamientos postmodernos y en la que
comprende una base moral y filoséfica que contiene diez factores caritativos en el proceso de cuidar desde
la enfermeria, los cuales son desarrollados bajo supuestos y posteriormente son abordados por la misma
autora como Caritas de Cuidados (2007) como una actualizacion a su teoria. A partir del desarrollo de estos
diez factores, la autora explica y delimita con ellos el cuidado profesional y los alcances que el cuidador tiene
desde el desarrollo de su labor y la interaccion con la persona cuidada.

Desde otras perspectivas, el cuidado ha sido abordado como una actitud esencial mas que un acto o una
actitud (Heidegger, 1951) en este sentido, se comprende que el cuidado se encuentra a priori de todo ser hu-
mano (Heidegger, 1951), para Carol Gilligan (1982) el cuidado trasciende de una ética de la justicia expuesta
por Kohlberg (1981) a una ética del cuidado en la cual emerge la responsabilidad sobre el otro concreto que
no corresponde unicamente a la mujer. En este sentido, el cuidado comprende la busqueda de bienestar
de quien se cuida mediante el reconocimiento afectivo, siendo el camino que permite a las personas com-
prenderse sobre el otro por medio del principio de “atencion amorosa al bienestar del otro a la luz de sus
necesidades individuales” (Honneth, 2006: 111), de alli que emerja una relacion de cuidado basada en los
sentimientos en la que se brinda un cuidado incondicional sobre las necesidades del otro (Honneth, 1997)
los cuales son reflejados en relaciones de familia, amistad o pareja (Aparicio, 2016).
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El cuidado se materializa en una relacion de cuidado, que para el caso de esta investigacion es el escenario
familiar, el que se comprende como una estructura intersubjetiva (Honneth, 2006) en la que se presentan
relaciones de cuidado entre sus miembros familiares para la busqueda de su mayor autonomia. De igual
manera, se presenta como el escenario de socializacion (Berger y Luckmann, 1966) donde la familia debe
garantizar a la persona con enfermedad mental su vinculaciéon a escenarios sociales y familiares con el fin
de mitigar su marginacion; asi, el cuidado familiar trasciende de las necesidades fisicas y psicoldgicas de la
persona atendida puesto que responde también a ambitos culturales, ludicos y sociales para garantizar un
bienestar (Aparicio, 2016).

Ahora bien, el desarrollo conceptual del cuidador Floréz (citado por De los Reyes, 2001) lo plantea como
toda persona que asiste a otra que presenta cualquier tipo de dificultad que le impide desarrollar actividades
diarias o vincularse a espacios sociales de manera independiente. Dicha labor puede desarrollarse de ma-
nera formal e informal.

El cuidador informal desarrolla su labor de manera artesanal, con amor y dedicacion ante la adversidad (De la
Cuesta, 2004); en ocasiones, atraviesa tensiones que pueden llevar a sensaciones de cansancio y carga tra-
ducidos en un sindrome de burnout cuyos sintomas fueron estudiados desde 1974 por Freundenberger al en-
contrar en un grupo de personas la presencia de desgaste, cansancio por exceso de trabajo, fuerza o recursos
(Gutiérrez Aceves et al., 2006: 306) siendo estos sintomas que los cuidadores informales pueden atravesar.

En este mismo sentido, Renato Zambrano Cruz (2007) plantea que el sindrome de burnout se manifiesta
a partir de sintomas y factores como dificultades en la salud fisica, acumulacién de estresores, cambios
conductuales del paciente que se cuida, altos costes econdmicos para responder a sus necesidades y las
de quien se cuida, limitaciéon de actividades propias que generen satisfaccion personal. De igual manera,
Castén (2009) plantea que la sensacion de carga puede llevar a trastornos del patrén del suefio, irritabilidad,
altos niveles de ansiedad, reaccion exagerada a las criticas, dificultad en las relaciones interpersonales, sen-
timientos de desesperanza, resentimiento hacia la persona que cuida, pensamientos de suicidio y abandono,
pérdida de energia, aislamiento social y pérdida de interés, causando como desencadenante afectaciones a
nivel fisico, mental y emocional en los cuidadores y posibles maltratos en la persona cuidada.

El sindrome de burnout ha sido contemplado desde dos tipos de cargas, la objetiva y la subjetiva (Espin,
2013); en ese mismo sentido, Montorio Cerrato (1998) indica que “ademas de la diferenciacion entre carga
objetiva y subjetiva, otras dimensiones mas especificas de la carga del cuidador con las que se ha trabajado
son, por ejemplo, la carga econdmica, fisica, intrapersonal y social” (p. 232); siendo asi, investigaciones ade-
lantadas han articulado la carga econdmica y social con la carga objetiva o estructural y la carga subjetiva o
individual con la carga fisica e interpersonal, desarrolladas de la siguiente manera:

» Carga estructural: es expuesta como carga objetiva (Espin, 2013) y esta relacionada con la cantidad de
tiempo o dinero invertido en la labor de cuidado asi como los problemas comportamentales de la per-
sona que se cuida; en concordancia con esta afirmacion se cuenta con el planteamiento de Fernandez
Gonzales (2006), quien refiere que dentro de esta carga estan presentes acontecimientos y actividades
desarrolladas por el cuidador que limitan su vinculacion a espacios laborales para tener un ingreso eco-
ndémico, lo que trae como problema colateral el incremento de gastos que no pueden ser sustentados
por el cuidador y el desarrollo de una carga econémica. Otro tipo de dificultad que puede presentarse es
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la limitacién en el acceso a espacios sociales y familiares en los que pueda tener momentos de esparci-
miento y ocio, llevando a que se produzca una carga de tipo social.

e Carga individual: también conocida como carga subjetiva, es entendida como la “percepcion del cui-
dador de la repercusiéon emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto de
cuidar” (Espin, 2013: 3). Otros postulados indican que este tipo de carga connota los sentimientos que
el cuidador tiene inmersos en su labor de cuidado y el desencadenante de ello en su salud fisica (Fer-
nandez, 2006). En este sentido, se visualiza que de este tipo de carga se desprenden las cargas de tipo
emocional, psicolégico (Montorio, 1998) y fisicas (De la Cuesta, 2004).

En conclusién, las repercusiones de la carga en los cuidadores informales implican problemas de salud
mental y fisica, tiempo libre, recreacion o problemas econdémicos, entre otros. “Es asi que la sobrecarga en
el cuidador conlleva a consecuencias las cuales vivencia la persona en condicion de discapacidad es rela-
cionando estas en la claudicacion o el abandono el cuidado, la institucionalizacién e incluso con malos tratos
y abusos hacia las personas dependientes” (Carretero, 2006: 91). Lo anterior genera problemas tanto en el
cuidador como en la persona con discapacidad a causa de los eventos estresantes gestados por la labor de
cuidado, asi como en el desarrollo de dependencias en la relaciéon de cuidado (Fine y Glendinning, 2005).

________________________________________________________________________________________________________________________|
3. Marco metodolégico

3.1. Enfoque y método de investigacion

La investigacién partié de una perspectiva hermenéutica (Gadamer, 1977) a partir de la estratégica metodo-
I6gica de analisis de conversacion y de contenido (Sandoval, 1996) dado el interés de interpretar las percep-
ciones de los cuidadores informales en relacién a la carga en la labor percibida en su ejercicio de cuidado
sin fines de alcanzar generalizaciones. El proceso de recoleccion de informacion tuvo una duracion de dos
meses; inicialmente se aplicaron entrevistas no estructuradas de manera individual en aras de obtener in-
formacion desde una narracion libre (Bonilla y Rodriguez, 1997) y explorar ampliamente la vida del cuidador
informal y el ejercicio de cuidado en relacién al tiempo, gastos, experiencias, percepciones y sentimientos
que desde alli emergen.

Asimismo, en aras de ampliar la informacion obtenida por medio de las entrevistas individuales, se hace uso
de la técnica de grupo focal (Bonilla y Rodriguez, 1997) en las instalaciones de la institucién en la que realizé
la investigacion. Se desarrollaron preguntas alrededor de la labor de cuidado orientadas por las investigado-
ras como moderadoras en el abordaje del tema (Lépez, 2010) para conocer las divergencias y convergencias
de la concepciodn y percepcion de la labor de cuidado desde las inferencias de los participantes.

3.2. Participantes

La configuracion de la muestra se delimitd bajo la caracteristica de ser cuidadores informales de personas
con enfermedad mental toda vez que hacian parte del 60% de la poblacion atendida, segun la base de
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datos de la institucién en la que se llevé a cabo la investigacion. Se contd con la participacion voluntaria de
12 cuidadores informales de personas con trastorno afectivo bipolar y esquizofrenia; cinco (5) cuidadores
participaron en entrevista no estructurada y siete (7) en grupo focal.

Los participantes conforman un grupo con algunas caracteristicas homogéneas como son: que la persona
cuidada se encontrara adscrita a los servicios brindados por la institucion en la que se desarroll6 la investiga-
cién; residir en la localidad’ en la que se encuentra ubicada; y, finalmente, encontrarse en estrato socioeco-
némico 1, 2 y 3 de los 6 estratos que se cuentan en la ciudad de Bogota?.

Los cuidadores en su mayoria fueron madres de las personas con discapacidad o cényuges hombres a
quienes se mantuvo en anonimato y asignado un numero para la presentacion de resultados. Cabe resaltar
que no se tuvo oportunidad de abordar conyuges mujeres. Aunque se abrio la convocatoria a todos los cui-
dadores informales, muchos refirieron no poder participar por disponibilidad de tiempo.

Por otro lado, no se contemplé un rango de edad que delimitara su participacion, aunque se evidencia por
medio de caracterizacion facilitada por la institucion, que las edades oscilaron entre los 18 a 68 afios. En
cuanto a su nivel educativo muchos presentan educacion sin culminar, en algunos casos debido a embarazo
en adolescencia o desplazamiento del sector rural al urbano, donde se vincularon a trabajos informales.

Tabla 1: Relacién de cuidadores participantes

Cuidador Sexo Parentesco
Grupo Focal
Cuidador 1 Hombre Esposo
Cuidador 2 Hombre Esposo
Cuidador 3 Mujer Madre
Cuidador 4 Mujer Madre
Cuidador 5 Mujer Madre
Cuidador 6 Mujer Madre
Cuidador 7 Mujer Madre
Entrevistas individuales
Cuidador 8 Mujer Madre
Cuidador 9 Mujer Madre
Cuidador 10 Mujer Madre
Cuidador 11 Mujer Madre
Cuidador 12 Hombre Esposo

Fuente: elaboracién propia.

1. Division administrativa de un territorio.

2. El estrato socioecondémico en Bogota se comprende como una escala del uno al seis; dichos nimeros corresponden a la clasificacion que se da
ala zonay los inmuebles en los que una persona reside para establecer de manera diferencial el cobro de cada servicio publico, lo que conlleva
a que un estrato 1 pague un costo mejor a un estrato 6, ademas, esta caracteristica se abordé dado que los cuidadores adscritos a la institucién
donde se llevé a cabo la investigacion se encontraban en los 3 primeros niveles de estratificacion, siendo considerados los niveles mas bajos
dadas las dificultades sociales y econémicas para responder a sus necesidades bdsicas, y por ende, los que pueden acceder a ayudas estatales.
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3.3. Procedimiento
El desarrollo de la investigacion presentada contempld cuatro fases:

*  Fase uno: disefo de instrumento y aplicacion para recoleccion de informacion: tras la presentacion de
la investigacion y firma de consentimiento informado por cada participante, se lleva a cabo la aplicacion
de entrevistas no estructuradas individuales de una duracion de 30 minutos y aplicadas en el domicilio
del cuidador; se abordaron temas alrededor las necesidades que desde emergen desde el cuidado y la
percepcion que tiene sobre su practica, la sensacion de carga. De igual manera se aplico grupo focal en
el que se abordaron preguntas alrededor del tema. Las entrevistas fueron grabadas para posteriormente
ser transcritas, analizadas e interpretadas.

*  Fase dos: transcripcion original de la informacion recolectada y analisis (Andréu, 2013). Al lograr una
saturacion de informacion alrededor de las categorias deductivas por medio de las técnicas implemen-
tadas, se organizo la informacion en categorias deductivas.

*  Fase tres: comprobar la fiabilidad del sistema de codificacién-categorizacion. Se realizé un andlisis de los
hallazgos en el que se establecen las relaciones entre categorias y subcategorias y se hace registro de
categorias inductivas que emergieron en la investigacion, teniendo en cuenta las reglas de codificacion.

*  Fase cuatro: inferencias. Se finaliza el proceso de categorizacion por medio de la elaboracion de taxo-
nomias para establecer un orden entre causas, consecuencias y caracteristicas del sindrome de carga
del cuidador, alrededor de las cargas individuales y estructurales.

|
4. Resultados y discusion

Dentro de este apartado se presentan los resultados obtenidos producto del analisis realizado a partir de las
categorias abordadas alrededor de la carga estructural e individual para interpretar la percepcién del cuida-
dor informal sobre su labor en relacion al sindrome de carga:

4.1. Carga estructural

e Carga economica

A partir de las manifestaciones de algunos participantes, se comprende que la cantidad de tiempo invertido
en el cuidado no solo es destinado para la atencion de la persona cuidada, pues en muchas ocasiones deben
asumir el cuidado de otros miembros de su hogar lo que limita su posibilidad de vincularse a un trabajo formal

fuera del hogar (Fernandez, 2006):

“Yo estoy de médica, enfermera, ama de casa, mama, todo me toca (...) para darle de comer, banarlo, todo..., no
puedo trabajar, me toca solamente en la casa”. (Cuidador n° 7)
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“Lo mas dificil digamos... que uno a veces se le presentan oportunidades y no puede aprovecharlas pues...como
digamos, yo por lo menos digo, yo no puedo salir a trabajar...”. (Cuidador n° 9)

Conforme a lo expuesto se evidencia que el cuidado connota multiples labores que reducen las oportunida-
des de asumir un empleo; sumado a ello, los cuidadores perciben una carga econdmica al no poder respon-
der a sus necesidades como tampoco contar con un apoyo en este aspecto por parte de su familia:

“La familia asi tenga la plata no le ayuda a uno”. (Cuidador n° 5)

“Mi mama me la entregé cuando ella tenia dieciocho afios, de ahi para aca pues yo he sido la que he vivido con ella
y...y la he mantenido pero ha sido muy dificil (...) yo no tengo apoyo de nadie...econémicamente”. (Cuidador n° 9)

Las situaciones manifestadas pueden llevar a que, en algunos casos, se presenten no solamente desequi-
librios econémicos que ponen en riesgo la estabilidad en este ambito, sino que los efectos derivados de la
crisis economica se trasladan a los ambitos personales-emocionales. Por otro lado, se logra evidenciar que
su labor de cuidado es delegada por miembros de la familia y es concebida como una practica que puede
generar carga de tipo econémico cuando el cuidador no recibe apoyo por parte de sus familiares en la labor o
gastos econdmicos del cuidado. La afirmacion aqui expuesta se confirma al ser manifestada por los cuidado-
res la existencia de necesidades econémicas que no pueden ser asumidas por ellos debido a su alto coste:

“La familia al principio le dice a uno, s/, tranquilo, pero, primero que todo a uno lo juzgan, que de pronto uno ha sido
malo, que se ha (...) que ese es el castigo que dios le mandé a uno”. (Cuidador n° 8)

“La situacion econémica si'es muy dificil porque con ellos gasta uno mucha plata”. (Cuidador n° 5)

Por otro lado, se evidencia que la carga econdmica percibida en el cuidador puede generar cargas de tipo
emocional (Gutiérrez Aceves et al., 2006) siendo un riesgo para la relaciéon de cuidado teniendo en cuenta
que el cuidador gesta también una percepcion hacia la persona cuidada desde la relacion intersubjetiva:

“Eso a mi me desespera... A mi lo que me preocupa, es él, atrae mucho mas...mas no aportan nada, nada”. (Cui-
dador n° 3)

Por otro lado, para los cuidadores informales el apoyo institucional y especialmente estatal no ha definido
unas lineas de accién claras para su atencion, considerando que dentro de estas podrian ser vinculados
laboralmente como estrategia en miras a mitigar sus necesidades economicas:

“Que de pronto el gobierno nos diera la oportunidad o sea en alguna entidad, yo por ejemplo, yo podria trabajar, y
de pronto en alguna entidad donde me den un trabajo a mi de noche”. (Cuidador n°® 12)

De igual manera, los cuidadores informales consideran factible la incorporacion de personas con enferme-
dad mental en trabajos formales que puedan desarrollar segun sus capacidades y de alli mejorar la situacion
economica del hogar desde la inclusion social de la persona cuidada en espacios externos; es asi como se
evidencia que para el cuidador su carga percibida puede ser mitigada a partir de procesos de vinculacion
social para la persona cuidada, en los que la familia no sea el unico responsable de garantizarlo, lo cual se
acerca a las limitaciones expuestas por Etxeberria (2005):
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“Ellos (refiriéndose al Estado) pueden darnos un apoyo econémico, poder fundar como una institucién para nifios
especiales, para que puedan aprender algo y se puedan desempenfar por si mismos”. (Cuidador n° 8)

Los cuidadores refieren percibir que la activacion de redes institucionales presenta dificultades por los crite-
rios de ingreso para algunos servicios estatales debido a que no cumplen con los requisitos solicitados; por
otro lado, perciben que su ejercicio de cuidado es demandado pero no es apoyado por otros actores o enti-
dades dada la complejidad del diagndstico que presenta la persona cuidada; dichas situaciones percibidas
conllevan que exista una red de apoyo institucional débil:

“Hemos buscado apoyo (en referencia a la atencion estatal); como en el carnet tenemos un puntaje muy alto, que
me salio, entonces he sido rechazada”. (Cuidador n° 11)

“Yo estuve buscando apoyo por parte de la alcaldia de Bogot4, pero alld necesitan nifios que caminen, que se de-
fiendan solos y que lo que el nifio necesitaba era atencién personalizada”. (Cuidador n° 5)

Las situaciones expuestas conllevan que el cuidador informal esté en riesgo de sentir carga de tipo emo-
cional debido a las gestiones que realiza pero que son denegadas, no dando respuesta a sus necesidades
(Gutiérrez Aceves et al., 2006), lo cual conlleva a percibir afectaciones en su bienestar.

Otro aspecto que los cuidadores consideran un factor que genera carga econoémica es el tiempo destinado
a la gestion para la atencion en salud de las personas cuidadas, puesto que muchos de estos procesos no
contemplan el apoyo de un profesional que les oriente el proceso en aras de optimizar tiempo y reducir cos-
tes de movilizacion, por lo que se genera desgaste y cansancio debido al exceso de recursos y fuerzas que
debe usar (Gutiérrez Aceves et al., 2006).

“Como es que uno va a llegar un hospital y le van a decir que...y no le van a decir a uno bueno usted tiene que hacer
esto, y esto, y esto...nada no hay una persona que lo oriente a uno”. (Cuidador n° 9)

Lo anterior evidencia que para los cuidadores informales existe una figura estatal en la que se encuentran
diferentes proyectos de ley, sin embargo, consideran que no se esta brindando por parte de esta redes de
apoyo que permitan solventar sus necesidades y el reconocimiento de sus derechos para el alcance del
bienestar de esta poblacion y las personas que cuidan. No obstante, queda patente que el cuidador busca
de manera estratégica desarrollar su labor de cuidado ante las adversidades (De la Cuesta, 2004) en aras
de tener una remuneracion de tipo econdmico al desarrollar trabajos independientes, por lo tanto, su rol de
cuidador entra en interaccion con otros roles como el de trabajador informal:

“Pues yo hago por ahi cositas; precisamente estaba alla arriba haciendo cositas de carpinteria porque, pues no me
puedo comprometer con cosas grandes porque como me toca llevarla al médico, me toca estar pendiente de ella,
entonces no, no puedo trabajar en una empresa, ni nada”. (Cuidador n° 12)

“Trabajo como independiente, porque hay que dedicarle tiempo y es como si fuera un nifio...”. (Cuidador n° 7)
La informalidad no solo la tienen en su figura de cuidadores sino que también tienen que ejercer la informa-
lidad laboral, sometiéndose a la inestabilidad que esta genera y repercutiendo directamente en el desenvol-

vimiento adecuado de sus vidas; de ahi que se manifieste el sentir de carga en este aspecto y se deriven los
efectos sociales de la misma.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 55-77



Franci Camila Amezquita Torres ¢ Astrid Karime Moreno Cano 66

De igual forma, la suma de los diversos gastos que tienen que afrontar a diario (pafiales, medicamentos,
alimentacion, transporte) mas las demandas en tiempo del cuidado, la falta de apoyo estatal sobre la media-
cion de bonificaciones que de alguna manera amortiglien la carga econémica hacen que el cuidador informal
se vea marginado y en situacion de pobreza. Asi pues, lo mencionado refleja lo expuesto por Esping (2000)
alrededor de la mercantilizacion del trabajo; en este caso es evidente que la labor del cuidador informal no
se reconoce monetariamente, lo que conlleva que el cuidador deba garantizar un cuidado 6ptimo para la
persona que requiere de su atencion pese a que no cuenta con los recursos suficientes para responder en su
totalidad en la gestion de los elementos necesarios para satisfacer las necesidades de la persona cuidada,
gestandose una percepcion de carga econdmica en el cuidado.

e Carga social

La importancia del ser social implica directamente la activacién de redes en todos los campos (institucio-
nales, familiares, relaciones de amistad), de igual manera, el ser humano desde su nacimiento requiere de
cuidados (Heidegger, 1951), de ahi que la familia sea identificada como una fuente de proteccion hacia el
bienestar de sus miembros (Esping, 2000), en el que el cuidador deberia ser cuidado desde la concepcién
del reconocimiento afectivo expuesto por Honneth (1997), donde la cooperacion entre familiares para el
ejercicio del cuidado se veria materializada; sin embargo, algunos cuidadores informales frente a su cotidia-
nidad perciben la falta de apoyo y aislamiento por parte de sus familiares y/o amigos dado que el cuidado
que ejercen es permanente e implica un compromiso que no todos desean asumir , esto hace que perciban
ausencia de bienestar y estabilidad emocional siendo esto un riesgo para su salud mental:

“Con mi familia si, les da pena con mi bebe (...) pues nunca he tenido el apoyo de mi mama, alguien que le dé apoyo,
una palabra de aliento, apoyo cuando uno lo necesita”. (Cuidador n° 10)

Existen otros casos en los que los cuidadores informales manifiestan tener una red familiar que les apoya en
su labor de cuidado, de ahi que perciban que también son miembros cuidados desde el apoyo que brindan
los otros, lo cual amortigua la percepcion de carga en el cuidador:

“Por mi mama, que es la que mas moral me ha dado en estos tiempos de esta enfermedad que le dio a ella”. (Cui-
dador n° 12)

La dedicacién de cuidado informal es permanente, lo que implica que la participacion del cuidador en espa-
cios sociales y familiares se limite o afecte en su totalidad generando sensaciones de carga debido al aisla-
miento social y familiar percibido por el cuidador:

“Se le dafhan las amistades, la familia se le aisla a uno, a mi me pasé”. (Cuidador n° 3)

“La vida social a uno se le dafia porque no es por nada pero es como si fuera una carga para uno...”. (Cuidador n° 1)
También se evidencian problemas que recaen sobre aspectos referidos a las relaciones con otros integrantes
de la familia cuando el cuidador debe cuidar el bienestar de otros miembros; esta situacion se acerca a los

planteamientos expuestos por Velasco y Sinibaldi (2001) alrededor de los desequilibrios que afrontan las
familias al presentarse una enfermedad dentro del sistema familiar:
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“Los deberes del cuidador, pues me han...me han dado ciertos problemas, (...) como me puse a cuidar a la mama
pues descuidé a la hija, (...) actualmente la tengo interna por consumo de alucinégenos”. (Cuidador n° 1)

Pero, mas alla de poder identificar la ruptura de este vinculo o apoyo, se debe analizar la construcciéon ge-
neralizada sobre la carga; no solamente el cuidador la manifiesta sino que el desapego y designacion y res-
ponsabilidades del cuidado a un individuo de la familia también ensefa que la sociedad ve la discapacidad
como una limitacion y cadena, por lo que la mayoria opta por abortar esta labor, lo que genera en el cuidador
mayor percepcion de carga emocional al verse sefialado y marginado por su familia:

“La familia al principio le dice a uno, si, tranquilo, pero, primero que todo a uno lo juzgan, que de pronto uno ha sido
malo, que se ha (...) que ese es el castigo que dios le mandé a uno”. (Cuidador n° 8)

Lo manifestado como ausencia de apoyo familiar para el cuidador lleva a que se gesten emociones de tris-
teza, odio, sensacion de soledad, siendo estos factores que inciden en la estabilidad de la salud mental del
cuidador conforme han sido descritas por Caston (2009). De igual manera, la relacion de cuidado se tensiona
en la medida que la persona cuidadora percibe cansancio por la situacion familiar, social y econémica afron-
tada y, en ocasiones, genera sefialamientos sobre la persona cuidada.

Existen otros casos en los que el cuidador informal y su familia deben cambiar su cotidianidad en cuanto se
asume su rol; las atenciones y la gestion de procesos de salud que no son brindados en los territorios donde
residen les implican migrar de sus zonas de origen, lo que demuestra que su labor se desarrolla desde la
adversidad (De la Cuesta, 2004):

“Es una situacion dificil, mi vida dio un giro de 90 grados. Y o sea mi vida cambid, yo tenia mi hogar, mi familia, mi
trabajo fijo, y pues nos vinimos aca para el tratamiento de él, la rehabilitacion”. (Cuidador n° 7)

Por otro lado, cuando los diagndsticos se presentan en personas adultas que estan casadas o en union libre,
en muchas ocasiones son los conyuges los que asumen el cuidado de la persona; este cambio de rol y la si-
tuacion de salud atendida lleva aparejada la transformacion de la relacion afectiva a una relaciéon de cuidado
asistencial orientada al bienestar de la salud, donde la persona cuidada ya no es identificada como la pareja
del cuidador, sino que es percibida como una paciente que requiere de cuidados:

“En cuanto a la relacion de pareja, no, eso si se pierde, pues yo a ella la quiero mucho, pero...pues ella ya en pocas
palabras ella ya se perdid, asi como mujer, que ella ya a uno, ella asi enferma uno no va a poder siquiera sacarla a
un parque, no va a poder llevarla a un almuerzo”. (Cuidador n°® 12)

De igual manera, se evidencia que el cuidador cuando es el cényuge asume la labor como una practica que
es Unicamente de su responsabilidad, al concebir que los hijos fruto de dicha unién deben continuar con su
vida; lo mencionado refleja que el cuidado del cuidador trasciende a ser un ejercicio brindado a todos los
miembros familiares y es concebido como un acto de amor (De la Cuesta, 2004) aunque perciban que dentro
de ella se gestan sensaciones de carga:

“Cuidador de mi esposa desde hace el espacio de 12 afios, ella depende, pues de la familia, practicamente de mi,

pues porque-tenemos 7 hijos, solo 7 hijos-pero todos tienen su hogar por lo tanto ellos no pueden asumir esa carga
(...) es una carga, pero yo la verdad ya vivo como acostumbrao, resignao”. (Cuidador n° 2)
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A esto se suma la discriminacién social que sobre la enfermedad se tiene que es percibida por el cuidador,
representada en la infraestructura de la ciudad, el transporte publico, las burlas, etc., generando en los cuida-
dores miedo al rechazo y por consiguiente haciendo que las personas consideren mas el tiempo de quedarse
en casa, culminar con las amistades y salidas, entre otros aspectos; estas condiciones derivan en que el
cuidador se sienta incapaz de salir, tenga dificultades para trabajar fuera de casa, por lo tanto, se reducen
sus procesos de socializacion secundaria (Berger y Luckmann, 1966) e implica afectaciones emocionales
que inciden directamente en su salud mental del cuidador.

El rechazo, la discriminacion y la exclusién familiar en ocasiones puede llevar al surgimiento de una relacion
de co-dependencia desarrollada en el ambito del cuidado. La existencia de este hecho sefiala otro foco den-
tro del tema de cuidadores, trazando un nivel de importancia para nutrir el ambito investigativo en relacion
con la perspectiva de género, teniendo en cuenta que prevalece el ejercicio de cuidado informal en la mujer,
especialmente en progenitoras.

Se evidencia de esta manera que las repercusiones que sobre el cuidador acontecen influencian también
el tipo de relacion que tienen con la persona a la que cuidan, asi, para ahondar un poco mas sobre este
hecho, se ha de analizar los aspectos que componen la carga subjetiva, siendo estos los interpersonales y
los fisicos.

4.2. Carga individual
e Carga intrapersonal

Para los cuidadores desempefiar su rol implica conocimiento y dedicacién y compromiso (De la Cuesta,
2004), caridad y utilidad sentida por sus seres queridos; asi pues, su labor se realiza por medio de ofreci-
mientos de amor a la persona cuidada, en el que el desvelo y la atencion estan presentes (Boff, 2002). Por
otro lado, el cuidador manifiesta recibir amor por parte de la persona atendida, lo cual hace que exista una
interaccion reciproca como simbolo de unién y de dedicacion que en la mayoria de los casos es manifestada
por la madre quien desarrolla una practica de cuidado incondicional (Honneth, 1997):

“Tener toda la energia y todo el amor a los hijos, porque yo creo que en esta labor nadie como ser una mama que
se dedica a ellos”. (Cuidador n° 8)

“Me ha dado el amor que nunca tuve, me da el amor, lo siento tan mio, es tan tierno, él me da todo lo que necesito,
es lo mejor que le pasa a una mama4, una mama deberia apegarse a ellos”. (Cuidador n° 10)

Hay un topico generalizado alrededor del cuidado en los participantes y es el sentimiento de amor; todos los
cuidadores lo manifiestan como la entrega total que deben tener con la persona, lo cual se acerca a afirma-
ciones como las de Boff (2002), como también a las manifestaciones afectivas desarrolladas por Honneth
(2006), sin embargo, la construccién de amor se ve relacionada en la mayoria de los casos con el sacrificio
percibido por el cuidado:

“Pues muchas veces las mamas si lo sentimos como una carga, porque habemos mujeres que si quisiéramos tirar
la toalla (...) todo eso le, le, le, le dafia a uno la vida, es una carga muy tenaz...”. (Cuidador n° 12)
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Asi, se pueden explicar los sentimientos que de alli derivan como la resignacion y la culpabilidad mezclados
con sentimientos de satisfaccion por la labor realizada, conformidad, preocupacién e impotencia, cansancio,
sensacion de ser manipulados por parte de la persona a la que cuidan e incluso llegando a relaciones con-
flictivas. Aqui se resalta la ambigledad que sobre la entrega se tiene:

“A veces como... se siente un desespero muy tremendo porque a veces se siente...impotente de poder hacer algo
por esta persona mas que todo en los momentos de crisis...manejar una persona, una esquizofrénica es tenaz... el
calmar a la persona es muy dificil...”. (Cuidador n° 9)

Ahora bien, la relaciéon de cuidado presentada refleja un acercamiento a los planteamientos expuestos por
Bateson et al. (1956) en la medida en que se desarrollan dobles mensajes dentro de la interaccién entre el
cuidador y la persona cuidada; el cuidador percibe que su cuidado es requerido y se lleva a cabo con amor
pero pueden producirse actos hostiles por parte de la persona cuidada como respuesta ante sus cuidados.
De este modo, en la relacién de cuidado se presenta una interaccion intersubjetiva (Honneth, 1997) que pre-
senta tensiones cuando los actores de la relacion de cuidado no se perciben como sujetos reconocidos por
el otro concreto al momento de recibir un doble mensaje:

“E| tiene 34 afios, pero eso ha sido muy dificil, muy dificil (orosigue el llanto) a él toca hacerle la comida y servirsela
y mas encima... (pausa por llanto), a uno lo trata mal,...., (...) a ratos parece que se aprovecha”. (Cuidador n° 11)

Estas situaciones generan carga emocional a partir de los sentimientos que emergen desde el ejercicio de
cuidado que se lleva a cabo (Espin, 2013) y puede repercutir en sensaciones de frustracion debido a su
confusion; bajo esta situacién, algunos participantes establecen como apoyo emocional su acercamiento a
una deidad:

“Me dan unas ganas de chillar, me da desespero que no puedo hacer algo por él, yo quisiera que ya no le diera esa
epilepsia (...) he llegado al punto de que a veces digo: uy, Dios mio, yo qué camino cojo, para donde agarro (...) mi
unico camino que yo he visto, y esto es pedirle a Dios que me dé la paciencia”. (Cuidador n° 9)

Sin embargo, existen casos particulares que no manifiestan carga en este aspecto, y son mas congruentes
con el significado del amor, manifestando felicidad con el hecho de cuidar, “bendiciones”, en palabras tex-
tuales sobre lo que la persona le significa al cuidador y, por tanto, amortiguando directamente la carga que
pueden manifestar en otra area, por ejemplo, la econémica:

“Pues para mi la experiencia no ha sido tan dificil porque él no ha sido asi tan enfermito. Y pues no, asi como que
me haya parecido carga... carga no. Y yo no siento que esté pagando nada porque gracias a Dios no siento que
deba nada”. (Cuidador n° 5)

“Lo amo demasiado, mi familia también (...) yo le digo a todas las mamas que deberian tener mucho amor con estos
nifos, que ellos entienden méas que cualquier nifio normal, ellos son normales, yo digo que no, hay que hacerlo con
amor”. (Cuidador n° 10)

Se identifica que la conclusion a la que llegan todos los cuidadores, pese a manifestar la carga en los aspec-

tos nombrados, es el amor profundo que se ha de tener por ese ser al que cuidan y, de nuevo, el caracter
maternal recoge su lugar en las afirmaciones:
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“Tener toda la energia y todo el amor a los hijos, porque yo creo que en esta labor nadie como ser una mama que
se dedica a ellos”. (Cuidador n° 8)

“Me ha dado el amor que nunca tuve, me da el amor, lo siento tan mio, es tan tierno, él me da todo lo que necesito,
es lo mejor que le pasa a una mama@, una mama deberia apegarse a ellos”. (Cuidador n° 10)

Este hecho se ve directamente relacionado con la temporalidad donde aparecio la enfermedad de la persona
a la que cuida; asi, las personas que cuidan a aquellos que nacieron con la enfermedad conciben de una
manera mas aceptable el cuidado, mientras que los cuidadores cuyos parientes adquirieron la enfermedad
en un determinado punto de la vida diferente del nacimiento tienden a asimilarlo de una manera negativa:

“Hoy no le interesa si es de dia o es de noche, nada, él no...él no se acomide a nada!, y de ahi pa aca sufriendo todo,
imaginese sumercé es duro, es duro pa uno, que uno no esperaba eso de éI”. (Cuidador n° 11)

“El neurdlogo me dijo: “su nifio le va a quedar ciego, un niflo especial, 0 no va a caminar” y yo me puse y lloré y ya
después yo misma me puse a pensar: es que los médicos no son Dios, si asi me queda mi bebé no me importa,
le dije a Dios, no me importa como me quede mi bebe, lo acepto, lo voy a querer y lo voy a cuidar hasta donde yo
pueda”. (Cuidador n° 10)

Con lo anterior, se tiene en cuenta que la construccion cultural esta directamente relacionada con el modo en
el que se ha concebido histéricamente la enfermedad y, por tanto, el cuidado; gran parte de ello deriva en la
concepcion judeo-cristiana del sacrificio relacionado con el amor.

Por otro lado, el rol del cuidador se mantiene como un papel delegado a la mujer (Daly y Lewis, 2000) en el
que emergen las percepciones de cargas debido a las multiples tareas que debe desarrollar, las cuales no
son reconocidas ni remuneradas por los demas miembros de la familia; esta situaciéon se presenta debido a
que el cuidado informal no es visto como un trabajo dentro de los escenarios formales (Tobio, 2012):

“Habemos mujeres que si quisiéramos tirar la toalla, porque tenemos que cargar con el hijo, tenemos que cargar con
el esposo, tenemos que lidiar con todas esas obligaciones del hogar como mama y como mujer y a uno no le ven
€so0, ni el esposo ni nada”. (Cuidador n° 12)

El cuidado esta generando sentimientos de represion sobre la labor, de ahi que se puedan explicar las rela-
ciones conflictivas que algunos manifiestan con la persona a la que cuidan, y obteniendo de alli sentimientos
de culpa frente a los enfrentamientos al ser conscientes de que es una persona con enfermedad, al recordar
que su enfermedad no es congénita o no es un diagndstico que haya sido presentado en su nacimiento.

“Es muy dificil lidiar con una personita de esas, donde él no aporta nada sino, nada! (...) él no se preocupa ni por el
aseo personal de él, toca tar pendiente,(...) uno se estresa, mas que todo, preocupacion (...) me tocé limitarme de
todo, aguantar y tenerle paciencia a éI”. (Cuidador n° 11)

Lo aqui expuesto permite tener un acercamiento a los planteamientos de Bateson et al. (1956) alrededor
del doble vinculo, en el que se presentan dos situaciones y mensajes contradictorios; por un lado, la pérdida
de vida social y, por otro, el amor y la oportunidad de vida para la persona a quien se cuida, conllevado a
la codependencia. Esta situacidén puede llevar a una dicotomia en la percepcién de la relacion del cuidado
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en el cuidador: por un lado, su constante contacto con la persona cuidada y su deseo de dejar de ejercer el
cuidado para no sentir carga, lo que puede conllevar a sentimientos de rechazo hacia su familiar y, por el otro
lado, su necesidad de seguir cuidando para preservar la vida de quien requiere su atencion y la busqueda
de hacer sentir bienestar a la persona cuidada. De igual manera, este proceso de doble mensaje en la co-
municacion desde la relacion de cuidado puede conllevar confusiones a partir de lo percibido por la persona
que recibe el cuidado.

Los resultados obtenidos permiten un acercamiento a las afectaciones emocionales que atraviesan los cui-
dadores informales debido al estrés de su labor, por lo que es necesario desarrollar estrategias orientadas
al cuidado de la vida del cuidador que respondan a sus necesidades de manera efectiva en pro de prevenir
enfermedades mentales en este.

e Carga fisica

En relacion al aspecto fisico se evidencia que los cuidadores informales refieren presentar repercusiones
en este ambito debido al esfuerzo corporal que deben realizar o las situaciones de tension en la relacién
de cuidado debido a las alteraciones comportamentales presentadas en las personas manifestadas en
violencia fisica, esto conlleva a presenciar acumulacién de estresores como es expuesto por Zambrano
(2007):

“Ella me cogié y me mechoned y yo estaba como delicada de salud; yo he tenido artritis, entonces yo ya no tengo
fuerzas en mis manos ni nada...y ella pues me dominaba, me dominaba...”. (Cuidador n° 9)

“Lo que me afect6 fue una rodilla por bajarla, y subir las escaleras me compré una faja y ya, logré recuperar la rodilla
y pues ahorita ya como bajé de kilos ya se me ha facilitado mas”. (Cuidador n° 12)

Las afirmaciones expuestas anteriormente permiten conocer que la cotidianidad del cuidador presenta ten-
siones alrededor de sus practicas de autocuidado; de igual manera, su labor conlleva presentar malestares
que en muchas ocasiones no son atendidos por la ciencia médica sino por ellos mismos por medio de au-
tomedicacion. Cabe resaltar también que los cuidadores cuando son personas mayores presentan mayor
riesgo de presentar enfermedades multiples relacionadas con su ciclo vital:

“Afortunadamente ella es delgadita, ella no pesa, el peso de ella son 40 o 36 kilos. Vivo en un segundo piso y pues
yo la bajo alzada, la acomodo en la silla de ruedas. Ya somos unos ancianos...Yo tengo 68, mi esposa 62”. (Cuida-
dor n° 2)

Como fue desarrollado en la subcategoria de carga emocional, la auto-anulacion de los cuidadores, expli-
cada por la entrega total a la labor del cuidado, hace que poco se referencien las implicaciones en salud
que tienen sus tareas diarias, por lo que no lo consideran un aspecto relevante, ya que, si se nombra este
aspecto, los cuidadores tienden a describir detalladamente la enfermedad de la persona cuidada, pero si se
hace referencia a ellos mismos les cuesta recordar incluso qué padecen.

Resaltan bastante los aspectos emocionales que se ven afectados, por ejemplo, el sentirse heridos por la
discriminacion social, pero lo hacen por lo que les hagan a sus familiares mas que a ellos mismos.
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En este orden de ideas y bajo este panorama analitico, se logra reflejar que la obtencion de resultados per-
mitié conocer las percepciones que tiene el cuidador sobre su labor, frente al sentir de carga que expresa
textualmente, debido a los gastos que debe hacer para el cuidado, el dafio de las relaciones sociales y fami-
liares, la limitacion que siente al no poder desplazarse a otros lugares, y el desarrollo de su proyecto de vida
a nivel laboral y académico, entre otros aspectos ya mencionados.

.|
5. Conclusiones

El proceso de investigacion presentado en este articulo permitié tener un acercamiento a la percepciéon que
los cuidadores informales tienen sobre las repercusiones colaterales que produce el ejercicio de su labor y
profundizar en aspectos de la vida del cuidador informal desde su cotidianidad.

Los relatos de los cuidadores informales participantes de la investigacion dan a conocer que su labor se
desarrolla desde el vinculo con su persona cuidada en el cual el amor es la piedra angular en su ejercicio
de atencion a las necesidades de ese otro a quien se cuida, lo que implica que su cuidado no esté limitado
solo a acciones someras que respondan a necesidades fisicas, sino que busca responder a las necesidades
emocionales que presenta la persona cuidada. No obstante, las tensiones y las dificultades que a nivel comu-
nicacional emergen conllevan la produccion de contradicciones en la percepcion y concepcion de la relacion
de cuidado en el que se refleja un cansancio del cuidador manifestado en ocasiones en desdén o deseos de
que su labor de cuidado culmine versus la sensacion de que el cuidado es un ejercicio que es parte de su
vida y que, por ende, le da sentido a la misma.

Se evidencia que la literatura internacional ha hallado que el cuidado es un ejercicio desarrollado principal-
mente por mujeres, lo cual es reflejado en este estudio, pues la mayoria de cuidadoras eran progenitoras, lo
que lleva a reflexionar sobre la importancia de continuar abordando el papel del hombre dentro del cuidado
al presentarse también cuidadores dentro de la investigacion.

Por otro lado, para algunos cuidadores la labor del cuidado no siempre constituye una carga, debido a que
el tipo de relaciones que se establecen con la persona a la que cuidan mitiga otras de tipo externo (aspec-
tos econdmicos y otros). Existe una percepcion explicita de carga en el cuidador debido a que, en muchos
casos, es el unico cuidador familiar y quien debe asumir las multiples las responsabilidades del hogar. Dicha
situacion acarrea que este aspecto trascienda a su emocionalidad y sea un riesgo para su salud mental, lo
que lleva a la necesidad de establecer acciones estratégicas que brinden atencién al cuidador en aras de
prevenir enfermedades como depresion o ansiedad a consecuencia de su labor.

La participacion de los cuidadores dentro de la investigacion permitié un acercamiento a su vida cotidiana,
su sentir y procesos subjetivos que son gestados, donde se evidencia una percepcion de carga estructural e
individual; sin embargo, logran expresar con mayor facilidad sus necesidades econdémicas y su ausencia de
apoyo familiar y/o estatal asi como sus afectaciones emocionales pero no identifican en muchas ocasiones
la carga fisica debido a la auto-anulaciéon que emerge en su labor de cuidado, viéndose esto como una limi-
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tacion en la investigacion. Por otro lado, se identifica la dificultad de algunos cuidadores para movilizarse de
su casa y participar en el grupo focal.

Ahora bien, la auto-anulacion del cuidador es identificada desde los primeros contactos; al preguntar cosas
basicas sobre su vida ellos se refieren constantemente a la persona cuidada. Al delimitar la poblacion, se
logré identificar que cada cuidador tiene necesidades especificas relacionadas con el tipo de enfermedad o
discapacidad que cuida y sus caracteristicas demograficas (sexo, edad, barrio de residencia, estrato social
y otros) las cuales enmarcan sus particularidades que el cuidador debe solventar.

A nivel nacional se ha buscado desarrollar acciones que den respuesta a las necesidades de los cuidadores,
sin embargo, aun se requiere generar estrategias que respondan a la prevencion de cargas que son desen-
cadenadas por la labor constante de cuidar, pues se han desarrollado actividades de capacitaciones al cuida-
dor cuando estos ya cuentan con habilidades de cuidado adquiridas de manera empirica; ademas, se refleja
que han sido acciones someras y en las que se relega el papel del cuidador dentro de la relacién de cuidado.

A nivel investigativo resulta relevante dar continuidad a este tipo de estudios en aras de tener conocimiento
de la situacion vivencial del cuidador informal; continuar abordando la subjetividad de los cuidadores y la in-
tersubjetividad desde la relacion de cuidado desde lineas de investigacion que aborden tematicas tales como
cuidado y subjetividad, familia y cuidado, cuidado y salud mental, cuidado y bienestar social, entre otras que
aporten a la construccion de conocimiento para la mejora de la calidad de vida de los cuidadores desde el
reconocimiento de su voz y de sus derechos a partir del cuidado al cuidador.

Finalmente, a nivel nacional es importante la construccion de una politica publica que garantice al cuidador
un reconocimiento legal, monetario y social sobre su labor de cuidado y sobre sus necesidades como sujeto,
en la cual, este tipo de resultados permite que se conozca la voz de los sujetos como autores de la construc-
cion de su realidad. Los procesos de atencion domiciliaria también son necesarios, pues prevendrian en el
cuidador desgaste fisico y econédmico cuando debe movilizarse con la persona cuidada; asi como el recono-
cimiento del cuidador como un miembro activo del sistema familiar, que presenta necesidades de ocio como
los demas. Igualmente, es importante que se reconozcan las habilidades de las personas con enfermedad
mental que pueden ser fortalecidas en espacios externos a su hogar, siendo una estrategia que ayudaria al
cuidado, tal y como es manifestado por los cuidadores participantes de la investigacion.
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Resumen

El presente articulo analiza el ciclo de las politicas publicas -conformacion de la
agenda, discusién de alternativas, toma de decisiones, implementacion y evalua-
cién- sobre discapacidad en Argentina relacionado con el derecho al acceso a la
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Estado a la sociedad —a través de las politicas. Se toma como casos el Protocolo
para el acceso a la justicia de las personas con discapacidad. Propuestas para un
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1. Introduccion

El estudio de las politicas publicas cobra gran relevancia puesto que en Argentina, y en varios paises de
la region latinoamericana, se discute el rol del Estado en relacion al mercado y su posicion preponderante
en la toma de decisiones para garantizar el desarrollo econémico y la inclusiéon social de las personas con
discapacidad (PCD), a través de la eliminaciéon de barreras que permitan el pleno goce de los derechos
reconocidos en los instrumentos internacionales de derechos humanos. En este sentido, en la Republica
Argentina se encuentran vigentes en la actualidad dos convenciones sobre discapacidad: la Convencion
Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra las Personas con Disca-
pacidad (CIADDIS) de la Organizacion de los Estados Americanos (OEA), suscrita en 1999 y aprobada por
Ley 25.280; y la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) y su Protocolo
Facultativo de Naciones Unidas (ONU), aprobada por Ley 26.378 e incorporada al bloque federal de cons-
titucionalidad por la Ley 27.044 en 2014. Es en el marco de esta ultima, y en virtud del art. 75, inc. 22 de la
Constitucién Nacional que establece la adecuacion de la normativa interna a los tratados internacionales de
derechos humanos, donde el acceso a la justicia y la presuncion de la capacidad juridica aparecen conside-
radas, por primera vez, como derechos humanos en concordancia con los principios del modelo social de la
discapacidad (Palacios, 2008).

En este sentido, el objetivo de este articulo consiste en analizar, desde una perspectiva relacional e historica,
el ciclo de las politicas publicas relacionadas con el derecho al acceso a la justicia y a la capacidad juridica
de las personas con discapacidad a partir de dos estudios de caso: el Protocolo para el acceso a la justicia
de las personas con discapacidad. Propuestas para un trato adecuado, aprobado por Resolucion N° 1417/13
de la Defensoria General de la Nacion, y el Cdédigo Civil y Comercial de la Nacion (CCCN) aprobado por
Ley 26.994 de 2014, en vigor desde agosto de 2015. En términos generales, se busca analizar la economia
politica (actores, intereses, ideologias y légicas de comportamiento) que articula la hechura e impacto de la
intervencion politica sobre los derechos de las personas con discapacidad, con especial énfasis en el dere-
cho al acceso a la justicia y a la capacidad juridica. En otras palabras, se busca dar cuenta de la dinamica
politico-social que forja estas propiedades en términos de prioridades y cursos de accidén convenientes, a
partir de una propuesta tedrico-metodoldgica diferente de la que predomina en la literatura especializada,
que aborda estos temas desde perspectivas estrictamente legalistas que se centran casi exclusivamente en
la etapa de implementacion, desconociendo o minimizando el papel que desempefian los recursos materia-
les y simbolicos movilizados por los distintos actores que entran en el juego de las politicas publicas'.

Para ello, en el siguiente apartado se despliegan los alcances conceptuales de la terminologia empleada, al
mismo tiempo que sus vinculaciones. A continuacion, se desarrolla la propuesta metodoldgica que pretende
ser superadora de los enfoques tradicionales de politicas publicas, para luego adentrarse en el analisis de las
politicas mencionadas en el primer parrafo. Por ultimo, se efectlian una serie de reflexiones finales tendentes
a integrar, desde una teoria de las relaciones de poder de caracter general, los desarrollos alcanzados.

1. Entre estos ultimos podemos mencionar, a titulo ilustrativo, la propuesta de Bernardini, L. et al. (2018), quienes al indagar acerca de los retos en
el acceso a la justicia de las personas con discapacidad en el &mbito penal, en el marco de un estudio comparado entre la Ciudad de México y la
Ciudad de Buenos Aires, procuran conocer si la discapacidad es identificada en las primeras etapas del proceso penal y, posteriormente, si esta
identificacion conlleva a la implementacién de apoyos y ajustes en los procedimientos, para advertirnos acerca de la necesidad de generacion
e implementacién de programas que brinden una propuesta de intervencion concreta para superar las barreras que enfrentan las personas con
discapacidad Intelectual y psicosocial para la efectiva aplicacién de la CDPD.
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|
2. Marco tedrico: entre el derecho al acceso a la justicia y el derecho a la capacidad juridica

La pregunta que se intenta responder en este apartado puede resumirse de la siguiente manera: sen qué
consiste el derecho al acceso a la justicia y en qué se relaciona con la capacidad juridica de ejercicio?

El acceso a la justicia puede ser definido, en términos generales, como el derecho humano fundamental que
se relaciona con la posibilidad que tienen las personas de reclamar y hacer valer sus derechos, en igualdad
de condiciones, eliminando cualquier situacion de desigualdad, discriminacion, violencia, maltrato o abuso.
El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, durante el 11° periodo de sesiones, ha
sefialado que “el reconocimiento del derecho a la capacidad juridica es esencial para el acceso a la justicia”
y que para que las personas con discapacidad puedan exigir el cumplimiento de sus derechos y obligacio-
nes en igualdad de condiciones con las demas “debe reconocérseles la personalidad juridica con la misma
capacidad ante las cortes de justicia y los tribunales” (Naciones Unidas, 2014: 34).

La CDPD reconoce el derecho al acceso a la justicia, en su art. 13, como la posibilidad que tienen las per-
sonas con discapacidad de tener “acceso a la justicia en igualdad de condiciones con las demas, incluso
mediante ajustes de procedimiento y adecuados a la edad, para facilitar el desempeno de las funciones
efectivas de esas personas como participantes directos e indirectos, incluida la declaracion como testigos,
en todos los procedimientos judiciales, con inclusion de la etapa de investigacion y otras etapas prelimina-
res”. La participacion directa hace alusion a los casos en que las personas con discapacidad actuan como
demandante o demandado, es decir, como partes oficiales en el procedimiento; la participacion indirecta,
en cambio, se refiere a otras funciones que intervienen en la administracion de justicia, como la de testigo,
jurado, juez o abogado.

El derecho a la capacidad juridica, por su parte, se encuentra reconocido en el art. 12 de la Convencion de
la siguiente manera: “...las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones
con las demas en todos los aspectos de la vida”. En suma, el reconocimiento de la capacidad juridica apa-
rece vinculado de manera indisoluble con el disfrute de muchos otros derechos humanos establecidos en
la Convenciodn sobre los derechos de las personas con discapacidad, entre ellos el derecho al acceso a la
justicia.

Sin embargo, es harto sabido que las personas con discapacidad se encuentran con muchos obstaculos que
dificultan el goce efectivo de sus derechos cuando participan de los procesos judiciales y/o administrativos.
Esto obedece a multiples razones: dificultades en el acceso a la informacion sobre sus derechos y la forma
de ejercerlos; trato no adecuado por parte de las fuerzas de seguridad en los diferentes procedimientos, al
igual que la modalidad en que los operadores judiciales interactuan con las PCD; abordajes incorrectos en
los procedimientos periciales; y el desconocimiento por parte de los actores judiciales de la normativa vigente
sobre discapacidad, entre otras.

En este sentido, el Comité ha sefialado que los Estados partes deben velar por que las personas con dis-
capacidad “tengan acceso a representacion juridica en igualdad de condiciones con las demas (...), garan-
tizando que las personas que vean obstaculizado su derecho a la capacidad juridica tengan la oportunidad
de impugnar esos obstaculos —en su propio nombre o por medio de su representante legal— y de defender
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sus derechos ante los tribunales” (Naciones Unidas, 2014: 34), y que tanto jueces como agentes de policia,
trabajadores sociales y otras personas que intervienen en las respuestas iniciales deben recibir, por un lado,
la informacion necesaria para que sepan que las personas con discapacidad tienen personalidad juridica
plena y den el mismo crédito a sus denuncias y declaraciones que el que darian a las de personas sin dis-
capacidad y, por otro lado, la capacitacion para sensibilizarlos sobre su obligacion de respetar la capacidad
juridica de las personas con discapacidad, con inclusion de su capacidad legal y de su legitimacion para
actuar (Naciones Unidas, 2014: 35).

En relacién con la aplicacion del articulo 13 de la Convencidn, el informe anual de la Oficina del Alto Comisio-
nado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, elaborado durante su 37° periodo de sesiones,
entre los dias 26 de febrero y 26 de marzo de 2018, establece las normas que rigen el acceso equitativo y
efectivo de las personas con discapacidad a la justicia, determinando buenas practicas y formulando reco-
mendaciones. En este sentido, afirma que el derecho de acceso a la justicia de las personas con discapa-
cidad implica “no solo la eliminaciéon de barreras a fin de asegurar el acceso a los procedimientos judiciales
para interponer recursos adecuados en igualdad de condiciones con las demas personas, sino también la
promocién de la intervencion y participacion activas de las personas con discapacidad en la administracion
de justicia” (Naciones Unidas, 2018: 5). Asimismo, sefala que el art. 13 tiene por objeto “promover el derecho
de las personas con discapacidad a contribuir y participar en todos los aspectos de la administracion de jus-
ticia y otros procesos juridicos, como parte de una ciudadania activa para conformar la sociedad en que vivi-
mos” (Naciones Unidas, 2018: 16). Por ultimo, resalta el hecho de que el acceso a la justicia es un derecho
transversal, que deberia interpretarse en consonancia con todos los principios y obligaciones de la CDPD,
particularmente con el art. 5 sobre la igualdad y la no discriminacion, a fin de asegurar que las personas con
discapacidad tengan acceso a la justicia en igualdad de condiciones con las demas, y que, para ser efectivo,
“requiere derechos habilitadores para las personas con discapacidad, en especial el igual reconocimiento
como persona ante la ley (art. 12), y la accesibilidad, que comprende medios diversos de comunicacion y de
acceso a la informacion (arts. 9 y 21)” (Naciones Unidas, 2018: 16).

De esto ultimo se desprende que el reconocimiento de estos derechos implica el cumplimiento de una se-
rie de obligaciones por parte de los Estados partes de la Convencion. En efecto, los art. 4.1.ay 4.1.b de
la misma sefalan que deben “adoptar todas las medidas legislativas (...) que sean pertinentes para hacer
efectivos los derechos”, y “tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas para modificar
o derogar leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes que constituyan discriminacion contra las
personas con discapacidad”. Ademas, a fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, el art. 5.3,
establece que deben adoptar “todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacién de ajustes razo-
nables”, medidas que se vinculan al principio de no discriminacién y que se desprenden directamente de los
derechos civiles y politicos, por lo que no pueden ser objeto de realizacion progresivaZ.

Cabe recalcar, en este sentido, que el Comité encargado de supervisar el Pacto Internacional de Derechos
Civiles y Politicos, en la Observacion General N° 31 expreso que “[T]odos los poderes publicos (Ejecutivo,
Legislativo y Judicial) y demas autoridades publicas o gubernamentales, sea cual fuere su rango —nacional,
regional o local— estan en condiciones de comprometer la responsabilidad del Estado parte. El Poder Eje-

2. En las negociaciones relativas al articulo 13 de la Convencion se debati6 si la terminologia que debia adoptarse era “ajuste de procedimiento”
o “ajuste razonable” y se decidié abandonar la referencia a “razonable”. La decisién de descartar voluntariamente el término “razonable” puso de
relieve el hecho de que, a diferencia de los ajustes razonables, los ajustes de procedimiento no estan sujetos al criterio de proporcionalidad, por
lo que su denegacién constituye discriminacién por motivos de discapacidad (Naciones Unidas, 2018).
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cutivo, que por lo comun representa al Estado Parte en el plano internacional, sefialadamente ante el Comité
no puede aducir el hecho de que un acto incompatible con una disposicién del Pacto ha sido realizado por
otro poder publico para tratar de liberar al Estado parte de responsabilidad por el acto y de la consiguiente
incompatibilidad. Esta interpretacion se desprende directamente del principio enunciado en el art. 27 de la
Convencion de Viena sobre el derecho de los tratados, en virtud del cual un Estado Parte ‘no podra invocar
las disposiciones de su derecho interno como justificacion del incumplimiento de un tratado’. Si bien el pa-
rrafo 2° del art. 2° permite que los Estados parte hagan efectivos los derechos reconocidos en el Pacto con
arreglo a los procedimientos constitucionales internos, se desprende del mismo principio que los Estados
parte no pueden invocar las disposiciones de su derecho constitucional ni otros elementos del derecho in-
terno para justificar el incumplimiento o la inaplicacion de las obligaciones contraidas en virtud del Tratado.
A este respecto, el Comité recuerda a los Estados parte de estructura federal lo estipulado en el art. 50, en
virtud del cual las disposiciones del Pacto ‘seran aplicables a todas las partes componentes de los Estados
federales, sin limitacion ni excepcion alguna™ (Naciones Unidas, 2004: 4).

En suma, el goce efectivo del derecho al acceso a la justicia y el reconocimiento de la capacidad juridica de
las personas con discapacidad implica tanto el cumplimiento de obligaciones “negativas” como “positivas”
de los Estados parte de la Convencion, en la medida en que son estos quienes deben tomar acciones que
garanticen su goce efectivo, ya sea a través de la toma de medidas administrativas, legislativas e incluso
jurisdiccionales para remover los obstaculos que obstruyen cualquiera de estos derechos, como de la abs-
tencion de realizar acciones discriminatorias, tales como no proporcionar ajustes de procedimiento cuando
una persona con discapacidad concreta los requiera. Asimismo, el cumplimiento de estas obligaciones po-
sitivas y negativas, conforme al art. 33 de la Convencion, implica el deber de los Estados de implementar
una reforma procedimental en la sancion de las leyes que garantice el derecho de participacion directa de
las organizaciones de personas con discapacidad. Es asi como se torna necesario elaborar un circuito de
analisis, que permita indagar las relaciones de la sociedad al Estado —a través de /a politica— y del Estado a
la sociedad —a través de /as politicas.

|
3. Metodologia para el analisis de las politicas publicas

Historicamente, los estudios sobre politicas publicas tendieron a separar la etapa del disefio y de la ejecu-
cion, de la politica y la administracion. Jaime et al. (2013: 102) sefalan que la implementacion “ha sido una
de las etapas tal vez menos estudiadas puesto que desde sus comienzos y hasta inicios de los afios 70 la
investigacion en el campo de las ciencias de politicas estuvo centrada en la decision y las etapas que la
preparan (anteceden). La corriente dominante en aquellos afios sostenia que para lograr un buen resultado
solo era necesario mejorar la calidad analitica e informativa de la decision (esto es, los modelos causales
implicitos en ellas)”.

En contraposicion, el proceso constitutivo de las politicas publicas puede ser concebido como un “conjunto

de iniciativas y respuestas, manifiestas o implicitas, que observadas en un momento histérico y en un contex-
to determinado permiten inferir la posicion del Estado frente a una cuestidon que atafie a sectores significati-
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vos de la sociedad” (Oszlak y O’ Donnell, 1997: 113), en el marco de una compleja trama de intervenciones
en la que se comprometen personas, recursos, organizaciones, capacidad de gestién y se ponen en juego
intereses y relaciones de poder.

En el ambito local, Acufia y Bulit Gofii (2010: 45) han desarrollado un esquema para el analisis de las politicas
publicas de discapacidad a partir de la teoria de los sistemas, imputando “un minimo de unidad y consistencia
como para poder asumir condiciones basicas de integracion, coordinaciéon y gobernabilidad”. Sin embargo,
este uso, por asi decir, epojético® de la nocién de “sistema”, trae aparejado una serie de problemas de indole
metodoldgica, como es el establecimiento de un criterio de demarcacion que permita delimitar aquellas politicas
o programas que dotan al mentado sistema de unicidad de aquellas que no: las politicas macroeconomicas
que inciden, directa o indirectamente, sobre el destino de los derechos de las personas con discapacidad; la
dinamica de determinadas practicas estatales que no tienen por objeto inmediato la atencion de las demandas
de las personas con discapacidad, pero que, aun asi, inciden de un modo u otro en el curso de su desarrollo,
son tan solo algunos de los tantos ejemplos que advierten acerca de la dificultad con la que se enfrentan los
investigadores que adoptan la perspectiva sistémica a la hora de delimitar su objeto de estudio.

Por el contrario, en este articulo se parte de la premisa que las politicas publicas estan atravesadas por un
conjunto de instituciones, actores y practicas heterogéneas, que hacen que la nocién de “ciclo” sea la mas
adecuada para su analisis (Aguilar Villanueva, 1993a; Tamayo Séez, 1997). Este ciclo estd compuesto por
“etapas”, que incluyen el establecimiento de metas y objetivos de las politicas, la definicién de las prioridades
y las estrategias de intervencion, la asignacion de responsabilidades y funciones a las areas y los actores
involucrados en la implementacion de la politica, la distribucidon de los recursos necesarios para el cumpli-
miento de las actividades ligadas a las responsabilidades y funciones asignadas, la sistematizacion de la
informacion y evaluacion de las politicas publicas, y eventual redefinicion de las politicas en funcion de las
conclusiones de la evaluacion, entre otras.

Desde esta perspectiva, empero, no se trata de reconocer una direccionalidad univoca en los ciclos de las
politicas publicas, sino de elaborar un circuito de analisis que permita indagar las relaciones de la sociedad
al Estado —a través de /a politica— y del Estado a la sociedad —a través de /as politicas. Asi, las politicas
publicas emergen de la interaccion entre Estado y Sociedad y atraviesa distintas etapas: conformacion de la
agenda, discusion de alternativas, toma de decisiones, implementacion y evaluacion. Este es un proceso so-
cial y politico complejo que no transcurre en forma lineal, sino que emerge del entrecruzamiento de diferen-
tes posiciones de los actores, que configura un campo en disputa*. Este circuito de ida y vuelta permite estu-
diar no solo el papel de las organizaciones politicas y estatales en la elaboracion de politicas, sino también
un aspecto menos atendido en la literatura, como es la trama asociativa de la sociedad civil (actores, redes y
organizaciones del “tercer sector”) en su doble papel de participes y/o destinatarios de las politicas publicas.
Estas interacciones son “objetivas”, en la medida en que su estudio pueda limitarse al registro de comporta-
mientos, y, al mismo tiempo, “subjetivas” en la medida en que se refieren a como cada actor define y redefine

3. El término epojé, transliterado también a veces como epoché o epokhe proviene del griego €roxr y significa “suspensién”. El uso que se le
da a este concepto en el presente articulo, no obstante, es tomado de la fenomenologia husserliana y que consiste en la puesta entre paréntesis
(parentetizacion) de las doctrinas sobre la realidad, como es la imputacién de un minimo de unidad y consistencia para el andlisis de las politicas
publicas en tanto sistemas.

4. Lanocién de “campo” refiere a una “red de posiciones objetivas que se definen en su existencia por su situacion actual o potencial en la distribu-
cion de las diferentes especies de capitales econémicos, sociales y educativos” (Bourdieu, 1984: 135). Se trata de espacios sociales diferenciados
que articulan un conjunto de relaciones o posiciones sociales que se definen las unas en relacién a las otras de acuerdo a un tipo de poder o capital
especifico, tales como la capacidad de organizaciéon y de gestion de recursos, entre otros.
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la cuestion y percibe la toma de posicién de otros actores: se trata de reglas de juego, formales e informales,
a través de las cuales diversos actores e instituciones interactian movilizando recursos (econémicos, sim-
bdlicos y culturales). De estas dos dimensiones se derivan acciones mas o menos organizadas alrededor
de cuestiones socialmente problematizadas por parte de actores e instituciones (Oszlak y O'Donnell, 1997).
En resumen: a) las politicas publicas emergen de la interaccion entre Estado y sociedad y atraviesan dis-
tintas etapas: conformacion de la agenda, discusion de alternativas, toma de decisiones, implementacion y
evaluacion; b) estas etapas no se presentan de modo lineal, sino que el proceso constitutivo de las politicas
publicas se da a partir de una compleja trama de intervenciones en la que se comprometen personas, re-
cursos, organizaciones y capacidad de gestion donde se ponen en juego intereses y relaciones de poder; c)
este conjunto de instituciones, actores y practicas (publico-estatales y privadas) conforman un espacio de
relaciones, con una historicidad propia, que incide, de un modo u otro, en el goce efectivo de los derechos
las personas con discapacidad; €) las instituciones, actores y practicas que conforman este espacio varian
con el paso del tiempo.

Es desde esta perspectiva que me propongo analizar la dinamica politico-social que forja estas propiedades
en términos de prioridades y cursos de accion especificos que tienen por fin garantizar el derecho al acceso
a la justicia de las personas con discapacidad y a la capacidad juridica; sin pretender abarcar la totalidad
de instituciones, actores y practicas que conforman este campo, sino tan solo aquellos reconocidos como
socialmente validos por los actores en condiciones de disputarse el sentido y alcance de las nociones de
derecho al acceso a la justicia y a la capacidad juridica.

|
4. El Protocolo para el acceso a la justicia de las personas con discapacidad. Propuestas para un

trato adecuado

El ciclo de la politica publica que culmind con la implementacion del Protocolo de base para el acceso a la
Justicia de personas con discapacidad puede ser descrito como un proceso complejo de negociacion y coo-
peracién que involucré la participacion de diversos actores, nacionales e internacionales.

La Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad (REDI) y la organizacion Rehabilitacion Internacio-
nal (RI) fueron las primeras organizaciones de la sociedad civil que buscaron poner en agenda la problematica
del acceso a la justicia. Asi, con el objetivo de establecer un plan de accion hacia la reforma legal prevista por el
art. 4 de la Convencién, elaboraron, en noviembre de 2010, un documento titulado Capacidad juridica y acceso
a la justicia: una propuesta de reforma legal desde las organizaciones de personas con discapacidad. En este
documento efectuaron algunas recomendaciones generales, entre ellas: consultar a las personas con discapa-
cidad y organizaciones de personas con discapacidad; establecer mecanismos para que estas participen en la
formulacién y aplicacion de legislaciéon que las afecte, en el marco de un proceso formal, amplio, transparente y
democratico de participacion; e impulsar la conformacién de un grupo de trabajo intergubernamental e intersec-
torial, con enfoque de derechos humanos (integrado por expertos independientes, sociedad civil, funcionarios
gubernamentales, defensorias del pueblo, universidades, miembros de la judicatura) que cuente con apoyo
logistico y financiero del Estado, para que se dedique a la revisién integral de la normativa y propuestas de
adecuacion a la CDPD, y que impulse los proyectos hacia el Poder Legislativo.
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La respuesta del Estado no se hizo esperar. Asi, en 2011 se creé el Programa Nacional de Asistencia para
las Personas con Discapacidad en sus relaciones con la Justicia, en la 6rbita de la Secretaria de Justicia
del Ministerio de Justicia y Derechos Humanos; en 2012 se cred, por Res. DGN 499/12, el Programa de
Salud, Discapacidad y Adultos Mayores, bajo la érbita de la Secretaria General de Politica Institucional de
la Defensoria General de la Nacion, con el objetivo de brindar la colaboracion que requieran magistrados
y funcionarios para la remocion de barreras estructurales de las personas que se encuentran en situacion
de vulnerabilidad —entre ellas las personas con discapacidad—, a fin de facilitarles el acceso a la justicia®;
y, desde fines de 2012 y durante todo el afio 2013, el Ministerio Publico de la Defensa, a través de dicho
programa, participd como coordinador en un proyecto orientado a la reduccion de obstaculos al acceso a la
justicia de las personas con discapacidad, en el marco del Programa EUROsociAL Il y el Programa para la
Cohesion Social en América Latina. Asimismo, el Ministerio tuvo como socios operativos a las entidades Jus-
tice Coopération Internationale (JCI) y Fundacién del Consejo General de la Abogacia Espafiola (Fundacién
Abogacia Espafiola), bajo la coordinaciéon de France Expertise Internationale (FEI), que financié gran parte
de las actividades llevadas a cabo.

En el marco de este ultimo, las actividades fueron iniciadas con una mesa de dialogo que reunié al equipo
local de las instituciones organizadoras, el Ministerio de Justicia y Derechos Humanos de la Nacion a través
del Programa Nacional de Asistencia para las Personas con Discapacidad en sus Relaciones con la Admi-
nistracion de Justicia (ADAJUS), la Subsecretaria de Promocion de Derechos Humanos, dependiente de la
Secretaria de Derechos Humanos, y el Ministerio Publico Fiscal de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires a
través de la Oficina de Acceso a Justicia, dependiente de la Secretaria General de Acceso a Justicia y Dere-
chos Humanos. Por otro lado, el Ministerio Publico de la Defensa, a través del Programa sobre Tematicas de
Salud, Discapacidad y Adultos Mayores, quien depende, a su vez, de la Secretaria General de Politica Insti-
tucional de la Defensoria General de la Nacion, actué en calidad de coordinador. Asimismo, se conto con la
presencia de personas con discapacidad y familiares, y organizaciones de derechos humanos involucradas
en la promocion de los derechos de las personas con discapacidad, con el objeto de identificar, mediante el
intercambio de experiencias, las barreras socioculturales que se presentan a las personas con discapacidad
en el acceso a la justicia.

En cuanto a la etapa diagnostica de esta politica publica que comenzaba a perfilarse, fueron determinantes
los resultados arrojados por encuesta realizada en el ambito del Poder Judicial de la Provincia de Buenos
Aires con el apoyo de la Suprema Corte de Justicia de la Provincia de Buenos Aires, donde muchos de los
operadores entrevistados manifestaron que con la integracién de personas con discapacidad “los procesos
judiciales seran mas largos y complicados”; que “no comprenden los procedimientos y términos juridicos” y
que “no pueden aportar pruebas”; que habria que “exigir que solo actuen mediante representacion” y “obviar
la presencia de la persona con discapacidad prefiriendo dirigirse a un tercero”, entre otras manifestaciones
discriminatorias (Jorge, 2013: 199). En este sentido, se propuso la elaboracion de un protocolo (guia de
buenas practicas), con la asistencia técnica de expertos, que recogiera recomendaciones y propuestas sobre

5. No esta de mas mencionar que la Corte Interamericana de Derechos Humanos en el caso 12539 “S.C.F. y familiares Vs. Argentina”, del 31 de
agosto de 2012, record6 que “en el marco de las obligaciones derivadas de los articulos 1.1 y 2 de la Convencion, y segun los estandares desa-
rrollados en la presente Sentencia (supra parrs. 125 a 139), los Estados deben adoptar medidas para reducir las limitaciones o barreras y para dar
el trato preferente apropiado a las personas con discapacidad, a fin de conseguir los objetivos de la plena participacion e igualdad dentro de la
sociedad para todas ellas” (parr. 300).
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el trato adecuado que debe brindarse a las personas con discapacidad, orientado hacia los operadores del
servicio de justicia, siguiendo los postulados establecidos por la Convencion y las Reglas de Brasilia®.

La etapa de disefo se hizo sobre la base de un trabajo de recopilaciéon documental, de informacion y de ana-
lisis que implicd, por un lado, un analisis cualitativo referido esencialmente a la informacion obtenida en for-
ma directa con las personas seleccionadas para la aplicacion de cuestionarios —a operadores del servicio de
justicia—, entrevistas personales —a magistrados y personas con discapacidad— y grupos de discusiéon —con
personas con discapacidad y organizaciones vinculadas con la tematica—; y, por el otro, un examen cuantita-
tivo fundamentado en la informacion estadistica existente con respecto al acceso a la justicia de las personas
con discapacidad. Abordado desde una perspectiva interdisciplinaria y teniendo en cuenta los aportes de los
distintos actores involucrados. Una vez recabada dicha informacion, se dispuso la participacion de la Dra.
Maria Soledad Cisternas Reyes, Presidenta del Comité de Naciones Unidas para las Personas con Disca-
pacidad, y de la Dra. Maria Silvia Villaverde, Juez de los Tribunales de Familia del Departamento Judicial de
Lomas de Zamora, como expertas internacional y nacional, respectivamente, con el objeto de acompafar y
brindar apoyo técnico especifico a las instituciones participantes en la elaboracion del protocolo. Luego, la
Dra. Cisternas disefid un plan de trabajo a seguir para la elaboracion del protocolo que consistié en analizar
la normativa vigente en materia de discapacidad, las distintas instancias de intervencion en el marco de los
procedimientos judiciales y la interaccién de los operadores con las personas con discapacidad, las barreras
percibidas por las personas con discapacidad en el ambito de justicia, el nivel de toma de conciencia por
parte de los actores del sistema de justicia sobre la base de los postulados que surgen de la CDPD, entre
otras cuestiones relacionadas con la tematica.

El documento final se dio a llamar Protocolo de base de actuacion para el acceso a justicia de las personas
con discapacidad, aunque no seria el definitivo. Inicialmente, el protocolo se estructurd en cuatro capitulos:
el primero de ellos denominado Organizacion judicial y principios generales del derecho en la Republica Ar-
gentina, describe el panorama institucional y axioldgico del sistema de justicia del pais; el segundo capitulo,
Fundamentos tedricos del protocolo, invita a examinar el modelo social y de derechos humanos de las per-
sonas con discapacidad, a la luz del nuevo paradigma reconocido en la CDPD; el capitulo tercero introduce
experiencias concretas de buenas practicas en el acceso a la justicia de las personas con discapacidad en la
doctrina comparada (de Espafia y Costa Rica); y, el cuarto capitulo, Orientaciones especificas para el acceso
a la justicia de las personas con discapacidad: deteccion de barreras socio culturales/actitudinales y reco-
mendaciones, procura identificar las barreras especificas que experimentan las personas con discapacidad
en el acceso a la justicia, por tipologias seleccionadas, asi como efectuar recomendaciones concretas hacia
el sistema judicial y sus operadores.

Sin embargo, en la elaboracion final de dicho documento, con el fin de facilitar la difusién e implementacion
del protocolo, se elabord una version agil mas reducida, que prescindié del capitulo sobre la organizacion
judicial y los principios generales del derecho en la Republica Argentina; se sintetizo el capitulo sobre los
fundamentos tedricos; y se reorganizé y adecué el capitulo referido a las orientaciones especificas para el
acceso a la justicia de las personas con discapacidad, la deteccion de barreras socio culturales/actitudinales
y las recomendaciones, conforme las Reglas de Brasilia y la CDPD. Finalmente, mediante Resolucion DGN

6. Cabe destacar que las Reglas de Brasilia reconocen la existencia de poblaciones mas vulnerables que otras en el ejercicio efectivo de todos los
derechos consagrados en los instrumentos internacionales de derechos humanos como aquellas que “por razén de su edad, género, estado fisico
0 mental, o por circunstancias sociales, econémicas, étnicas y/o culturales, encuentran especiales dificultades para ejercitar con plenitud ante el
sistema de justicia los derechos reconocidos por el ordenamiento juridico” (art. 3).
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N° 1417/13, se aprobo el documento definitivo que fue titulado Protocolo para el acceso a la justicia de las
personas con discapacidad. Propuestas para un trato adecuado.

La etapa de implementacién consté de dos grandes etapas. En primer lugar, se trabajé la 6rbita de la Secre-
taria General de Politica Institucional de la Defensoria General en la “toma de conciencia” por parte de los
operadores y operadoras del sistema sobre las barreras que obstaculizan la participacion, directa e indirecta,
de aquellas en los procedimientos judiciales, incluyendo la etapa de investigacion y otras etapas prelimi-
nares. En este sentido, se brindaron recomendaciones y orientaciones practicas acerca del trato que debe
procurarse a las personas con discapacidad a jueces, fiscales, defensores, otros operadores de justicia y
personal auxiliar de la administracion de justicia. En segundo lugar, se buscé la instruccién a los magistrados,
funcionarios y empleados de la institucion judicial para que, en sus respectivos ambitos de actuacion fun-
cional, apliquen las propuestas y recomendaciones alli contenidas, y se impulsen medidas orientadas a su
difusién y adopcion. Para ello, se elaboré un taller denominado Taller de formacién y toma de conciencia, con
el objetivo de brindar herramientas a los operadores del sistema de justicia para que puedan hacer efectivos
los derechos humanos reconocidos a las personas con discapacidad y de posibilitar la aplicacion diaria de
las buenas practicas emanadas del protocolo referido. En tercer lugar, se implementd un Plan de formacion
de formadores, a fin de que pueda ser puesto a disposicion de distintos replicadores representantes del Po-
der Judicial, Ministerio Publico Fiscal y Ministerio Publico de la Defensa, tanto a nivel federal como local. Este
plan de accién, al igual que el anterior, trabajé en la sensibilizacioén y provision de herramientas a los opera-
dores que trabajan diariamente con las personas con discapacidad de todo el pais, con el doble objetivo de
adecuar la atencion que prestan a las exigencias de los nuevos paradigmas que imponen los compromisos
internacionales y de contribuir a superar la desconfianza entre las personas que intentan acceder al sistema
de justicia y las instituciones que deben garantizar ese acceso. Constd de 70 replicadores del sistema de
justicia integrantes de las instituciones organizadoras, y de las 24 escuelas judiciales provinciales del pais,
apoyadas por la Junta Federal de Cortes y Tribunales Superiores de Justicia de las provincias argentinas
(JUFEJUS). En este caso, fue el Programa EUROsociAL el que financié la participacion total de 16 repre-
sentantes judiciales de las distintas provincias del pais (seis de ellos defensores publicos oficiales federales
designados por Resolucién DGN N° 1364/2013), a los efectos de que se constituyan como replicadores y se
garantice la difusion e implementacién del Protocolo en diferentes ambitos del sistema de justicia argentino,
y el alojamiento de los 24 representantes designados por JUFEJUS.

Si bien hasta aqui las etapas de disefio e implementacion guardan coherencia logica entre si, la etapa de
evaluacion, en cambio, se caracteriza por la falta de informacion publica de parte del Estado y por la falta de
recursos econdmicos y logisticos necesarios de parte de la sociedad civil. En el primero de los casos, el Estado
se limita a identificar una serie de “buenas practicas”, tales como el accionar del Juzgado Nacional de Primera
Instancia en el Civil N° 7, en los autos T., M. H. s/ Articulo 152 Ter Codigo Civil, del 13 de mayo de 2014, que
dicté la primera sentencia del pais redactada en lenguaje sencillo, asi como los dictamenes emitidos por la Dra.
Maria Adelina Navarro Lahitte S., titular de la Curaduria Publica N° 18 de la Defensoria General de la Nacion,
entre otras. En el caso de la sociedad civil, es posible identificar tres categorias de actores: 1) actores judicia-
les, como el caso la Dra. Villaverde, Juez de los Tribunales de Familia del Departamento Judicial de Lomas de
Zamora y experta nacional en el disefio y la elaboracién del Protocolo; 2) actores internacionales, como son
los organismos internacionales de derechos humanos dependientes de las Naciones Unidas; y 3) actores de la
sociedad civil, como son las organizaciones no gubernamentales y de personas con discapacidad, tales como
la REDI, el Centro de Estudios Legales y Sociales (CELS), la Federacion Argentina de Instituciones de Cie-
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gos y Ambliopes (FAICA), Federaciéon Argentina de Entidades Pro Atencion a las Personas con Discapacidad
Intelectual (FENDIM) y Asociacién por los Derechos Civiles (ADC), entre otras. Asi, mientras que los actores
académicos y los organismos internacionales coinciden en resaltar la falta de coordinacion interinstitucional e
interprofesional para la remocion de las barreras sistémicas a la efectividad de un modelo de proteccion integral
de los derechos humanos, y de capacitacion de los operadores en el modelo de los derechos humanos, en
especial de jueces, personal sanitario y operadores del sistema de recopilacion de datos y estadisticas en el
modelo social de la discapacidad (Naciones Unidas, 2012), desde las organizaciones no gubernamentales y
de personas con discapacidad, en cambio, se denuncia la persistente vulneracion de su derecho al acceso a la
justicia, sobre la base de una investigacion hecha por el CELS (2015)7 incluida dentro del Informe alternativo -
Situacion de la discapacidad en Argentina— 2013/2017, sobre la persistencia de barreras para el goce efectivo
del derecho al acceso a la justicia, entre ellas: la tutela efectiva del acceso a la justicia, que se ve alterada por
la restriccion a la capacidad juridica, la imposibilidad de participar en el proceso vy, finalmente, por la falta de
seguimiento en la ejecucion de las sentencias y la ausencia de revision periddica para revertir las disposiciones
mas restrictivas de derechos; el derecho a defensa en el marco de procesos judiciales, que se ve socavado por
las restricciones a la capacidad de ejercicio que limitan la capacidad para elegir, designar o remover libremente
a un letrado; el derecho a la asistencia letrada, que se ve fraguado por el poco contacto personal con la persona
representada y las internaciones cronificadas y ordenadas judicialmente desde tiempos anteriores a la sancion
de la Ley Nacional de Salud Mental 26.6578 que suelen ser poco o nada monitoreadas; el derecho a ser oido,
que se ve turbado debido a la persistencia de barreras institucionales, comunicacionales y actitudinales. En
este sentido, sefialan que de las personas que reportaron estar al tanto de la existencia de un proceso judicial
de restricciéon a su capacidad juridica, solo un 4,4 % manifesté conocer al juez a cargo y un 20 % reportd no
conocer a su curador designado.

Otro caso que es digno de ser mencionado en relacién con la etapa de evaluacion de esta politica publica,
son aquellas evaluaciones realizadas de manera conjunta entre distintos actores de la sociedad civil, como
es el caso del Diagndstico de necesidades juridicas insatisfechas y niveles de acceso a la justicia, que fue
realizado por la Facultad de Derecho de la Universidad de Buenos Aires, a solicitud del Ministerio de Justicia
y Derechos Humanos de la Nacién — Secretaria de Justicias, Subsecretaria de Acceso a la Justicia (2016).
En este documento consta que el que el 26 % del colectivo de las personas con discapacidad entrevistadas
manifestd haber tenido al menos una necesidad juridica insatisfecha en los ultimos tres afios, en el que el
motivo “discriminacion” representa el 22,0 % de los casos, seguido por “discriminacién por condicién de dis-
capacidad” (13 %), “violencia institucional” (10,0 %), “discrecionalidad o arbitrariedad de la Administracion”
(4 %) y “exigencias burocraticas desmedidas e irrazonables” (3%).° Aun asi, este estudio no permite dar
cuenta de la problematica del acceso a la justicia de las personas con discapacidad desde la perspectiva
del art. 13 de la Convencion, ya que la metodologia y las técnicas de muestreo y de recoleccion de datos
utilizadas revelan opiniones de las personas con discapacidad en relacion a sus necesidades juridicas insa-
tisfechas, sin contar con categorias de respuestas abiertas o cerradas que permitan determinar la implemen-
tacion o no de ajustes de procedimiento efectivos, entre otras cuestiones.

7. La investigacion consta de 266 entrevistas a personas usuarias externadas, o en proceso de externacién, de hospitales psiquiatricos en 4
jurisdicciones del pais.

8. En el siguiente apartado se vuelve sobre este punto.

9. El estudio se realizé en todo el pais, sobre la base de una muestra de 2800 hogares representativos de la poblaciéon general, complementada
por muestras referidas a tres grupos vulnerables en particular: poblacién en condiciones de pobreza estructural, personas con discapacidad y
poblacién indigena. En el marco de dicho estudio, por “necesidad juridica” se entiende “un asunto experimentado por una persona, que involucra
cuestiones legales, independientemente de que la persona lo considere un asunto “legal” y de que la persona haya tomado o no acciones para
resolverlo” (Ministerio de Justicia y Derechos Humanos de la Nacién, 2016: 2).
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Para concluir este apartado, cabe sefalar que sélo una sistematizacion adecuada de las buenas practicas per-
mitiria determinar los ajustes mas apropiados para la participacion efectiva de las personas con discapacidad,
en beneficio de procedimientos futuros, y optimizar los recursos en el ambito de la memoria institucional de la
organizacion, para contribuir asi al objetivo de que los sistemas jurisdiccionales sean mas inclusivos y accesi-
bles (Naciones Unidas, 2018). En este sentido, la iniciativa por parte del Ministerio de Justicia y Derechos Hu-
manos de la Nacién de involucrar a actores académicos en la etapa de diagnostico y evaluacion es un camino
que merece ser transitado, pero siempre en articulacion con los demas actores de la sociedad civil.

|
5. El nuevo Cédigo Civil y Comercial de la Nacion: entre el modelo tutelar y la autonomia

En este apartado se busca dar cuenta de las transformaciones del régimen de capacidad/incapacidad juri-
dica en Argentina a la luz del nuevo Cadigo Civil y Comercial de la Nacién, en virtud de la importancia que
revisten los principios de igualdad de medios procesales y de no discriminacién en relacion con el acceso a
la justicia de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demas.

El Cadigo Civil (CC) que estuvo en vigencia desde el 1° de enero de 1871 hasta 2015 —a pesar de sus
modificaciones—, reguld la capacidad de hecho de las personas sobre la base de los canones positivistas
decimononicos, consagrando un régimen dicotomico que distinguia entre personas sanas e insanas. Asi,
mientras que las primeras eran capaces de celebrar, en principio, por si mismas, todo tipo de actos juridicos;
las segundas, en cambio, se encontraban incapacitadas absolutamente para realizar por si cualquier acto de
la vida civil. Bajo esta ténica, el codificador declaré como dementes a “los individuos de uno y otro sexo que
se hallen en estado habitual de mania, demencia o imbecilidad, aunque tengan intervalos lucidos o la mania
sea parcial” (art. 141 CC). Estos ultimos, conforme al art. 54 inc. a, CC, tenian una incapacidad absoluta.
En consonancia, el Codigo establecié un esquema de representacion legal con exclusion de la voluntad del
incapaz; de apariencia necesaria, porque entendia que no podia prescindirse de ella (art. 56 CC); c) dual y
conjunta, en tanto era conferida al representante legal individual (art. 57 CC) y al promiscuo (art. 59 CC), d)
universalizante, ya que se extendia a todos los actos en que apareciera comprometido el representado en su
interés personal o patrimonial (art. 62 CC); y, e) controlada, en cuanto estaba potencialmente sujeta al control
judicial de su ejercicio (Olmo, 2015).

De este modo, el representante sustituia la voluntad de su representado al excluirlo por completo de la toma
de cualquier tipo de decision, so pretexto de la proteccion de su persona y en resguardo de sus bienes. El
sistema se completaba con la institucion de la curatela, que junto a la tutela de los menores también estaba
orientada al resguardo o proteccién de la persona y de los bienes de los incapaces de hecho.

Con el objetivo de establecer un plan de accién hacia la reforma legal prevista por el art. 4 de la Convenciéon y
focalizandose en los arts. 12y 13, la REDI y la organizacién Rehabilitacion Internacional (RI) confeccionaron
un documento titulado Capacidad juridica y acceso a la justicia: una propuesta de reforma legal desde las
organizaciones de personas con discapacidad. Entre las recomendaciones efectuadas, consideran prioritario
“revisar diversas areas tematicas de la legislacion argentina, en las que histéricamente se ha negado la ca-
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pacidad juridica de las personas con discapacidad y desde donde debe iniciarse el proceso de reforma legal
que transforme el actual modelo de sustitucion en la toma de decisiones, hacia un modelo de ejercicio pleno
y personal de los derechos, sostenido sobre la base de un sistema de apoyos para la persona” (Rehabilita-
cion Internacional y Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2010: 20). Especificamente,
sus criticas se dirigian hacia aquellas regulaciones que prescribian el sistema tutelar y proteccionista de
sustitucion en la toma de decisiones para las personas con discapacidad, e instauraban la figura del curador,
quien debiendo guiarse por el criterio del denominado “buen padre de familia”, terminaba ejerciendo los dere-
chos en nombre de la persona y reemplazandola en todos los actos de la vida civil, administrando sus bienes,
prescindiendo de su voluntad y participacion e invalidando y nulificando cualquier acto que la persona pre-
tenda realizar por si misma. Asimismo, cuestionaban aquellas regulaciones que prescribian que el juez debe
desplazar y reemplazar a la persona con discapacidad, en su caracter de parte en un juicio cualquiera (civil o
comercial), en funcion de una declaracion previa de incapacidad legal (interdiccidn), con la aplicacion conse-
cuente del sistema de sustitucion en la toma de decisiones, bajo la figura del curador o representante legal.

Para lograr reducir la brecha entre el art.12 de la CDPD vy la legislacion argentina, sefalaban los siguientes
criterios minimos a ser respetados: la superacion de la dicotomia entre capacidad de derecho y capacidad de
hecho, a efectos de reconocer la capacidad juridica plena de toda persona con discapacidad y su considera-
cion como sujeto de derechos, en igualdad de condiciones con las demas; y la eliminacion de los procesos
judiciales de insania e inhabilitacion y el sistema legal de curatela y su reemplazo por un sistema de apoyos
voluntarios para la toma de decisiones, basados en la confianza y siguiendo las preferencias de las perso-
nas con discapacidad que los requieran, a fin de ejercer su capacidad juridica (Rehabilitacion Internacional
y Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2010). Por otro lado, en el marco del documento
Informe alternativo - Situacion de la Discapacidad en Argentina— 2008/2012, la REDI, el Centro de Estudios
Legales y Sociales (CELS), la Federacion Argentina de Instituciones de Ciegos y Ambliopes (FAICA), Fe-
deracion Argentina de Entidades Pro Atencion a las Personas con Discapacidad Intelectual (FENDIM) y la
Asociacion por los Derechos Civiles (ADC) denunciaban que “la ideologia subyacente a este modelo parte
del supuesto de que la persona sometida a un proceso judicial por cuestiones de salud mental en realidad es
considerada un objeto de proteccion que necesita que el Estado la resguarde de los ‘peligros de la vida en
sociedad”. (Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad et al., 2012: 20).

En el interin, el régimen de capacidad sufrié una primera modificacion sustancial en 2010 con la introduccion
del art. 152 ter en el Cadigo Civil por Ley 26.657 de Salud Mental (LSM). Esta ley puso el foco en la exigen-
cia de una intervencion interdisciplinaria previa, en la personalizacion de la sentencia indicando los actos y
funciones que se limitan y en la revision periédica de la sentencia'. Respecto de la LSM, las organizaciones
de la sociedad civil expresaron que, si bien dichos avances eran positivos, existian fuertes resistencias por
parte de los/as operadores/as judiciales en torno a la puesta en practica del articulo 152 ter, CC (Red por los
Derechos de las Personas con Discapacidad et al., 2012). Asimismo, entendian que para que esta incorpora-
cion normativa se tradujera en una efectiva implementacion, era necesario que existieran politicas integrales
de capacitacion de los operadores judiciales en todas las jurisdicciones, como asi también que se adopten
medidas estructurales para que el sistema de justicia revise todas las sentencias de restricciones a la capaci-
dad juridica declaradas con anterioridad a esta incorporacion normativa y las ajuste a los nuevos estandares.

10. La primera modificacion en el régimen de capacidad juridica, no obstante, fue a través de la Ley 17.711 de 1968 de reforma del Cédigo Civil.
Dicha reforma incorporé el instituto de la inhabilitacién para aquellas personas cuya afectacién de salud mental no resultara tan gravosa: los “dis-
minuidos en sus facultades mentales”. A pesar de mantener la condicion de capacidad de la persona, la inhabilitacién importaba la designacion
de un “curador-asistente” que acompanaba al “inhabilitado” en la celebracion de determinados actos.
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Es aqui cuando el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad hizo especificas recomen-
daciones para la Argentina, con especial énfasis en las disposiciones del articulo 12 de la Convencién, uno
de los ejes de debate del Codigo Civil y Comercial. En las observaciones finales del Comité se incluyeron
recomendaciones en relacion con la cuestion de la capacidad y al cumplimiento de las disposiciones del
art. 12 de la Convencion, entre ellas, instar a la Argentina a que: “el Proyecto de Reforma y Unificacién del
Cadigo Civil y Comercial elimine la figura de la interdiccion judicial y que garantice en dicho proceso de re-
vision la participacion efectiva de las organizaciones de personas con discapacidad”; “tome medidas para
adoptar leyes y politicas por las que se reemplace el régimen de sustitucion en la adopcion de decisiones por
el apoyo en la toma de decisiones que respete la autonomia, la voluntad y las preferencias de la persona”;
“la puesta en marcha de talleres de capacitacion sobre el modelo de derechos humanos de la discapacidad
dirigida a jueces con la finalidad de que estos adopten el sistema de apoyo en la toma de decisiones en lugar
de la tutela y la curatela” (Naciones Unidas, 2012: 20).

Como respuesta a la primera de estas cuestiones, el Estado informé al Comité la creacion de la Comision
para la Elaboracion del Proyecto de Ley de Reforma, Actualizacion y Unificacion de los Cédigos Civil y Co-
mercial de la Nacion, mediante Decreto N° 191/11, que fue remitido al Congreso de la Nacién en junio de
2012. Asimismo, el Estado manifestd la existencia de una etapa de recoleccion de aportes de las distintas
areas del Poder Ejecutivo Nacional y de la Sociedad Civil, previo a su envio al Congreso Nacional para su
tratamiento, destacando el aporte brindado desde el Grupo de Trabajo de Armonizacion Legislativa del Ob-
servatorio de la Discapacidad.

Las organizaciones negaron la existencia de dichas instancias de participacion, aduciendo que si bien una de
las organizaciones firmantes del informe alternativo habia participado en una reunion del Grupo de Trabajo
de Armonizacion Legislativa del mencionado Observatorio de la Discapacidad (la REDI), no habian existido
de hecho instancias de participacion formales que contemplasen un lapso de tiempo razonable para el tra-
tamiento de los temas, abiertas a toda la sociedad civil y con alcance federal. Ademas, con relacién al texto
final del proyecto enviado al Congreso Nacional manifestaron que, lejos de adoptar integralmente la reco-
mendacion propuesta por el Grupo de Trabajo de Armonizacion Legislativa del Observatorio de la Discapa-
cidad, solamente se habian incorporado algunas modificaciones en forma parcial y desintegrada, resultando
un texto final que conservaba severas incompatibilidades con el mandato de la Convencién.

En paralelo, distintas organizaciones de la sociedad civil elaboraron un documento titulado No a la muerte
civil de nadie (Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad et al., 2012), en el que denunciaban
los puntos sobres los cuales el anteproyecto era contrario la Convencion. Concretamente, rechazaban la
posibilidad de declarar a una persona como incapaz absoluta (contraviniendo el art. 12, CDPD); el hecho de
que la persona no fuese considerada un fin en si mismo ni en igualdad a otras personas, y que su voluntad
y autonomia no fueran siquiera tenidas en cuenta; la persistencia de una concepcién médico-biolégica de la
discapacidad contraria al modelo social que instaura la CDPD; que los sistemas de apoyos y salvaguardas
fuesen malinterpretados por la reforma y pudieran volverse en contra de la voluntad de las personas en
forma de medidas tutelares de restriccion de derechos (escenario que contraviene el art. 12.3 y 12.4 de la
CDPD); el sostenimiento de la controvertida figura del “curador” con las mismas funciones; que se aumen-
tara la discrecionalidad del juez sobre la determinacién de la capacidad juridica de las personas, en un total
desprecio por el debido proceso y el derecho de defensa (en contraposicion al art. 13 de la CDPD); vy, final-
mente, y no por ello de menor importancia, que se estableciera una regulacion discriminatoria por razones
de discapacidad, contraviniendo los arts. 4 y 5, CDPD.
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En efecto, el articulo 32 del anteproyecto mantenia la facultad judicial de restringir la capacidad de “personas
mayores de TRECE (13) afios que padece una adiccidn o alteracion mental permanente o prolongada, de
suficiente gravedad, siempre que estime que del ejercicio de su plena capacidad puede resultar un dafio a
Su persona o a sus bienes”; y conservaba la facultad judicial de declarar la incapacidad “Cuando por causa
de enfermedad mental una persona mayor de TRECE (13) afios de edad se encuentra en situacion de falta
absoluta de aptitud para dirigir su persona o administrar sus bienes” (Red por los Derechos de las Personas
con Discapacidad et al., 2012: 21). En ambos casos, quedaba librada a la discrecionalidad judicial decidir si
designar un/a curador/a como representante que sustituye la voluntad de la persona o determinar los apoyos
que resulten necesarios, por lo que las organizaciones entendian que la implementacion de estos ultimos
debia ser directriz obligatoria de las decisiones jurisdiccionales, al privilegiar la voluntad de la persona. Las
organizaciones de personas con discapacidad entendian que era necesario abrir el debate parlamentario.

El Codigo Civil y Comercial de la Nacion fue finalmente sancionado por Ley 26.994 el primero de octubre de
2014. EI 19 de noviembre de 2014 el Estado argentino incorporé por Ley 27.044 a la Convencion y su Pro-
tocolo Facultativo de Naciones Unidas a su bloque federal de constitucionalidad, por lo que no sélo quedaba
obligado a adecuar su normativa interna en virtud del art. 4 CDPD, sino también en funcion de lo dispuesto
por el art. 31 de la Constitucién Nacional que establece la adecuacion de la normativa interna a los tratados
internacionales de Derechos Humanos. A la postre, unos meses antes, entre el 31 de marzo y el 11 de abril
de 2014, el Comité de la Convencion, atento a la discusion sobre el proceso de unificacion y reforma del Co-
digo habia emitido su primera Observacion General, haciendo énfasis en la necesidad de abolir los sistemas
de sustitucion de voluntad y su reemplazo por uno que promoviera la autonomia y la toma de decisiones de
la persona. Recuperando lo vertido por las organizaciones de personas con discapacidad, reafirmé que el
hecho de que una persona tenga una discapacidad “no debe ser nunca motivo para negarle la capacidad
juridica ni ninguno de los derechos establecidos en el articulo 12" (Naciones Unidas, 2014: 9).

Sin embargo, a pesar de los denodados esfuerzos de las organizaciones de personas con discapacidad y las
observaciones del Comité, el Codigo Civil y Comercial de la Nacion termind incluyendo un sistema de apoyos
en relacion a las restricciones a la capacidad, aunque sin eliminar el tradicional régimen de sustitucion de
voluntad de la curatela, que subsiste hasta la actualidad'. El art. 32 conservo la redaccion del anteproyecto
en cuanto a las restricciones a la capacidad (“El juez puede restringir la capacidad para determinados actos
de una persona mayor de trece afios que padece una adiccidn o una alteracion mental permanente o prolon-
gada, de suficiente gravedad, siempre que estime que del ejercicio de su plena capacidad puede resultar un
dafo a su persona o a sus bienes”), aunque modifico ligeramente el parrafo que regula la interdiccién, que
quedo redactado de la siguiente manera: “Por excepcion, cuando la persona se encuentre absolutamente
imposibilitada de interaccionar con su entorno y expresar su voluntad por cualquier modo, medio o formato
adecuado y el sistema de apoyos resulte ineficaz, el juez puede declarar la incapacidad y designar un cura-
dor” (art. 32 in fine, CCCN).

En cuanto a las reglas que regulan el proceso de restriccion al ejercicio de la capacidad juridica, el inc. a)
del art. 31, CCCN, consagra el principio de la capacidad general de ejercicio de la persona humana, dispo-
niendo que las limitaciones a la capacidad son de caracter excepcional y se imponen siempre en beneficio
de la persona. El inc. €) del mismo articulo establece que la persona tiene derecho a participar en el proceso

11. Para mas informacién ver: Codigo Civil y Comercial de la Nacion; Titulo |: Persona Humana; Capitulo 2: Capacidad (articulos 31-50). Para la
regulacion del régimen de la curatela: Capitulo 10 (arts. 100 a 140).
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judicial con asistencia letrada, que debe ser proporcionada por el Estado si carece de medios. El art. 35 es-
tablece el deber del juez de garantizar la inmediatez (ya no se trata una facultad), asi como de implementar
“ajustes razonables del procedimiento”, una voz relativamente extrafia que al no descartar el término “razo-
nable”, puede entrafar discriminacién por motivos de discapacidad en relacién con el derecho de acceso a
la justicia, conforme al Informe del Alto Comisionado de Naciones Unidas (Naciones Unidas, 2018). El art.
36, CCCN, le otorga un concreto caracter de parte a la persona con discapacidad que la exime respecto a la
necesidad de precisar cada uno de los actos que la persona puede ejecutar, y la equipara con cualquier otra
que reviste dicha calidad.

En cuanto a los “determinados actos” que el juez esta facultado para restringir, el art. 32, CCCN, establece
que “debe designar el o los apoyos necesarios que prevé el articulo 43, especificando las funciones con los
ajustes razonables en funcion de las necesidades y circunstancias de la persona”. El articulo 43, en este
sentido, establece que se entiende por apoyo “cualquier medida de caracter judicial o extrajudicial que facilite
a la persona que lo necesite la toma de decisiones para dirigir su persona, administrar sus bienes y celebrar
actos juridicos en general”; y que su funcion consiste en “promover la autonomia y facilitar la comunicacion,
la comprensién y la manifestacion de voluntad de la persona para el ejercicio de sus derechos”. Respecto de
los apoyos “judiciales”, sefiala que seran delimitados por la sentencia, tanto en sus funciones, como en las
personas que los cumplen. El art. 101, inc. c., CCCN, contempla la posibilidad de que el juez pueda designar
apoyos con funciones de representacion para los actos indicados en la sentencia, que deben actuar segun
la voluntad y preferencias de la persona interesada, quien tiene el derecho al resto de salvaguardias que fija
la Convencion y el Cédigo.

Ante el nuevo escenario inaugurado tras la sancién del Cdédigo Civil y Comercial de la Nacién, las organiza-
ciones de la sociedad civil, a través del informe alternativo presentado ante el Comité sobre los Derechos
de las Personas Con Discapacidad en el 18° periodo de sesiones para la evaluacion de la situacion de las
personas con discapacidad en Argentina durante 2013-2017, manifiestan que represento “un avance relativo
hacia el respeto del pleno ejercicio de la capacidad juridica de las personas con discapacidad intelectual y
psicosocial (...)” (Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad et al., 2017: 10). Si bien desta-
caron la incorporacién de la figura de los sistemas de apoyo, la delimitacion de los alcances de la sentencia
de interdiccion y la obligatoriedad de su revisidn periddica, cuestionaron lo contenido en el articulo 32 in fine
del CCCN, mediante el cual el Estado mantuvo la posibilidad de restringir el ejercicio de la capacidad juridica
de forma limitada y especifica en el marco de determinados supuestos, y en casos extremos, las figuras de
la incapacitacion y la curatela; denunciaron que “en la practica se observan diferencias en la redaccién de
las nuevas sentencias de “determinacién de apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica”, que luego en
su parte resolutiva regresan al modelo tutelar, designando curadores para unas funciones y apoyos para
otras, o directamente asignando ambas funciones —representacion y apoyo— en la misma figura del curador”
(Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad et al., 2017: 10). A la postre, sefialan que resta
avanzar en la revision periddica de las sentencias de declaracion de insania o inhabilitacion dictadas segun
el régimen anterior, tal como ordena el articulo 40 del CCCN, afirmando que, en los hechos, aun conviven el
modelo tutelar y el modelo centrado en la autonomia, prevaleciendo el potencial rol sustitutivo de terceros en
la toma de decisiones (Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad et al., 2017: 10-11).

Para evaluar los impactos del CCCN sobre el derecho a la capacidad juridica y el acceso a la justicia no se
disponen de datos oficiales sistematizados. Una vez mas, resulta imperioso que el Estado suministre infor-
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macioén no solo acerca del alcance y del tipo de medidas de apoyo implementadas, sino también respecto de
los ajustes razonables de procedimiento implementados.

Aun asi, es posible aproximarse a traves de fuentes de informacion secundarias. En este sentido, a partir de
una sistematizacion de los fallos de la Camara Nacional de Apelaciones en lo Civil de la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires (CABA) dictados entre el 01/08/2015 y el 31/07/2017 —es decir, dentro de los primeros dos
afos de vigencia del nuevo Cdédigo—, correspondientes al criterio de busqueda “determinacion de la capaci-
dad” y “152 ter” publicados por el Centro de Informacién Judicial (https://www.cij.gov.ar/), es posible arribar
a los siguientes resultados: el 56 % de las sentencias publicadas (608) determinan o restringen la capacidad
juridica; el 35 % corresponden a procesos anteriores que no brindan informacion alguna; el 8 % corresponden
a procesos de incapacitacion; y el 1% a procesos de rehabilitacion?.

Grafico 1. Porcentaje de fallos correspondientes al criterio de busqueda “determinacion de la capacidad” y “152 ter”
(2015-2017)

8,0%
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Confirmatorio (sin datos)
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[ Rehabilitacion
B Incapacidad

N= 608
Fuente: elaboracién propia.

Si bien una primera lectura del Grafico 1 podria sugerir que la tendencia es la presuncion de la capacidad
y que la incapacidad se configura como un supuesto excepcional, de conformidad con lo dispuesto por el
Cédigo y la CDPD, en la préctica judicial se observan diferencias en la redaccion de las nuevas sentencias
de “determinacién de apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica”, que luego en su parte resolutiva
regresan al modelo tutelar, designando curadores para unas funciones y apoyos para otras, o directamente
asignando ambas funciones — representaciéon y apoyo— en la misma figura del curador.

12. La elaboracion de la base de datos fue el resultado de un trabajo colectivo en el marco del proyecto DECYT 1617/2018, Facultad de Derecho,
Universidad de Buenos Aires. Los detalles en cuanto a su metodologia y técnicas de andlisis de la informacion utilizadas se encuentran publicadas
en Lafferriere (2018).
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Por otra parte, al tener en consideracién el alcance de las medidas de apoyo implementadas en relacion
con los actos juridicos restringidos que se indican en las sentencias, es posible observar que el 37 % de las
medidas de apoyo implementadas durante el periodo han sido dispuestas con funciones de representacion
de las personas con discapacidad en la celebracion de sus actos, sustituyendo su voluntad en la toma de
decisiones, mientras que el 63 % restante con funciones de asistencia (ver Grafico 2)".

Grafico 2. Porcentaje del tipo de medidas de apoyos determinadas en los tribunales civiles de la CABA (2015-2017)

63,0 %

Apoyos con funciones de asistencia
B Aoovos con funciones de representacion

N= 224
Fuente: elaboracién propia.

En suma, si bien el Comité fue claro en cuanto a la abolicion de los regimenes de sustitucion de la voluntad
y la necesidad de su reemplazo por uno de apoyos en la toma de decisiones (Naciones Unidas, 2012), la re-
daccion del actual CCCN, asi como las practicas judiciales, contrarian en buena medida estas prerrogativas,
corroborando la convivencia entre el modelo tutelar y el modelo centrado en la autonomia, asi como la pre-
valencia del potencial rol sustitutivo de terceros en la toma de decisiones denunciadas por las organizaciones
de PCD (Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad et al., 2017). Por ejemplo, los fallos “W.
L. V. s/ determinacién de la capacidad” y “H. F. G. s/ determinacién de la capacidad”, en los que se procede
a restringir la capacidad juridica de la persona en los términos del art. 32, parrs. 20 y 30, CCCN, atestiguan
esta situacion. En el primero de ellos se designa como “apoyo intenso” a la curadora oficial para que asista
a la persona en la celebracion de actos extrapatrimoniales (prestar el consentimiento informado para trata-
mientos médicos y psicoterapéuticos) y la represente en actos patrimoniales (actos de disposiciéon y adminis-
tracion de sus bienes, asi como de disposicion de su pension no contributiva); mientras que en el segundo se
procede a la restriccion de la capacidad “para todos los actos de la vida civil” y se nombra un apoyo. Incluso
es posible identificar criterios que consagran esta situacion anémala. Asi, mientras que en el fallo “B., M. C. s/
determinacion de la capacidad” del 18/05/2017, la sala | sefiala que “no hay que perder de vista que —aun en
su faz representativa—, la funcion del apoyo no debe ser sustitutiva de la voluntad del causante sino siempre

13. Cabe mencionar que, en este caso, la falta de informacién es ain mayor, dado que, de las 341 sentencias de capacidad restringida de Camara
consultadas, sélo aportan informacion significativa sobre esta temética 224, es decir, el 65 %.
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promoviendo la autonomia, facilitando la comunicacién, comprension y la manifestacion de la voluntad de la
causante”; en el fallo “C. M. M. s/ determinacion de la capacidad” del 22/11/2016, la sala A sostiene que la
funcion representativa de los apoyos “esta reservada para situaciones particularmente graves, como resulta
la presencia de patologias sobrevinientes o temporales que impiden totalmente al sujeto el ejercicio de la
capacidad juridica. También, para aquellos actos que deba realizar la persona con capacidad restringida por
si mismo que, dada la complejidad y la especificidad del asunto, requiera a criterio del juez ser sustituido por
el apoyo en su celebracion... Dichos actos seran llevados a cabo con autorizacién judicial”.

.|
6. Reflexiones finales

En este apartado me propongo efectuar una “metaevaluacion” sobre el ciclo de las politicas publicas estudia-
das, entendiendo por tal una actividad programada de reflexion sobre la accién, basada en procedimientos
sistematicos de recoleccion, analisis e interpretacion de informacion, con la finalidad de emitir juicios valora-
tivos fundamentados y comunicables, sobre las actividades, resultados e impactos (Nirenberg et al., 2000).

Alo largo de este articulo hemos podido ver desagregados en su accionar a distintos sectores de los apara-
tos estatales y de la sociedad civil alrededor de estas cuestiones socialmente problematizadas como son el
derecho al acceso a la justicia y a la capacidad juridica de las personas con discapacidad. En esta dinamica,
Estado y sociedad configuran campos de relaciones sociales, relaciones de poder y de fuerza que se ma-
terializan en las capacidades diferenciales que detenta cada uno en la produccion instrumental y simbdlica
de la discapacidad. Las sucesivas tomas de posicion entre uno y otro son susceptibles de ser entendidas
como luchas por la transformacion de la realidad social en una u otra direccion. Lejos de ser informales,
como suele enfatizar cierta literatura, las luchas por la imposicién de sentido en el campo de la discapacidad
tienden a asumir un caracter formal, altamente institucionalizado, por la propia configuracién del campo que
es estructurado por y estructurante de las practicas de los distintos actores que participan en él: organismos
internacionales, jueces, abogados, organizaciones de PCD, actores académicos, entre otros.

Por otro lado, al identificar y analizar las distintas etapas del ciclo de las politicas publicas en torno al derecho
al acceso a la justicia y a la capacidad juridica, hemos corroborado que no siguen una linealidad, sino que
estan atravesadas por avances y retrocesos, marchas y contramarchas. El proceso que culmina con la san-
cién y entrada en vigencia del actual Cédigo puso en evidencia que las politicas publicas no son el resultado
de respuestas aleatorias, carentes de sentido o direccionalidad, sino la expresion de las finalidades, mapas
cognitivos e ideologias que los decisores —denominados en la literatura anglosajona policy makers— no pue-
den dejar de asumir. Asi, la ideologia médico-tutelar de jueces y legisladores, en determinados momentos
histéricos o en practicas sociales concretas como son los procesos judiciales signados amplias facultades
discrecionales de los jueces para valorar los dictamenes de los equipos interdisciplinarios, pueden terminar
contrariando la aplicacion efectiva de los principios del modelo social de la discapacidad pensados por los
decisores, e incluso prolongando la existencia del modelo médico tutelar. Como sefialan Oszlak y O ’Donnell
(1997: 5), “el rol del Estado en cada momento histérico podria concebirse como una expresion politica-
ideoldgica de esa agenda vigente”.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 79-101



Juan Manuel Iglesias Frecha 98

Esta ultima apreciacion lleva a incorporar la dimension de las relaciones de poder no sélo durante el proceso
de implementacion de una politica, sino también de formacion de la agenda, y a reconocer que los problemas
son construcciones sociales que, como tales, comprometen a distintos actores en complejos entramados de
intereses: la manera en como se define un asunto publico (esto es, quién reconoce a la cuestion, bajo qué
condiciones y con qué argumentos), condiciona los objetivos de la decision publica y las opciones de accion
(Elder y Cobb, 1993). Desde esta perspectiva, la “definicion del problema” se plantea como una etapa inter-
dependiente con la formacion de agenda, en la medida en que existe una mutua influencia conceptual entre
cémo se define un problema y el repertorio de soluciones. Aguilar Villanueva (1993b: 77-104) reconoce, en
ese sentido, que muchas veces la definicion del problema elaborada por el gobierno difiere de la definicion
de los afectados, por lo que se torna necesario introducir negociaciones, ajustes entre gobierno y sociedad:
concebir los procesos de interdiccion como la causa de la segregacion de las personas con discapacidad
puede entrar en contradiccion con los intereses del Estado de asegurar cierto orden y cierta armonia social,
por lo que el proceso de formacién de la agenda revela no sélo vitalidad del gobierno en términos politicos,
sino también la de los grupos y organizaciones que tienen fuerza para convertir las cuestiones socialmente
problematizadas en asuntos publicos y prioridades de gobierno.

La utilizacion del lenguaje de derechos para imponer prioridades y cursos de accion estatal especificos, por
tanto, revela las capacidades diferenciales de organizacion, recursos materiales y simbdlicos de los distintos
actores que conforman el campo de las politicas publicas sobre discapacidad. Quienes mayores probabili-
dades tienen de influir en las distintas etapas del ciclo de las politicas publicas son, precisamente, los que
mayores capacidades acumulan. Una mirada histérica permite apreciar la importancia cada vez mayor de los
instrumentos internacionales de derechos humanos en tanto herramientas indispensables para la creacion
de poderes y mecanismos de control ciudadanos tendentes a garantizar la plena la inclusion de las personas
con discapacidad. Como sefiala Abramovich (2006: 41), “el lenguaje de derechos en las estrategias de desa-
rrollo exige identificar algun tipo de mecanismo de seguimiento y responsabilidad que involucre a los actores
del proceso de definicion de politicas”.
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Estado actual de investigacion en paralisis
cerebral y envejecimiento: revision

sistematica

Current state of research in cerebral palsy and aging: systematic review

Resumen

El objetivo de la presente revisién es analizar las publicaciones en el area de parali-
sis cerebral y envejecimiento, respecto a tipo y volumen de publicaciones, metodo-
logia, areas tematicas y edad de corte de la muestra. La importancia de la tematica
se deriva del incremento de la esperanza de vida de este colectivo y su aumento
demografico, que conlleva a que surja un nuevo colectivo con demandas especifi-
cas a las que la comunidad cientifica debe dar respuesta. Se plantea una busqueda
en las principales bases de datos y un analisis siguiendo el método PRISMA, con
el fin de que la revisidn sea sistematica y replicable. Tras el andlisis de las publica-
ciones se destaca la predominancia de estudios empiricos del area médica, debi-
lidades metodolégicas comunes al area de investigacion y la necesidad de realizar
investigaciones longitudinales y de corte psicosocial que permitan dar respuesta de
manera integral.
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Abstract

The aim of this paper review is to analyse the publications in the area of cerebral
palsy and ageing, with respect to type and volume of publications, methodology,
thematic areas and age of cut of the sample. The importance of the theme derives
from the increase in the life expectancy of this group and its demographic growth,
which leads to the emergence of a new group with specific demands to which the
scientific community must respond. A search of the main databases and an analysis
following the PRISMA method are proposed, in order to make the review systematic
and replicable. After the analysis of the publications, the predominance of empirical
studies in the medical area, methodological weaknesses common to the research
area and the need to carry out longitudinal and psychosocial research that allows an
integral response are highlighted.
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1. Introduccioén

En los paises occidentales actualmente se esta haciendo frente a un cambio demografico que esta modifi-
cando las estructuras sociales hasta ahora conocidas (Coyle y Mutchler, 2017), a causa del progresivo enve-
jecimiento poblacional. Este cambio es de tal magnitud que algunos autores lo denominan como “revolucion
demografica” o “transicion demografica” por su efecto en las politicas sociales (Petretto et al., 2019). Este
cambio demografico afecta también a las personas con discapacidad en general, asi como a las personas
con discapacidad intelectual (Ng et al., 2015) y a colectivos como el de paralisis cerebral (PC), en particular.
Estas personas deben afrontar un importante deterioro propio de un envejecimiento que no tiene preceden-
tes historicos (Coyle et al., 2016). Colectivos como el de discapacidad intelectual y PC precisan diversos
apoyos y servicios personalizados que respondan a las necesidades que se derivan de su envejecimiento
(Moro et al., 2017; Schepens et al., 2017). Asimismo, el envejecimiento en este grupo se adelanta temporal-
mente y puede sefialarse como motivo de los problemas secundarios que aparecen en estas personas con
discapacidad (Alcedo et al. 2017; Martin et al., 2017).

Sin embargo, pese a encontrar gran volumen de comunicacion cientifica que aborda la tematica de la disca-
pacidad, se aprecia un olvido hacia las necesidades especificas de aquellos que envejecen (Jahoda et al.,
2015). Esta escasez de publicaciones es mas patente en el caso de las personas con PC (Svien et al. 2008).
Esta falta de datos especificos y difusion cientifica de las necesidades mantiene la situacion de exclusion e
invisibilizacion que presentan respecto a la poblacion general y a otros colectivos de personas con discapa-
cidad (Verdugo y Navas, 2017).

McCallion et al., (2019) sefalan las dificultades para realizar un seguimiento de las personas de edad con
discapacidad intelectual debido a las diferencias en las definiciones y la forma en que se recopilan los datos.
Las investigaciones en la tematica indican que las personas con discapacidad afrontan su envejecimiento
de manera prematura (Carmeli et al., 2004), se halla una mayor prevalencia de problemas cardiovasculares,
respiratorios, gastrointestinales, endocrinos y neurolégicos que en poblacion general (Berjano y Garcia,
2010; Strydom et al., 2019) y se aprecia una disminucion significativa de la participacién y la interaccién so-
cial (Judge et al., 2010). Por ello, se precisa un estudio de las demandas especificas de este colectivo ante
el reto de dar respuesta a la aparicion de nuevas necesidades como al agravamiento de las ya existentes
(Beadle-Brown et al., 2015).

En el caso de la PC, gracias a los avances médicos mas personas residentes en paises desarrollados estan
sobreviviendo a la adolescencia y la edad adulta (Frisch y Msall, 2013). Este aumento de la esperanza de
vida requiere que exista un avance en la investigacion que permita a la sociedad estar en condiciones de me-
jorar la calidad de vida a medida que estas personas envejecen (Balandin et al., 2006). La PC presenta una
prevalencia global entre 2 y 3 casos por cada 1000 habitantes, aunque en los paises occidentales algunos
estudios aportan menor incidencia (Robaina et al., 2007). En Espafia, segun la ultima encuesta realizada a
toda la poblacion en tematica de discapacidad, la tasa se situa en el 1,95 (INE, 2008). Sin embargo, a pesar
de ser un colectivo numeroso, ha sido una de las formas clinicas ligadas a la discapacidad mas incomprendi-
das debido a las dificultades de estudio que presenta este trastorno y que hacen dificil hallar un consenso en
cuanto a su definicién y clasificacién, que ha supuesto una limitacién en las interpretaciones de los estudios
epidemioldgicos (Robaina et al., 2007). De este modo, hasta el afio 2007 se ha considerado a la PC como
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“un término paraguas que engloba un grupo de sindromes con alteraciones motoras no progresivas, pero a
menudo cambiantes, secundarias a lesiones o alteraciones del cerebro producidas en los primeros estadios
de su desarrollo” (Pueyo-Benito y Vendrell-Gémez, 2002: 1080). El desarrollo en neuroimagen, neurobiolo-
gia y patologia asociada conllevé un cambio en el concepto, y, por extension en la clasificacion y comorbili-
dades asociadas de la PC, dando lugar a una definicion fundamentada en la Clasificaciéon Internacional de
Funcionamiento y Discapacidad (OMS, 2001) y concebida desde un modelo ecoldgico y biopsicosocial de la
discapacidad, lo cual favorece en gran medida la planificaciéon de procedimientos de intervencion y servicios
(Badia-Corbella, 2007):

“La Paralisis Cerebral describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y de la postura,
que causan limitaciones en la actividad y que son atribuidos a alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo
cerebral del feto o del lactante. Los trastornos motores de la paralisis cerebral estdn a menudo acompafados por
alteraciones de la sensacién, percepcion, cognicién, comunicacion y conducta, por epilepsia y por problemas mus-
culoesqueléticos secundarios” (Rosenbaum et al., 2007: 9).

Las personas con PC envejecen, y entender los sintomas y complicaciones subyacentes a su discapacidad
y como influyen en su expectativa de vida resulta crucial (Coppus, 2013). Este colectivo se ve afectado por
dificultades de salud ligadas a la edad, a las que se suma la morbilidad y circunstancias secundarias asocia-
das a su discapacidad, sirva de ejemplo la gran pérdida de movilidad (Morgan y McGinley, 2014). A medida
que se envejece se sufre un incremento de la morbilidad y de la dependencia, que afecta a la calidad de vida
de estas personas (Badia-Corbella et al., 2013); dada esta nueva realidad demografica, es preciso conocer
el estado de publicaciones en esta area para evaluar si desde la investigacion se puede dar respuesta a los
retos a los que se enfrentan las personas con PC, sus familiares y los profesionales que les atienden.

Por tanto, el objetivo general de esta revision es analizar de manera sistematica las publicaciones en materia
de envejecimiento de las personas con paralisis cerebral. Se pretende que esta revisién suponga “un trabajo
reflexivo y comprensivo, en el cual se lleva a cabo un analisis histérico-critico interdisciplinar de un tema”
(Fernandez-Rios y Buela-Casal, 2009: 331) y que sirva como punto de partida para plantear la necesidad
de nuevos estudios en la materia. Los objetivos concretos que se desprenden del general y que son los que
guiaran esta revision son los que siguen:

1. Efectuar una aproximacion al volumen y tipo de publicaciones en materia de envejecimiento en personas
con paralisis cerebral.

2. Examinar el tipo de metodologia utilizada en las investigaciones encontradas.

3. Identificar y clasificar las areas tematicas de estudio en las que se centran las publicaciones dentro de
esta materia con el fin de conocer qué suscita el interés de los investigadores.

4. Comprobar la edad en la que los diferentes estudios situan el comienzo del proceso de envejecimiento
en personas con PC.
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2. Método

En este segundo apartado se detalla el método llevado a cabo para realizar la revision, con el fin de que
esta sea replicable, para ello se detallan las fuentes y los descriptores utilizados, los criterios de inclusién y
exclusién de los documentos hallados y las ubicaciones de estos en las distintas revistas.

2.1. Protocolo y registro

Las revisiones sistematicas son un recurso metodoldgico y una herramienta de investigacion que nos posibi-
lita informacion y actualizacion tematica sin necesidad de invertir tiempo y recursos (Perestelo-Pérez, 2013).
La presente revisidon se ha centrado en exclusividad en los trabajos que han sido publicados como articulos
en revistas, localizados en las bases de datos ERIC, DIALNET, Medline y PsycINFO, consideradas las mas
proliferas en la agrupacién de publicaciones en ciencias sociales y de la salud. Para evaluar los trabajos se
ha utilizado el procedimiento propio de las revisiones del sistema PRISMA. La busqueda realizada para la
revision abarca el periodo de los dieciocho ultimos afos, lo que permite valorar la progresion de investigacion
en el campo de interés. Los criterios de inclusion han sido, por tanto, articulos de revista publicados entre
enero del afio 2000 y enero de 2018 sobre PC en personas mayores de edad (18 afios). Como criterio de
exclusién se omiten los articulos que abordan otra discapacidad en la etapa adulta o la PC en la etapa infantil
o adolescente. En la exploracion se cruzaron como términos criticos las palabras clave: “cerebral palsy” por
un lado, y tanto “aging” como “ageing” unidas por AND con el fin de obtener publicaciones que abordasen el
envejecimiento tanto americanas como britanicas; y sus correspondientes términos en castellano: “paralisis
cerebral”’ y “envejecimiento”.

2.2. Fuentes de informacidn y estrategias de busqueda

Tal y como puede verse en la figura 1, de las 161 referencias halladas, se han seleccionado las que hacian
referencia directa al envejecimiento de las personas con PC. Se han excluido las publicaciones que no abor-
daban en tema del envejecimiento en este colectivo, es decir, articulos que tratan otras etapas vitales de la
PC o que abordan el envejecimiento en discapacidad en general. Ademas, se han eliminado aquellas que
aparecian duplicadas en las bases de datos.

De este modo se han recuperado 61 referencias, de las cuales 36 aparecen en la base de datos Medline.
Este dato indica el posible interés de las condiciones médicas en este tipo de discapacidad que se aborda en
el analisis posterior, 18 referencias aparecen en PsycINFO, 6 en ERIC y 2 en Dialnet.

Se han eliminado 14 referencias por no aparecer completas o por abordar la PC en poblacion infantil (n=3),

por lo que finalmente se han recuperado un total de 47 articulos completos que cumplian con todos los cri-
terios establecidos.
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Figura 1: Flujo de seleccién de articulos

PsycINFO: 53 titulos
Medline: 90 titulos
ERIC: 16 titulos
Dialnet: 2 titulos

Identificacion
(n=161)

L. e 100 titulos
Sele_cgon excluidos por
(n=61) duplicados

o e 11 trabajos incompletos
Elegl_b‘I1I|7dad e 3 abordan la PC en poblacién infantil
(n=47) e 1 aborda otro tipo de discapacidad

e 47 articulos
completos incluidos
en la revision

Incluidos
(n=47)

Fuente: elaboracién propia (basada en Moher et al., 2009).

2.3. Evaluacion de la calidad, y analisis de datos y sintesis

En esta busqueda se destaca la falta de informes oficiales y/o estadisticas. En cuanto a los articulos en pu-
blicaciones periddicas, en las referencias aparecen 24 publicaciones diferentes. La revista que mas articulos
aglutina es Developmental Medicine And Child Neurology con un total de 13 referencias sobre el tema entre
los anos 2001 y 2016, en segundo lugar, Disability and Rehabilitation: An International, Multidisciplinary Jour-
nal con un total de 7 referencias entre los afios 2003 y 2013y, en tercer lugar, aparece Journal of Intellectual
& Developmental Disability con 5 referencias entre 2007 y 2014.

Dichas publicaciones estan especializadas en areas como: 1) la discapacidad y el entorno rehabilitador; 2)
aspectos médicos, centrados principalmente en el area neuroldgica 3) disciplinas psicoldgicas y 4) enveje-
cimiento.

En lo referente al examen del tipo y volumen de publicaciones se observa que priman las publicaciones de
caracter médico y/o rehabilitador y que los afios en los que se han publicado mas investigaciones han sido
los afios 2007 y 2009, sin embargo, no hay una tendencia temporal clara que marque un auge de publica-
ciones en esta area.
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.|
3. Resultados

El tercer apartado aborda los resultados encontrados en la revision realizada. Se estructuran y organizan las
publicaciones con base a dos criterios, por un lado, la metodologia utilizada por parte de los investigadores,
ya que este es uno de los objetivos planteados en el presente trabajo. En concreto se plantean dos tipos de
publicaciones, las tedricas y las empiricas. El segundo criterio de organizacion son las areas de interés que
se estudian.

3.1. Metodologia

Tal y como queda reflejado en la tabla 1, las publicaciones tedricas suponen un 44,60 % del total (en concreto
21 de las 47 publicaciones revisadas), estas nos ofrecen una vision actual y estado de la cuestion sobre el
tema. De estas 21 publicaciones solo 3 son informes, siendo las 18 restantes (38,29 %) revisiones teodricas,
de las cuales solo 6 son revisiones sistematicas y otras 12 realizan busquedas que reflejan un estado de la
cuestion, pero sin un método sistematico y replicable en su procedimiento.

Seguidamente, las 26 publicaciones restantes son empiricas, es decir, en ellas se presenta muestra de per-
sonas con PC para ofrecer algun tipo de datos (55,31 % del total de la revision). Dentro de esta metodologia
pueden clasificarse atendiendo a las siguientes categorias: 12 son estudios con metodologia cuantitativa (el
31,91 %), 11 presentan naturaleza cualitativa (27,65 %) y 2 estudios combinan ambas metodologias (4,25 %).

Tabla 1. Distribucion de las publicaciones

Metodologia N° %
Tedrica: 21 44,60
e Revisiones 18 38,29
e Informes 3 6,38
Empirica 26 55,31
e Metodologia cualitativa 11 23,40
e Metodologia cuantitativa 13 27,65
¢ Metodologia mixta 2 4,25
Total 47 100

Fuente: elaboracién propia.

3.1.1. Estudios tedricos

Los estudios que abordan la tematica desde una revision de la literatura o estado de la cuestiéon se plasman
en la tabla 2, donde se destaca el objetivo que persigue cada una de las publicaciones.
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Tabla 2. Estudios tedéricos basados en revision de la literatura (autor y objetivo)

Autor/Ano

Objetivo

Brunton y Rice (2012)

Realizar una revisién critica de la literatura relacionada con la fatiga en PC.

Cans et al. (2000)

Monitorizar las tasas de prevalencia, especialmente dentro de los subgrupos (peso al nacer,
tipo clinico).

Frisch y Msall (2013)

Revisar la literatura que evalla los resultados en adultos con PC en el marco del modelo de
habilitacion de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), Discapacidad y Salud.

Gonzalez-Alonso et al.
(2017)

Recopilar informacién sobre PC y envejecimiento: necesidades percibidas y calidad de vida.

Haak et al. (2009)

Resumir lo que se conoce de la epidemiologia de la PC a lo largo de la vida, comenzando con
la mortalidad y la esperanza de vida y qué se sabe sobre el funcionamiento, la capacidad y la
calidad de vida de los adultos con PC.

Haddad et al. (2007)

Revisar el desarrollo de comorbilidades en pacientes con PC y explorar areas potenciales para
la intervencion de tratamientos farmacéuticos.

Hemsley et al. (2007b)

Resumir la literatura relacionada con cuidadores remunerados de adultos con PC y
necesidades complejas.

Horstmann et al. (2009)

Resumir la literatura que aborda la atencion de salud para el adulto con problemas ortopédicos
relacionados con la PC.

Klingbeil et al. (2004)

Destacar problemas importantes en el cuidado de personas que estan envejeciendo y tienen
una discapacidad.

McPhee et al. (2016)

Describir la experiencia de fatiga en adultos con PC y determinar si el nivel de actividad fisica,
el tiempo sedentario, la edad o la composicion corporal pueden predecir la fatiga en adultos
con PC.

Morgan y McGinley (2014)

Identificar, evaluar y sintetizar la evidencia que describe la disminuciéon de la marcha en adultos
con PC.

Peterson et al. (2013)

Discutir las caracteristicas fenotipicas que coinciden con el envejecimiento, la obesidad y los
trastornos cardiometabdlicos.

Peterson et al. (2012)

Discutir los mecanismos y las consecuencias secundarias asociadas con el comportamiento
sedentario crénico, la obesidad, el envejecimiento y la espasticidad muscular.

Platt (2016)

Recalcar la importancia de establecer registros longitudinales especificos de PC.

Pueyo-Benito y Vendrell-
Goémez, (2002)

Revisar los trabajos neuropsicolégicos que han examinado el rendimiento cognitivo general y el
rendimiento especifico (lenguaje, memoria, atencién y funciones visoespaciales).

Shortland (2009)

Determinar el volumen de masa muscular en personas con PC adultas y su relevancia.

Svien et al. (2008)

Presentar la literatura actual sobre los efectos que el envejecimiento tiene en los adultos con
PC.

Thorpe (2009)

Abordar el estado de la ciencia con respecto a la actividad fisica y la condicién fisica para
adultos con PC y cémo el entrenamiento fisico se relaciona con la actividad fisica y la salud en
esta poblacién.

Tosi et al. (2009)

Resumir los hallazgos de un taller multidisciplinario, patrocinado por la Fundacién Internacional
para la Investigacion de la PC, la Academia Americana para la PC y la Medicina del Desarrollo.

Turk (2009)

Recopilar informacién sobre el envejecimiento en PC.

Turk et al. (2001)

Desarrollar una mejor apreciacion del efecto que ha tenido la PC en la vida de las mujeres.

Fuente: elaboracién propia.
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En primer lugar, cabe apuntar que varias de las revisiones abordadas enfatizan la necesidad de estudios
epidemiolégicos detallados y rigurosos de manera que permitan ver la evolucién de la PC a lo largo del
ciclo vital de los sujetos. Aqui se pone de relieve esta carencia de estudios epidemiolégicos ya que en esta
revision soélo se han encontrado dos estudios de estas caracteristicas (Haak et al., 2009; Cans et al., 2000).

En segundo lugar, destaca la homogeneidad en la deteccion de necesidades de investigacion expuestas por
Turk (2009) y coincidentes con otros autores:

» Dada la ausencia de informacion longitudinal no esta claro si la relacion entre la gravedad y la edad es
continua.

» El estado de la ciencia en relacion con la salud de los adultos con PC ha mejorado en los ultimos afios,
aunque aun se dispone de menos informacion acerca de los adultos que de los nifios (Gonzalez-Alonso
etal., 2017).

* La mayoria de los estudios contindan informando sobre un nimero muy limitado de participantes.

*  Se necesita informacion adicional sobre el manejo de dolor crénico, el impacto de las intervenciones
comunes durante toda la vida, los cambios relacionados con la edad, la influencia de la gravedad de la
enfermedad y el deterioro cognitivo.

*  Se precisa una mayor comprension de los problemas de salud mental asociados con, o derivados de la
discapacidad (Platt, 2016).

* Hay una falta de informacion sobre los costes y sobre los cambios de rendimiento en el tiempo y su
relacion e influencia con las remodelaciones de vivienda, empleo / jubilacion, necesidades de apoyo,
asistencia sanitaria y seguro de asistencia.

»  Tampoco hay informaciéon suficiente sobre la eficacia del cribado y las actividades de promocién de la
salud, especialmente el ejercicio, durante toda la vida.

*  Se precisa una metodologia de investigacion cualitativa, que explore los aspectos sociales y psicolégi-
cos (Hemsley et al., 2007a).

A pesar de la relevancia de estas conclusiones, cabe apuntar que estas necesidades de investigacion sefia-
ladas en las revisiones halladas son extensibles a otras discapacidades y no son exclusivas del estudio del
envejecimiento en PC (Del Barrio et al., 2016).

3.1.2. Estudios empiricos
Por lo que respecta a los estudios empiricos, en la tabla 3 se muestra una clasificacion de aquellos estudios

que presentan muestras de personas con PC, el nimero de sujetos que incluye cada publicacion y el objetivo
que plantea.
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Tabla 3. Estudios empiricos (autor, muestra y objetivo)

Autor/Ano N | Objetivo
Andersson y Mattsson 291 Describir los problemas y los recursos de los adultos con PC con especial énfasis en la
(2001) locomocioén.
Badia-Corbella et al. (2013)| 6 Determinar la callde_lfj de vida en adultos con PC durante el proceso de envejecimiento y analizar
el efecto de la funcién motora.
Balandin et al. (2006) 20 Compgrar Igs niveles de soledad entre dos grupos de adultos con PC en funcién del tipo de
comunicacion.
Balandin et al. (2009) 30 Identificar cgmblos en la capacidad de deglucion de los adultos PC que pueden afectar su
salud, seguridad y bienestar.
Ballin y Balandin (2007) 7 | Determinar niveles de soledad en adultos con PC.
Benner et al. (2017) 49 Qescrlblr gl cambio longitudinal en la salud percibida, la presencia de problemas de salud y el
nivel funcional en adultos con PC.
Bottos et al. (2001) 72 | Examinar la evolucion de los individuos con PC desde la infancia hasta la edad adulta.
Chadwick y Jolliffe (2009) 101 |Investigar la disfagia en personas con discapacidad incluyendo la PC.
Comprender mejor como los adultos con PC experimentan cambios en sus capacidades de
Dark et al. (2016) 22 NS : . : . . .
comunicacion a medida que envejecen y el impacto psicosocial posterior.
Galambos et al. (2007) 76 |Examinar la edad subjetiva (qué edad siente) y las variables asociadas al envejecimiento.
gggi;’vm y Compton 2 | Comprender las experiencias de la actividad fisica y el envejecimiento con PC.
Heller et al. (2002) 83 Exam!nar eI |mpactq dellqs factores ambientales y las actitudes de los cgldadorgs sobre la
participacion en el ejercicio en adultos con PC utilizando un modelo socio-cognitivo.
Explorar las opiniones de los cuidadores familiares de adultos con PC sobre sus funciones en el
Hemsley et al. (2007a) 6 . ; ) :
entorno hospitalario y lo que les ayudaria en estas funciones.
Horsman et al. (2010) 12 | Entender las experiencias Unicas y vividas de adultos que envejecen con PC.
Jones (2009) 1 D_escrlblr_la expene’n(_:la de vida de una mujer de 64 afios que esta envejeciendo con PC y otras
discapacidades multiples.
Estudiar las diferencias en el fenémeno del envejecimiento entre adultos con discapacidad
Lifshitz et al. (2008) 32 | (grupo de PC) que viven en residencias comunitarias frente a sus pares en centros de atencion
residencial.
Investigar la eficacia de un programa de intervencion en estaciones de trabajo para mejorar la
Low Choy et al. (2003) 22 capacidad funcional y la flexibilidad en pacientes de edad avanzada con PC.
Michelsen et al. (2006) 416 | Examinar la integracion social de personas con PC.
Mitchell et al. (2006) 262 |Investigar el papel del envejecimiento y la discapacidad en el estado laboral a lo largo de la vida.
Moll y Cott (2012) 9 Examinar la experiencia de la normalizacion a través de la rehabilitacion para personas que
crecen y envejecen con PC.
Explorar en profundidad la experiencia y el impacto del acceso a los servicios de salud para
Morgan et al. (2014) 6 abordar el cambio de movilidad en adultos con PC.
Morgan et al. (2015) 34 Describir las causas percibidas, las influencias ambientales y las consecuencias de las caidas
en adultos ambulantes con PC.
Mudge et al. (2016) 37 Mejorar la comprension de las experiencias de _er_lvejemmlento con PC en la edad adulta, con un
enfoque particular en las experiencias con servicios de salud.
Sandstrém et al. (2009) 2 Qt?tener una comp.re.nS|on’n.1as profunda de cémo los adultqs con.PC experimentan la
fisioterapia y la actividad fisica en una perspectiva desde la infancia hasta la edad adulta.
Tarsuslu y Livanelioglu Investigar la relacion entre la calidad de vida relacionada con la salud y el estado funcional en
45 I
(2010) adultos jévenes o adultos con PC.
Indicar si un programa de entrenamiento de fuerza de resistencia progresiva basado en la
Taylor et al. (2004) 10 |comunidad podria mejorar la fuerza muscular y la actividad funcional en un grupo de adultos

con PC con altas necesidades de apoyo.

Fuente: elaboracién propia.
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Dentro de los estudios empiricos, se distingue entre los estudios cualitativos, los estudios cuantitativos y
aquellos que realizan una combinacion de ambos.

Se incluyen en la categoria de estudios empiricos cualitativos aquellos que emplean estudios de caso, en-
cuestas y entrevistas en profundidad a las personas con PC o sus familiares y cuidadores.

En esta revision solo se ha encontrado un estudio de caso Unico (Jones, 2009), aunque el estudio de Good-
win y Compton (2004) examina a través de entrevistas en profundidad semiestructuradas y sus respectivas
trascripciones las percepciones de 7 mujeres acerca de sus experiencias en actividades fisicas y en el pro-
ceso de envejecer con una discapacidad.

Asi mismo encontramos otros estudios que recurren a la entrevista en profundidad semiestructurada y ela-
borada ad hoc segun los objetivos de la investigacion (Sandstrom et al., 2009; Horsman et al., 2010). Esta
metodologia permite obtener una vision mas amplia de las necesidades expuestas por las personas vy el
modo en que estas son vividas.

Retomando las tematicas principales encontradas en la revision, los estudios cualitativos abordan aspec-
tos psicosociales como la soledad (Ballin y Balandin, 2007) y aspectos médicos y rehabilitadores como la
capacidad de deglucién (Balandin et al., 2009) el estado funcional y la actividad fisica (Bottos et al., 2001;
Sandstrom et al. 2009). Cabe destacar que la informacion se extrae en algunos estudios de terceras perso-
nas (familiares o cuidadores) que aportan informacion acerca de las personas con PC mediante entrevistas
o encuestas y no directamente de las personas con PC (Cleaver et al. 2008).

El segundo tipo dentro de los estudios empiricos son los cuantitativos, aquellos que investigan el envejeci-
miento de personas con PC mediante el uso de instrumentos de evaluacién estandarizados.

En estos estudios es frecuente encontrar unas cuestiones metodolédgicas sujetas a mejora que deberian
solventarse en estudios posteriores para lograr asi una mayor rigurosidad y verificabilidad en el estudio del
proceso de envejecimiento de personas con PC. Esta situacion es extensible al estudio del proceso de en-
vejecimiento en otro tipo de discapacidad (Alcedo et al. 2017).

En primer lugar, se detectan problemas en cuanto a la muestra utilizada en estos estudios. Por un lado, se
hallan estudios con muestras reducidas en los que se indica que se deberia ampliar la muestra (Ballin et al.,
2007). Ademas, también es frecuente que exista una dificultad para lograr grupos de control comparables,
esto se debe en parte a que la muestra no se selecciona aleatoriamente, sino que se trata de una muestra
de conveniencia y dada la alta institucionalizaciéon de las personas con PC muchas veces se acude solo a
las instituciones para acceder a la muestra (Balandin et al., 2009; Badia-Corbella et al., 2013). Esto dificulta
la posterior generalizacion de resultados.

Por otra parte, como ya se ha comentado con anterioridad en referencia a los estudios tedricos, este campo
de investigacion adolece de estudios longitudinales que permitan ver con claridad las cuestiones relaciona-
das con el propio proceso de envejecimiento, hecho fundamental en un proceso vital del que se requiere
conocer la evolucion de los casos y extraer comparaciones intrasujeto.
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En lo referente a los instrumentos de evaluacién, en el caso del estudio de la PC, como ya se ha visto, el
peso del modelo médico es notable. Por ello, encontramos que es frecuente el uso del Gross Motor Function
Classification System for CP (GMFCS) para clasificar a los sujetos y ver como cambian segun tramos de
edad (Morgan et al., 2014; Tarsuslu y Livanelioglu, 2010; Taylor et al., 2004; Badia-Corbella, et al. 2013). En
consonancia con lo anterior, la Physical Mobility Scale (PMS), es un instrumento muy utilizado (Low Choy et
al., 2003; Tarsuslu y Livanelioglu, 2010) o la Functional Independence Measure (FIM) (Tarsuslu y Livanelio-
glu, 2010). En el caso de los estudios sobre la soledad de los ancianos con PC se ha creado y desarrollado
la UCLA Loneliness Scale (Balandin et al., 2006).

En cuanto a los estudios mixtos, aquellos que combinan metodologia cuantitativa y cualitativa, se encuentran
las publicaciones que acompafian las entrevistas en profundidad con las pruebas 36-ltem Short Form Health
Surveyy el Barthel Index (Benner et al., 2017), o con la ya comentada GMFCS (Morgan et al., 2015).

3.2. Areas teméticas de interés

Siguiendo los objetivos planteados en la presente revision, se analizan las areas tematicas que han suscitado
el interés de los investigadores. En términos generales, tal y como se detalla en la tabla 4, las publicaciones
revisadas se clasifican en dos areas tematicas, aspectos psicosociales y aspectos médicos y rehabilitadores;
siendo esta ultima en la que se concentran el mayor numero de articulos.

Tabla 4. Distribucién de publicaciones por tematica principal

Tematica principal Ne° %

Aspectos psicosociales 9 19,14
e Soledad y comunicaciéon 3 6,38
e Experiencias hospitalarias y cuidadores 3 6,38
e Integracion social y empleabilidad 1 2,12
* Necesidades y calidad de vida 2 4,25
Aspectos médicos y rehabilitadores 38 80,85
e Envejecimiento general 13 27,65
e Salud y necesidades médicas 11 23,40
e Estado funcional y actividad fisica 14 29,78

Fuente: elaboracién propia.

El primer grupo descrito en este estudio es el menos numeroso, este aborda el proceso de envejecimiento
desde una perspectiva mas psicosocial no centrandose tanto en las variables asociadas al envejecimiento
sino en el modo en el que la persona experimenta. Entre los temas mas frecuentes se encuentra la soledad
asociada a esta etapa de la vida y el uso de la comunicacion alternativa (Balandin et al., 2006; Ballin y Balan-
din, 2007) ya que segun estos autores en el proceso de envejecimiento las personas con PC experimentan
mas soledad que el mismo grupo de edad sin discapacidad, derivada esta de sus problemas de comunica-
cion y de sus limitaciones funcionales.
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En este primer grupo se encuentran también estudios que abordan las experiencias derivadas de las hospi-
talizaciones de larga duracion y como son estas vividas por los cuidadores principales y/o personas de apoyo
(Hemsley et al., 2007a; Hemsley et al., 2007b) recalcando la necesidad de generar estrategias de apoyo a
los cuidadores mayores de los adultos con discapacidad que no pueden hablar en el hospital, y concebir
otras alternativas para la prestacion de apoyo a estos adultos durante los periodos de hospitalizacion.

Por ultimo, dentro de este grupo de aspectos psicosociales se situan los articulos que abordan la integra-
cion social de personas con PC (Michelsen et al., 2006a), las tasas de empleo de este colectivo (Mitchell et
al., 2006) y los aspectos psicosociales propiamente dichos del envejecimiento, tales como necesidades y
calidad de vida (Horsman et al., 2010; Badia-Corbella et al., 2013). Concluyendo por un lado que no se han
encontrado signos de una mayor integracion social en las ultimas dos o tres décadas en Dinamarca, que la
educacion universitaria mejora las tasas de empleo para las personas con discapacidad en sus 20 y 30 afios,
pero no evita la pérdida significativa de empleo a partir de los 40 afios. Y, por ultimo, que los adultos con PC
necesitan un mayor conocimiento y entendimiento para mejorar la toma de decisiones sobre su salud y que
en este proceso de envejecimiento hay una pérdida de calidad de vida, sobre todo en autodeterminacion y
derechos.

Dentro del segundo grupo de publicaciones, que representan el 80,25% de la revision, centradas en los
aspectos médicos y/o rehabilitadores, se encuentran publicaciones que abordan el envejecimiento de una
forma general. Varias publicaciones coinciden en que el proceso de envejecimiento, inevitablemente, debe
interactuar con el trastorno motor (Haak et al., 2009; Klingbeil et al., 2004), asi mismo, se destaca la impor-
tancia de explorar las discapacidades motoras como fuente de diversidad en la edad subjetiva de los jévenes
durante la transicién a la edad adulta (Galambos et al., 2007).

En linea con lo anterior, se hallan publicaciones que abordan aspectos de la salud y las necesidades médi-
cas. Asi, se exploran los cambios neuromusculares y neuromuscoesqueléticos asociados a la edad (Tosi et
al., 2009) tales como dolor, fatiga crénica, y una inmovilidad prematura y decaimiento de la funcién. Ademas,
se explora la disfagia encontrandose una prevalencia actual en ancianos con PC del 8,15 % (Chadwick y Jo-
lliffe, 2009); la farmacologia de este colectivo, que indica que las condiciones médicas crénicas que general-
mente se observan en la poblacidén general adulta mayor pueden aparecer tempranamente en los pacientes
con PC (Haddad et al.,2007), y la ortopedia, encontrandose que la mayoria de los problemas encontrados en
adultos mayores estan asociadas a los residuos de las cuestiones de la infancia, en particular deformidades
asociadas a las contracturas (Horstmann et al., 2009). Dentro de este grupo también hay publicaciones que
listan las necesidades médicas y aspectos generales de salud de este colectivo (Turk, 2009) y de las mujeres
en concreto (Turk et al. 2001).

Por ultimo, siendo el grupo de publicaciones mas numeroso y por tanto el area tematica que mas interés
despierta en los investigadores, se encuentran publicaciones que abordan el estado funcional y la actividad
fisica en personas mayores con PC, coincidiendo en afirmar que el declive comienza a mediados de la
veintena y presenta una aceleracion del deterioro después de la séptima década. Es posible que el déficit
muscular caracteristico de los jovenes con PC, junto con el descenso de las propiedades del musculo en la
edad adulta, contribuyan a una pérdida temprana de la movilidad en este grupo (Shortland, 2009; Tarsuslu
y Livanelioglu, 2010).
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|
4. Puntos de corte por edad

En este apartado se aborda el ultimo objetivo planteado en la revisiéon que se centra en identificar en qué
edad se situa el consenso sobre el inicio del proceso de envejecimiento en personas con PC.

A continuacién, en la tabla 5, se presentan algunos de los estudios mas relevantes y sus puntos de corte por
edad. El limite inferior mas repetido son 40 anos, sin embargo, este umbral es variable, por lo que se com-
prueba que no existe un consenso bien definido sobre a qué edad comienza el proceso de envejecimiento
en este colectivo, aunque lo que si parece claro es que este es prematuro en personas con PC (Klingbeil et
al., 2004).

Tabla 5. Puntos de corte por edad, umbral inferior

Estudio Inferior
Badia-Corbella et al. (2013) 40
Balandin et al. (2006) 40
Balandin et al. (2009) 30
Ballin y Balandin (2007) 40
Benner et al., (2017) 49
Cleaver et al., (2008) 45
Dark et al, (2016) 40
Lifshitz et al. (2008) 40
Low Choy et al. (2003) 37
Morgan et al., (2014) 35
Mudge et al., (2016) 37
Sandstrém et al. (2009) 35

Fuente: elaboracién propia.

|
5. Discusion y conclusiones

Tras el analisis de las publicaciones en el apartado de resultados, cierra la revision la discusion de los resul-
tados extraidos del analisis y la conclusion derivada de estos.
Tal y como se plantea en la introduccion, las publicaciones indican que el aumento en la esperanza de vida

de las personas con PC ha seguido una tendencia paralela a la encontrada en la poblacion general (Coppus,
2013). Por ello los adultos con PC que envejecen necesitan acceso a servicios de salud para satisfacer sus
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necesidades cambiantes de esta etapa vital (Morgan et al., 2014). Esta poblacion experimenta cambios mul-
tiples y funcionales a medida que envejecen (Dark et al., 2016), que influyen en la salud percibida y en una
disminucion del nivel funcional (Benner et al., 2017).

Las publicaciones halladas en la revision describen un proceso de envejecimiento en el que destacan las
deficiencias organicas relacionadas con la PC, asi como la gravedad del impacto incapacitante que aumenta
con la edad (Mudge et al., 2016). Esta etapa vital en las personas con PC esta asociada a comportamien-
tos sedentarios extremos que acarrean una progresion acelerada caracteristica de la patologia muscular
(Peterson et al., 2012) que a su vez conlleva un declive en la capacidad funcional (Taylor et al., 2004). Esta
disminucién prematura de la funciéon también se atribuye a debilidad, espasticidad y anomalias ortopédicas,
asi como a dolor crénico y fatiga (Brunton y Rice, 2012; Peterson et al., 2013; Benner et al., 2017). En este
sentido, a medida que envejecen, pierden muchos de los logros que adquirieron en la rehabilitacion (Moll y
Cott, 2013). Asimismo, Peterson et al. (2013) y McPhee et al., (2016) coinciden en que se ha llevado a cabo
muy poca investigacion acerca de la obesidad como mediadora de la comorbilidad secundaria en esta po-
blaciéon. Otra condicién comun en la PC y que precisa mas investigacion es la disfagia (Chadwick y Jolliffe,
2009). Igualmente deben estudiarse los cambios que afectan al modo de comunicarse y los métodos que
permiten el desarrollo y el mantenimiento de las relaciones, la participacién comunicativa y la calidad de vida
(Dark et al., 2016).

Ademas del analisis sintético sobre el contenido de las publicaciones en la caracterizacion del proceso de
envejecimiento extraido de las publicaciones, el presente trabajo se plantea objetivos propios de la revision
realizada que aporten una vision general de la investigacion en el area y permitan conocer a nuevos trabajos
en esta tematica qué se ha publicado hasta el momento y qué necesidades de investigacion hay en el area.

En primer lugar, por lo que respecta al tipo de publicaciones, se observa una mayoria de publicaciones de ca-
racter médico publicadas en revistas de esta tematica. Respecto al volumen, no se encuentra una tendencia
de progresion o decrecimiento de resultados en los ultimos 18 afios, a pesar de que la revolucion demogra-
fica crea una demanda de necesidad de respuestas del colectivo. Se evidencia una escasez de estudios en
castellano sobre el tema (2 de 47, un 4,27 %), falta de informes oficiales y/o estadisticas y la Unica presencia
de dos manuales sobre envejecimiento en PC.

En segundo lugar, en cuanto a la metodologia de los estudios, en esta area los estudios tedricos tienen me-
nor presencia que los que ofrecen datos. Dentro de los primeros, cabe resaltar la mayoria de revisiones no
sistematicas frente a la escasez de informes. Los estudios que ofrecen datos presentan porcentajes simila-
res en metodologia cualitativa y cuantitativa, pero con la existencia de solo dos mixtos. Los problemas meto-
doldgicos encontrados son comunes a otras areas de investigacion en discapacidad, entre los que destaca
la falta de estudios longitudinales, y problemas con el tamafio y la configuracion de la muestra.

En tercer lugar, se observa la existencia de dos lineas de investigacion paralelas, por un lado, una primera
que estudia aspectos psicosociales (soledad y comunicacion, experiencias hospitalarias y cuidadores e inte-
gracion social, empleabilidad y calidad de vida) y una segunda linea mas fructifera en estudios que la anterior
que se centra en aspectos medicos y rehabilitadores (envejecimiento general, salud y necesidades médicas
y estado funcional y actividad fisica). Dentro de este grupo predominante de estudios, el mayor porcentaje de
las publicaciones versa sobre el estado funcional y la actividad fisica de personas con PC.
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Por ultimo, en lo referente a la edad en la que se cifra el inicio del proceso de envejecimiento el Gnico con-
senso es que este es prematuro en el colectivo de referencia y se situa entre los 30 y los 45 afnos, siendo el
punto de corte inferior mas frecuente en las publicaciones los 40 afios.

En consonancia con todo lo anterior, se concluye que el area de publicaciones en tematica de envejecimiento
en personas con discapacidad es heterogénea y en ella prima la perspectiva médica rehabilitadora, dentro
de la cual se analizan las deficiencias y patologias del proceso de envejecimiento de este colectivo y las pe-
culiaridades de este con respecto a este proceso en la poblacion normativa. Ademas, derivado de lo anterior,
se concluye que hay menores publicaciones que ahonden en el cémo la persona percibe este proceso, su
calidad de vida y la repercusion de las citadas deficiencias y patologias en la vida de la persona, siendo esta
linea necesaria para poder atender con calidad y de manera interdisciplinar a las demandas que se generan
en esta etapa.

El area presenta debilidades metodologicas que deben ser mejoradas, sino resueltas, en las investigaciones
que se realicen a futuro en la tematica, con estudios longitudinales que aporten evidencias sobre la relacion
entre edad y gravedad, muestras mas amplias, y mayor consenso entre los investigadores a los criterios de
inclusion y exclusion de los sujetos en las muestras con el fin de poder realizar estudios comparativos.

En conclusion, se debe seguir ahondando en el estudio de esta tematica, sobre todo en areas psicosociales
que permitan aportar datos y estrategias de actuacion a las personas en su proceso de envejecimiento, asi
como a familiares y profesionales, mejorando la atencién de manera integral y pudiendo realizar acciones a
nivel preventivo, ya que un mayor entendimiento sobre las condiciones que rodean al proceso de envejeci-
miento de las personas con PC repercutira en una mejora de su calidad de vida.
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Programa de apoyo para reducir la ansiedad
en abuelos de ninos con trastorno del

espectro autista

Support program to reduce anxiety in grandparents of children with

autism spectrum disorder

Resumen

Introduccién: los abuelos de nifios con trastornos del espectro autista muestran una
doble preocupacion; porque su nieto “no serd como los demas” y por el impacto del
diagnéstico en sus hijos, los padres de los nifios. Esta situacién genera ansiedad y
cambios en la vida cotidiana. Objetivo: se evalla la ansiedad antes y después de
la asistencia a una escuela de familia, y la calidad de vida en los abuelos. Método:
se administra el Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo al inicio y al final de la es-
cuela de familias, y la Escala de Calidad de Vida Familiar al final. La escuela consta
de cinco sesiones de dos horas cada una. Se analizan los resultados de ansiedad
antes y después de la intervencion asi como la calidad de vida. Resultados: hay
un descenso de la ansiedad-estado después de la escuela. La calidad de vida de
los abuelos participantes es buena. Conclusiones: las escuelas de familia son una
herramienta eficaz para disminuir ansiedad. Ofrece a los abuelos un lugar de reu-
nién para compartir experiencias y recibir informacion real sobre los trastornos del
espectro autista.

Palabras clave
Trastorno del espectro autista, escuela de familias, ansiedad, calidad de vida, im-
pacto familiar.

Abstract

Introduction: the grandparents of children with autism spectrum disorders show a
double concern; because their grandson “will not be like others”, and because of the
impact of the diagnosis on their children, the children’s parents. This situation gene-
rates anxiety and changes in daily living. Objective: assess anxiety before and after
attending a family school, and quality of life in grandparents. Method: the State-
Trait Anxiety Inventory is administered at the beginning and at the end of the family
school, and the Family quality of Life Survey at the end. The school consists of five
sessions of two hours each. The results of anxiety before and after the intervention
as well as the quality of life are analyzed. Results: there’s a drop in state anxiety after
school. The quality of life of the participating grandparents is good. Conclusions:
family schools are an effective tool to decrease anxiety. It offers grandparents a
meeting place to share experiences and receive real information about autism spec-
trum disorders.

Keywords
Autism spectrum disorders, school of families, anxiety, quality of life, family impact.
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.|
1. Introduccion

La lucha por la supervivencia que obliga a los padres a dedicarse al trabajo, hecho que perjudica el cum-
plimiento de las funciones afectivas y culturales de la familia, y deja el asunto de la educacion de los nifios
en manos de otros familiares (hermanos, abuelos), de guarderias o, en el peor de los casos, a la influencia
de la calle (Rodriguez, 2012). El papel de los abuelos en la sociedad es tan importante que, en ocasiones,
disponer de su ayuda, es un factor decisivo a la hora de que las familias se planteen tener mas hijos, ya
que contar con el apoyo de un cuidador informal esta prolongando la cantidad y calidad de vida de muchas
personas dependientes (IMSERSO, 2005).

Actualmente, Espafia se encuentra entre los cuatro paises con la esperanza de vida mas alta del mundo,
con un promedio de 82,9 afos, superado solo por Japon, Suiza y Singapur, y podria ser el pais con mayor
esperanza de vida para el afio 2040 si continuaran las tendencias de salud actuales, alcanzando los 85,8
afos (Foreman et al., 2018). Esto situaria a Espafa como el pais mas longevo del mundo.

En vista de estos datos, los abuelos deberian jugar un papel importante en la sociedad, e incluso se deberian
contemplar dentro de los programas de “envejecimiento activo” (OMS, 2002), acciones como la de cuidado-
res de sus nietos, tarea que ya vienen haciendo desde siempre y ha experimentado un aumento en los ulti-
mos anos. En esta linea, Miralles (2010) reflexiona sobre el “envejecimiento productivo”, haciendo hincapié
en el potencial productivo de los mayores como un factor influyente en la calidad de vida y un recurso esen-
cial para el desarrollo de la sociedad, entre otras cuestiones, haciendo el papel de cuidador de sus nietos. De
igual manera, Badenes y Lopez (2011) analizan el papel que deben jugar los abuelos en el proceso educativo
y las variables que definen a los abuelos cuidadores, asi como los principios que deberian regir las politicas
publicas de apoyo a este colectivo para mejorar su calidad de vida. Estamos ante abuelos convencidos de
pertenecer a una generacion aislada: cuidaron de sus hijos y ahora cuidan de sus nietos, y que forman parte
de una generacion de personas mayores cuya dedicacion familiar contribuye al equilibrio y al sostenimiento
econdémico de la sociedad. Segun Megias y Ballesteros (2011) son abuelos y abuelas “para todo” que, por lo
general, pasan mucho tiempo con sus nietos, tienen mayor presencia en su cuidado cotidiano y adoptan ma-
yores responsabilidades en determinadas parcelas de su educacion. La relaciéon abuelo-nieto se mantiene
con los roles tradicionales (amor incondicional y malcriar), y ademas amplia sus funciones con la de abuelo
cuidador y sustituto de los padres, que ha empezado a ganar posiciones (Gonzalez et al., 2010). Segun
Martinez (2010), si los nietos tienen una discapacidad, los abuelos actian como sistema de proteccion y
ofrecen sus cuidados para satisfacer las necesidades fisicas, psicosociales, emocionales y econémicas de la
persona dependiente, ya sea una ayuda puntual o permanente. Ya apuntaba Pereyra (1995) que cuando en
la familia hay algun caso de discapacidad, los abuelos participan de la tensién familiar, aportando serenidad
y tranquilidad, cuidando del nifio, y echando una mano en el tratamiento y rehabilitacion, estableciendo esos
lazos profundos que crean una corriente afectiva fuerte en solidaridad y carifio intergeneracional.

Las funciones desempefiadas por los abuelos de nietos con discapacidad siguen siendo amor incondicional,
empatia, apoyo emocional, dar consejos, brindar cuidados a sus nietos y compartir actividades con ellos, pero
se lamentan de la falta de recursos e informacion dirigidos a los abuelos con nietos con discapacidad (Velasco
etal., 2016). Ante esta situacion, Merrick et al. (2018) dan voz a los abuelos y ponen sobre la mesa la necesidad
de revisar las politicas de la vida laboral por su implicacion en las familias de nifios con discapacidad.
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Por otro lado, desde el afio 2013, el autismo’, considerado como un trastorno del espectro autista, esta
clasificado dentro del grupo de los trastornos del neurodesarrollo (APA, 2013). El autismo se caracteriza por
alteraciones en el desarrollo de la comunicacioén social, y por un repertorio restringido de intereses y compor-
tamientos. La expresion clinica puede variar mucho de una a otra persona, y también en una misma persona
en el transcurso de su desarrollo. La manifestacion del autismo supone un impacto en la familia que, en mu-
chos casos, va a provocar cambios graves y profundos en el estado de animo de sus miembros, y cada uno
de ellos se vera afectado en diferente medida. De ahi que sea necesario el apoyo psicoldgico. Asi, Heller et
al. (2000), demostraron la importancia del apoyo emocional y la adquisicion de herramientas practicas para
cuidar al nifio, por parte, no solo de sus madres, si no también de sus abuelos. Dicho apoyo esta asociado
con la frecuencia de contacto y, en menor medida, con la proximidad residencial. Por su parte, Margetts et al.
(2006), afirman que los abuelos de nifos con autismo deben considerarse un apoyo importante para los pa-
dres en momentos cruciales tales como los procesos de evaluacion e intervencion, momentos que suponen
mucho estrés para la familia. Este apoyo se asocia con una mejora en el bienestar de los padres (Heller et al.,
2000). Es por ello que los abuelos son candidatos clave para recibir informacion sobre el nifio y el autismo,
ya que suelen asumir roles adicionales (Lee y Gardner, 2010).

Tradicionalmente, las intervenciones disefiadas para nifios con autismo tienden a centrarse en sus déficits
sociales, cognitivos y de comportamiento. Sin embargo, los enfoques basados en comprender las fortalezas
de un individuo con la condicién de autismo son tan importantes como entender sus limitaciones. Los abue-
los percibieron que la comunicacion y las relaciones con sus nietos con autismo mejoraron tras su partici-
pacion en talleres disefiados bajo este enfoque (Wright et al., 2012). Davison et al. (2000) encontraron que
las personas que buscaban apoyo sentian ansiedad social y alienacion de su red de apoyo habitual, hecho
que en los abuelos se traduce en aislamiento y estigmatizacion. Aunque los abuelos no habian buscado
activamente este apoyo de comparieros, parecian disfrutar de la oportunidad de discutir sus vivencias, te-
mores, inquietudes y preocupaciones de futuro. Reconocian y daban gran valor a los desafios de los demas
y también celebraban y disfrutaban de los logros de sus nietos. Woodbridge et al. (2009) afirman que tanto
los abuelos como los padres de nifios con Trastornos del Espectro Autista (TEA), necesitan apoyo para ayu-
darles a procesar sus emociones y para desarrollar estrategias eficaces para hacer frente a su situacion. Es
crucial el apoyo de los abuelos para disminuir el estrés parental, y esto no esta contemplado suficientemente
en los programas de apoyo. Varios autores (Hastings et al., 2002; Katz y Kessel 2002; Trute, 2003) subrayan
la importancia de desarrollar programas de apoyo para los abuelos con el objetivo de dotarles de habilidades
para el cuidado de sus nietos con la condicién del autismo, sobre todo con vistas a mejorar la comunicacion
y las relaciones entre ellos. Son escasos los estudios que tratan el impacto de las relaciones padres-abuelos
en el estrés de parental cuando hay hijos con trastornos del desarrollo severos, sin embargo, son muchos los
estudios que informan de que los abuelos son una fuente de apoyo para la familia en estos casos, y deben
tenerse en cuenta también a la hora de disefiar programas de apoyo para el autismo (Derguy et al., 2016).

Existen algunas experiencias para implicar a los abuelos en programas de apoyo para sus nietos con autis-
mo. En su mayoria parten de iniciativas de las asociaciones de familiares y fundaciones. Entre ellas desta-
can, en Estados Unidos, la Guia para abuelos de Autism Speaks (2013). En Espafa, los Cuadernos de bue-
nas practicas de FEAPS para abuelos (Ponce y Vega, 2007), y la guia de la Fundacion Nexe (Ponce, 2014).
Lozano y Valero (2017) realizan una revision sistematica de la eficacia de los programas de entrenamiento a
padres de nifios con autismo, y tan solo encuentran tres, que se centran en ensefar y entrenar a los padres

1. Se emplea el término autismo como sindénimo de trastorno del espectro autista.
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para que sean ellos quienes lleven gran parte del tratamiento en su contexto cotidiano, ademas de disminuir
los efectos estresantes del manejo de sus hijos. Cabe destacar el estudio realizado en Navarra por Ayuda et
al. (2012) que observan tendencias de mejora en la disminucion del estrés de los padres, en la percepcion
que tienen de la respuesta que dan a las conductas de sus hijos y, de forma significativa, en la valoracion
de la calidad del tiempo compartido de los padres y de los hermanos con desarrollo tipico. Estos autores
concluyen que es necesario ampliar los estudios con muestras mas grandes para determinar la eficacia de
los programas de formacién para las familias de nifios con TEA como forma de reducir el estrés.

Este estudio tiene como objetivo determinar qué efectos tiene un programa de apoyo familiar en la reduccion
de la ansiedad y en la calidad de vida de los participantes, en este caso abuelos y abuelas de nifios y nifias
con autismo.

.|
2. Método

2.1. Participantes

En el estudio participan inicialmente 24 personas (19 mujeres y 5 varones) de Gran Canaria que asisten a
una escuela de familias en un centro sanitario. Se perdieron 8 casos por no entregar el cuestionario después
de terminada la escuela, o tratarse de otro vinculo familiar (madres, tias). Los 16 restantes cumplimentaron
la Escala de Calidad de Vida Familiar. Se trata de 10 abuelas y 6 abuelos, de edades comprendidas entre
62 y 70 afios. Todos estan casados y viven en pareja, salvo dos mujeres, que estan viudas, siendo estas las
unicas que conviven en el mismo domicilio con sus nietos con autismo (tabla 1). Todos los participantes estan
jubilados y colaboran en el cuidado diario de los nifios, acompafandolos al centro sanitario cuando los pa-
dres no pueden hacerlo por coincidir con su horario laboral, o por tener que atender otros asuntos familiares.
Todos los nifios estan diagnosticados de autismo, son menores en edad escolar, matriculados en colegios de
Educacién Infantil y Primaria, y reciben tratamiento psicoeducativo en el centro sanitario donde se realiza la
escuela de familias, con una frecuencia de 3-5 sesiones semanales.

Tabla 1. Datos de los participantes

N Edad Estado civil: casado Estado civil: viudez
Mujeres 10 8 2
Sexo 62-70 afios
Varones 6 6 0

Fuente: elaboracién propia.
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2.2. Procedimiento

La recogida de datos se realiza en los talleres denominados “escuelas de familia”. Se trata de talleres diri-
gidos a familiares de usuarios del Centro Sanitario de Psicologia Infantil?, realizados desde el afio 2008, y
que son valorados positivamente por los participantes a través de hojas de evaluacion del propio centro. Los
participantes son las familias, que mientras esperan a los menores que estan en sesiones de tratamiento
psicoeducativo, demandan a la direccion del centro la necesidad de realizar nuevas escuelas, y cuando hay
un numero adecuado de familias se organiza una nueva escuela. En esta ocasion, la demanda surgié de
algunos abuelos que cuidaban a sus nietos mientras sus padres estaban en una de las escuelas. Esta pro-
puesta es aceptada por el centro y se propone a otros abuelos si quieren participar. Cuando se cuenta con 15
abuelos, se planifican las fechas de realizacion. Todos los que aceptaron participar dieron su consentimiento
para la realizacion de este estudio.

El disefio de esta escuela sigue el mismo programa que en las realizadas previamente con los padres y las
madres. Constan de cinco sesiones de 2 horas de duracidon cada una, con una frecuencia semanal. Los ob-
jetivos que pretende la escuela son los siguientes:

»  Favorecer la creacién y mantenimiento de un clima familiar equilibrado.

*  Hacer participes a todos los miembros de la familia de la situacion creada por la presencia de un miem-
bro con autismo.

»  Ofrecer a las/os abuelas/os un lugar de reunién para compartir ideas y sentimientos.
*  Ofrecer informacion sencilla y real del autismo.

*  Mejorar la calidad de vida.
Las fases a través de las que se desarrolla esta escuela son las siguientes:

a. Presentacion de los participantes.
b. Descripcidon de objetivos de la escuela de familia:

1. Hacer participes a todos los miembros de la familia de la situacidon creada por la apariciéon de un
miembro con autismo.

2. Favorecer la creacidon y mantenimiento de un clima familiar equilibrado.

3. Ofrecer un lugar de reunién para compartir ideas y sentimientos.

4. Ofrecer informacion sencilla, accesible, real y efectiva del TEA.

5. Obtener medidas de ansiedad antes-después y de la calidad de vida de los participantes.

c. Los participantes ponen en comun lo que quieren conseguir. Objetivos tales como ayudar a sus hijos,
poder jugar con sus nietos, adquirir estrategias para “llegar a ellos”, saber qué es el autismo, ¢ se cura?,
etc.

2. N° registro sanitario 5463.
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d. Rompiendo mitos: es falso que... Oyen muchas cosas y no saben con qué quedarse.
e. ¢Cual es la realidad del autismo en su familia?
f.  Implicacién en el tratamiento: ;qué pueden hacer?

g. Estrategias para mejorar la comunicacion (comunicacion aumentativa), formas de relacionarse a través
del juego, adquisicion de rutinas cotidianas y habitos diarios, qué deben permitir o no, como manejar el
comportamiento de los otros (comentarios, actitudes, miradas...).

2.3. Instrumentos
Para la recogida de datos se han utilizado los siguientes instrumentos.

e Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo. Se utilizé la adaptacion espafiola (Buela et al., 2011) del
“Cuestionario de ansiedad estado-rasgo” (State-Trait Anxiety Inventory, STAI) (Spielberger et al., 1970).
El STAI es un autoinforme compuesto por 40 items organizados en dos subescalas. La primera de ellas
evalua la ansiedad como estado (A-E), entendida como el estado emocional transitorio, que ocurre en
el momento actual, caracterizado por sentimientos subjetivos, conscientemente percibidos, de atencion
y aprension y por hiperactividad del sistema nervioso autébnomo. La segunda evalua la ansiedad como
rasgo, la propension ansiosa, relativamente estable, que caracteriza a los individuos con tendencia a
percibir las situaciones como amenazadoras. Cada subescala consta de 20 items con un sistema de
respuesta Likert de 4 puntos segun la intensidad (O=casi nunca/nada, 1=algo/a veces, 2=bastante/a
menudo, 3=mucho/casi siempre). La puntuacion total en cada una de las subescalas varia entre 0 y 60
puntos. En muestras de la poblacion esparfiola se han encontrado niveles de consistencia interna que
oscilan entre 0,84 y 0,93. (Guillén y Buela, 2011).

* Escala de Calidad de Vida Familiar. Se utilizé la adaptacion al contexto espafiol de la Family Quality of
Life Survey desarrollada en el Beach Center on Disability (2003) de la Universidad de Kansas (EEUU).
La adaptacion (Verdugo et al., 2009) se ha realizado en el Instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca, contando con la experiencia de varios afios de
utilizacion en contextos profesionales y de investigacion. Esta escala evalia, mediante una escala Likert
de 5 puntos, la importancia y el nivel de satisfaccion de la familia en las cinco dimensiones tomadas del
modelo de calidad de vida familiar propuesto por el Beach Center: Interaccion familiar, Papel de padres,
Bienestar emocional, Bienestar fisico y material, Apoyos. Los indicadores de cada dimension aparecen
en la tabla 2.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 123-137



Programa de apoyo para reducir la ansiedad en abuelos de nifios con trastorno del espectro autista 129

Tabla 2. Indicadores de las dimensiones de la Escala de Calidad de Vida

Dimensién Indicadores

Los miembros de la familia disfrutan pasando tiempo juntos, se expresan abiertamente
Interaccion familiar entre ellos, resuelven los problemas unidos, se apoyan para alcanzar objetivos, se quieren
y preocupan unos por otros, y hacen frente a los problemas.

Los miembros de la familia ayudan al familiar con discapacidad a ser independiente,

a realizar sus actividades y tareas, a llevarse bien con los demas, a tomar decisiones
adecuadas, a ocuparse de las necesidades individuales, y se preocupan por conocer a las
personas que se relacionan con él.

Papel de los padres

Los miembros de la familia cuentan con apoyos para liberar el estrés, tienen amigos que

Bienestar emocional ) : L
les apoyan, disponen de tiempo para si mismos, y cuentan con ayuda externa.

La familia cuenta con medios de transporte para ir adonde necesita, con asistencia
Bienestar fisico y material médica y bucodental, pueden hacerse cargo de gastos econdémicos, y se siente segura en
el trabajo, en casa y en el barrio.

Los miembros de la familia con discapacidad cuentan con apoyo en la escuela, en casa,

Apoyos . L )
para hacer amigos, y con los proveedores de los servicios que necesiten.

Fuente: elaboracién propia.

2.4. Diseno y andlisis de datos

Se trata de un disefio cuasi experimental con medidas de ansiedad antes y después de la realizacion de la
escuela de familias, y medidas de calidad de vida de abuelos y abuelas de nifios con autismo. El taller se
llevd a cabo en un centro sanitario de Gran Canaria, de gestion privada, en el que se llevan a cabo interven-
ciones psicoeducativas dirigidas, en su mayoria, a nifios y nifias con autismo, asi como apoyo y orientacion
a sus familias.

El STAI, usado como instrumento de medida de la ansiedad, se administr6é por primera vez al comenzar la
primera sesion de la escuela de familias, y por segunda vez al finalizar la Ultima sesion. La Escala de Calidad
de Vida Familiar se cumplimenté al finalizar la escuela, bien en el domicilio familiar o en la sala de espera
del centro sanitario. Se efectu6 un analisis de frecuencias y de correlaciones de los items en cada una de
las categorias del STAI, y se empled6 el Test de Wilcoxon para determinar los cambios en el cuestionario de
ansiedad antes de participar en la escuela de familias, y después. Los resultados de la Escala de calidad
de vida se usaron para hacer un analisis de frecuencias y correlaciones entre importancia y satisfaccion, asi
como para establecer posibles correlaciones entre ansiedad y calidad de vida.

.|
3. Resultados

En términos generales, los datos reflejan que la ansiedad-rasgo es inferior a la ansiedad-estado, en los dos
momentos evaluados, y que se produce un descenso de las dos, mas marcado en la ansiedad-estado, des-
pués de la escuela (tabla 3).
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Tabla 3. Comparacion de las puntuaciones de ansiedad antes y después del programa de apoyo

Media N Dt. Error tip. de la media
A-E-Antes 65,31 16 24,464 6,116
Par 1
A-E-Después 60,69 16 27,813 6,953
A-R-Antes 48,19 16 32,094 8,024
Par 2
A-R-Después 46,13 16 32,292 8,073

Fuente: elaboracién propia.

En la tabla 4 aparecen los resultados que muestran que la ansiedad-estado es menor después de la partici-
pacioén en la escuela en 8 abuelos, mayor en 4 e igual en otros 4, lo que informa de que la ansiedad-estado
se reduce en la mitad de los participantes. En cuanto a la ansiedad-rasgo, se reduce en 8 participantes, au-
menta en 5y se mantiene en 3 de ellos. Por lo que la mitad de los participantes mejoran su ansiedad-rasgo,
al igual que ocurre con la ansiedad-estado.

Tabla 4. Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon

N Rango promedio Suma de rangos

Rangos negativos 8(a) 6,94 55,50

Rangos positivos 4(b) 5,63 22,50
A-E-Después - A-E-Antes

Empates 4(c)

Total 16

Rangos negativos 8(d) 6,19 49,50

Rangos positivos 5(e) 8,30 41,50
A-R-Después - A-R-Antes

Empates 3(f)

Total 16

Fuente: elaboracién propia.

En general, la calidad de vida es buena, situandose por encima del percentil 92 en todas las dimensiones
excepto en la del Papel de los padres, que se sitia en un percentil 85. A excepcion de los Apoyos y el Bien-
estar emocional, en el resto de las dimensiones es mayor la importancia que se le da que la satisfaccion
mostrada. El Papel de los padres es considerada la menos importante, y la satisfaccion experimentada en
esta dimension es también la mas baja de todas, situandose en un percentil 76 (tabla 5).
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Tabla 5. Analisis de frecuencias entre Importancia y Satisfaccion

Importancia Satisfaccion
Interaccion familiar 93 91
Papel de los padres 85 76
Bienestar emocional 92 94
Bienestar fisico y material 93 80
Apoyos 92 94

Fuente: elaboracién propia.

El andlisis de correlaciones entre la importancia y la satisfaccion entre las cinco dimensiones de la Escala
de Calidad de Vida, muestra relacion entre varias dimensiones en cuanto a la importancia que se le da. Asi,
la importancia dada a los apoyos esta muy relacionada con la importancia dada a la Interaccién familiar, al
Bienestar emocional y al Papel de los padres, y a su vez, estas dos dimensiones también estan muy rela-
cionadas entre si. Ademas, la importancia dada a la Interaccion familiar se relaciona con el Bienestar fisico
y material. Algunas de estas relaciones se dan también en cuanto a la satisfaccion que muestran en ellas.
Asi, la satisfaccion en la dimension del Papel de los padres se relaciona con la satisfaccion obtenida en
Bienestar emocional y Apoyos, y la satisfaccion con las Interacciones familiares con la misma en Bienestar
fisico y material.

La importancia dada a cada dimension se correlaciona positivamente, y de manera significativa, con la satis-
faccion en la misma dimension, a excepcién de Bienestar material y fisico, cuya relacion entre la importancia
que se le day la satisfaccion que se tiene no es significativa. La importancia dada la Interaccion familiar se
relaciona con alta satisfaccion en los Apoyos recibidos, y la importancia dada a estos, se relaciona a su vez
con la satisfaccion con el Papel de los padres, cuya importancia también se relaciona con la satisfaccion en
Bienestar emocional.

En cuanto a los resultados del analisis de correlaciones entre ansiedad y calidad de vida, muestran relacio-
nes entre la ansiedad, y la satisfaccion en tres items (tabla 6). Asi, el hecho de no contar con los apoyos
necesarios para aliviar el estrés (item 3), conlleva que la ansiedad-rasgo sea elevada, independientemente
de que sea antes o después de asistir a la escuela, es decir, que el apoyo para aliviar el estrés no varia por
asistir a la escuela. Si los miembros de la familia no tienen apoyo de amigos ni otras personas (item 4), la
ansiedad-estado es alta. La ansiedad en general (estado y rasgo) se relaciona con el hecho de que la familia
pueda hacerse cargo de los gastos generados (item 16) por la nueva situacién de un miembro con TEAen la
familia, es decir, que si no se cuenta con apoyos suficientes para afrontar los costes econdémicos que supone
una persona con autismo en la familia, la ansiedad es elevada, independientemente de que se asista a la
escuela.
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Tabla 6. Andlisis de correlaciones entre ansiedad y calidad de vida

item ] .
(Satisfaccién dimensién) A-E-Antes | A-R-Antes | A-E-Después | A-R-Después
ftem 3 Correlacion de Pearson -, 714(™) -,737(
(Bienestar emocional) Sig. (bilateral) ,240 ,004 ,118 ,024

ftem 4 Correlacion de Pearson -,592(%)

(Bienestar emocional) Sig. (bilateral) 026 203 133 110

ftem 16 Correlacién de Pearson -577() -,634(") -,761(%) -,879(*%)
(Bienestar fisico y material) | gjg. (pilateral) 031 015 017 002

* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral)
** La correlacién es significativa al nivel 0,01 (bilateral)

Fuente: elaboracién propia.

La escala de calidad de vida termina con preguntas abiertas sobre apoyos y preocupaciones. Respecto a los
apoyos, consideran que ellos, abuelos y abuelas, prestan apoyo en el hogar para ayudar en el aprendizaje,
en la salud y dar seguridad. Estan dispuestos a dar todos los apoyos que necesiten, especialmente los emo-
cionales, sociales, y econémicos. Les gustaria aprender y recibir mas formacién para ser capaces de ayudar
mas y mejor en los aprendizajes, y conocer técnicas de comunicaciéon aumentativa. Sus preocupaciones
giran en torno al futuro de sus nietos, a su autonomia, a las dudas a cerca de que puedan recibir una edu-
cacion inclusiva de calidad, y a la integracion social. Todos estan de acuerdo en la preocupacion economica
debido a los altos costes que tienen los servicios que sus nietos necesitan y que no son cubiertos por la
administracion publica. Finalmente, sugieren crear mas espacios para comprender mejor el autismo, mejoras
en los servicios sanitarios y educativos, y sensibilizar a la sociedad sobre el autismo.

.|
4. Discusion

Los abuelos participantes con frecuencia se encargan de llevar a sus nietos a la clinica donde reciben tra-
tamiento psicoeducativo, en los mismos términos que planteaban Lee y Gardner (2010), y como parte del
apoyo familiar, que en linea con lo aportado por otros autores (Gonzalez et al., 2010; Miralles, 2010; Megias
y Ballesteros, 2011), son un recurso que afecta a la calidad de vida familiar, y que las familias necesitan, sin
que este rol se contemple en las politicas publicas de apoyo a la discapacidad (Badenes y Lépez, 2011). Por
otro lado, viendo el lado positivo, podria considerarse como una accién mas de los programas de “envejeci-
miento activo” (OMS, 2002) y asi serian contemplados dentro de los programas de apoyo a la discapacidad.

Los abuelos suelen hacer comentarios acerca de que se sienten muy felices de ayudar a sus hijos en lo que
respecta a su hijo con autismo, pero observan dos limitaciones: ven reducido su tiempo libre, y no se sienten
con la informacion suficiente para poder atenderle como seria deseable, al igual que apuntaban estudios ante-
riores (Heller et al., 2000; Velasco et al., 2016). En relacion con lo aportado por Margetts et al. (2006), durante
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las escuelas de familia los abuelos relataban que necesitan sentirse Utiles para convertirse en ese apoyo
importante para sus hijos (padres del nieto con autismo) durante los periodos cruciales del diagndstico y de la
toma de decisiones acerca de qué intervencion elegir como la mejor para esas personas, conciliando con la
vida familiar. Ademas, ese apoyo se asocia con un mejor bienestar de los padres (Heller et al., 2000), y en su
papel de cuidadores alivian el estrés de los padres (Hastings et al., 2002; Katz y Kessel, 2002; Trute, 2003).

Todo lo expuesto hasta aqui hace que den importancia a aspectos que antes no se la daban, viendo asi redu-
cido su nivel de satisfaccion y, como consecuencia, con repercusiones negativas en la estabilidad e incluso
en su calidad de vida. Sin embargo, los abuelos son un apoyo familiar muy importante, que repercute en el
bienestar, no solo emocional sino también fisico y material.

Cuando los abuelos (y padres) describen el impacto emocional que tiene la presencia de un nifio con autismo
en la familia, es inevitable contemplarlo desde el ambito psicoeducativo como una necesidad, por un lado, de
recibir apoyo emocional y, por otro, de adquirir herramientas adecuadas para el buen desarrollo de la persona
con discapacidad, tal y como describieron Heller et al. (2000) y Woodbridge et al. (2009). Asi la reduccién de la
ansiedad tiene consecuencias directas en la mejora del estado emocional, y por ello las escuelas de familias
se postulan como un elemento a tener en cuenta en el disefio y la continuidad de nuevas acciones de este tipo.
El aumento de la ansiedad-estado podria ser consecuencia de la aparicidn reciente del autismo en la familia,
pues en algunos casos, el diagndstico habia ocurrido en los ultimos meses. El aumento de la ansiedad-rasgo
en algunos participantes se podria interpretar como la toma de conciencia de que el autismo se mantiene a lo
largo de toda la vida, y quizé el miedo a que en algun momento no cuenten con las ayudas necesarias.

Las puntuaciones de calidad de vida son altas, tanto en la importancia como en la satisfaccién en las cinco di-
mensiones. Se da por hecho que se trata de familias de clase media-alta que cuentan con recursos econémicos
suficientes para costear tratamientos psicoeducativos en centros privados, lugar donde se realiza la escuela de
familia. Esto podria explicar que la ansiedad pueda aumentar en algunos casos con la posibilidad de que no se
cuente con los apoyos familiares y con los recursos econémicos suficientes para costear los gastos.

Los abuelos llegaban a la escuela de familia con ideas tradicionales tales como que las intervenciones dise-
fadas para nifios con TEA debian centrarse en sus déficits (comunicativos, sociales, cognitivos, conductua-
les...) para superarlos; la escuela pretendia cambiar su visién, y asi comenzaron a ver que sus nietos pre-
sentan muchas fortalezas que son tanto o mas importantes que las limitaciones, y que apoyandonos en ellas
los nietos superaran muchas barreras; esto se relaciona con la disminucion de la ansiedad-estado una vez
finalizada la escuela, en la mitad de los casos, hecho coincidente con lo reportado por Davison et al. (2000).

Los abuelos informaron que habian adquirido estrategias eficaces para hacer frente a la situacion, mejo-
rando la comunicacion y la interaccién en general con sus nietos desde que iniciaron su participacion en la
escuela, tal y como apuntaban algunos autores previamente (Woodbridge et al., 2009; Wright et al., 2012).
Todos ellos coinciden en que acciones como la escuela en la que han participado deberian repetirse de ma-
nera periédica y como parte del programa de apoyo que la familia necesita.

Son pocas las experiencias con abuelos, algo mas frecuentes con padres y hermanos, pero los resultados de

los pocos ejemplos encontrados (Ayuda et al., 2012) pueden equipararse a los obtenidos en esta experiencia
que aqui se presenta. Los abuelos participantes, al igual que los del estudio citado, nunca habian asistido
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a ningun taller ni escuela para familiares de personas con la condicion de autismo, y aunque no habian
buscado activamente este apoyo, parecian disfrutar de la oportunidad de discutir sus vivencias, temores,
inquietudes y preocupaciones de futuro, con otros abuelos. Reconocian y daban gran valor a los desafios
de los demas y también celebraban y disfrutaban de los logros de sus nietos. Asi, al participar en estas ac-
ciones lograban sentirse mejor emocionalmente, mas utiles para sus hijos y mas capaces de comprender la
situacion por la estan pasando al incorporar una condicién nueva como el autismo a sus vidas. Esto se refleja
en los resultados de este estudio con la reduccién de la ansiedad en la mitad de los participantes, una vez
finalizada la escuela.

.|
5. Conclusiones

A pesar de tratarse de una muestra reducida, se debe continuar con el proyecto de escuela de familia iniciado
para poder confirmar los resultados, aumentando el nimero de participantes y ampliando a otros familiares
que fueron descartados (madres, tias), y a otros nuevos tales como hermanos y padres.

En la muestra podemos observar un sesgo que puede estar afectando a los datos de calidad de vida. Las
puntuaciones de esta son altas, tanto en la importancia como la satisfaccion en las diferentes dimensiones.
Se trata de familias de clase media-alta que cuentan con recursos suficientes para costear tratamientos psi-
coeducativos en centros privados, lugar donde se realiza la escuela de familias. Por ello, seria interesante
ampliar la muestra a familias que no cuentan con recursos econdmicos suficientes para costear los trata-
mientos que el autismo requiere. Quiza los datos no fueran tan positivos.

Ademas, se observa que la ansiedad y el estrés familiar tienen gran dependencia de los apoyos, tanto perso-
nales (familia, amigos) como materiales (gastos generados por las necesidades de la persona con autismo).
Quiza esto sirva como planteamiento para estudiar mas a fondo la necesidad de seguir creando recursos pu-
blicos para que sean atendidas todas las necesidades de las personas con autismo a lo largo del ciclo vital.

Los abuelos demandan informacién sobre las dificultades que presentan sus nietos y formas de ayudarles.
Recibir informacién actual y completa del autismo (APA, 2013), eliminar los mitos de incapacidad asociados
al autismo, y dotarles de estrategias eficaces para mejorar la comunicacion y la interaccion con sus nietos,
asi como ensefarles formas de control de crisis, es necesario y les hace sentir mas utiles y eficaces en la
relacion, no solo con sus nietos, sino también con sus hijos.

Otra linea de investigacion puede ser demostrar que el formato propuesto de escuela de familias favorece
la creaciéon y mantenimiento de un clima familiar equilibrado, tal y como verbalizan algunos participantes,
reduciendo la ansiedad en los diferentes miembros y manteniendo la buena calidad de vida existente previa-
mente, a pesar del impacto emocional que puede tener la aparicion de un miembro con autismo en la familia.

La escuela ofrece a los abuelos un lugar de reunién para compartir ideas y sentimientos, ademas de aportar-
les informacion sencilla y real sobre la condicion del autismo.
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Por todo ello y siguiendo con las consideraciones planteadas por los autores citados previamente, conclui-
mos con la necesidad de contemplar el rol de los abuelos dentro de los programas de apoyo para el autismo
(Derguy et al., 2016), y para la discapacidad en general, asi como revisar las politicas relacionadas con el
trabajo por su impacto en la vida laboral y econdmica de las familias afectadas (Merrick et al., 2018).

Por ultimo, y considerando el aumento de la esperanza de vida de la poblacién (Foreman et al., 2018), y de
las buenas condiciones de salud en muchos de ellos, se deberia empezar a pensar la posibilidad de contem-
plar estos programas de apoyo dentro del marco del envejecimiento productivo en los términos planteados
por Miralles (2010).
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Analisis de los niveles de estrés en un grupo
de maestros con alumnos diagnosticados
con trastorno del espectro autista

Analysis of stress levels in a group of teachers with students diagnosed

with autism spectrum disorder

Resumen

Objetivo y método: se analiza si un grupo de maestros que tienen en el aula alumnos
diagnosticados de trastornos del espectro del autismo (TEA) presentan un nivel mas
elevado de estrés que los que no los tienen. Los participantes (N=16) proceden de
un centro publico de la Comunidad Valenciana. El instrumento utilizado es la Esca-
la ED-6. Resultados: el estudio revela que los maestros que ensefian a nifios con
TEA tienen un nivel de estrés mayor que los maestros que trabajan con nifios sin
necesidades especificas de apoyo educativo. También se observan diferencias im-
portantes en las variables de ansiedad, creencias y presiones. Conclusiones: tener
discentes con TEA puede implicar tener probabilidades de sufrir ansiedad, sentir
presiones a lo largo del dia escolar, y tener unas creencias que pueden evolucionar
negativamente facilitando la aparicién de estrés.

Palabras clave
Trastornos del espectro del autismo, TEA, ansiedad, estrés, necesidades educativas
especiales, docentes.

Abstract

Aim and methodology: our aim is to analyse if a group of teachers who have students
diagnosed with autism spectrum disorder (ASD) in the classroom have a high level of
stress and if, on the other hand, teachers who do not have this type of students do
not present stress. Both groups of subjects (N = 16) come from a public centre of the
Valencian Community. For this purpose, the ED-6 Scale is used. Results: the study
reveals that teachers who teach children with ASD have a higher level of stress than
teachers who work with children without special education needs. There are also
important differences in the variables of anxiety, beliefs and pressures. Conclusions:
having students with ASD may imply a chance of anxiety, feeling pressures throug-
hout the school day, and having beliefs that must be controlled due to the possibility
of evolving negatively facilitating the emergence of stress.
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Autism spectrum disorders, ASD, anxiety, stress, special education needs, teachers.
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1. Introduccion

Desde la psicologia cognitiva y con una perspectiva integradora, se considera que el estrés es un “proceso por
el cual los eventos ambientales inician una serie de reacciones cognitivas y fisioldgicas que finalmente afectan
al bienestar” (Ganster y Rosen, 2013: 1088). En esta linea, en los afios ochenta, Lazarus y Folkman plantean
el modelo transaccional, donde el estrés surge de la relacion bidireccional y dinamica que hay entre una perso-
nay su entorno, influyendo en la percepcién cognitiva de una exigencia como una amenaza o bien como una
oportunidad (Cuevas-Torres y Garcia-Ramos, 2012). Por tanto, el estrés puede ser dafiino o no. Cuando se
prolonga en el tiempo y tiene una funcién adaptativa, el estrés es positivo (Avila, 2014). Sin embargo, en la so-
ciedad actual, el estrés tiene unas connotaciones negativas y se observa una gran incidencia ya que la globa-
lizacion y la tecnologia han aportado comodidades, pero también han afectado al cuerpo y a la mente humana
por la severidad y por la rapidez con la que han aparecido en las ultimas décadas (Nagra y Arora, 2013). Asi,
el estrés es considerado como un trastorno psicosocial habitual y suele tener una gran presencia en el ambito
laboral; el 27 % de los trabajadores europeos afirman haber sufrido estrés, ansiedad y/o depresion por el trabajo
(European Agency for Safety and Health at Work, 2015). En este sentido, el estrés laboral, u ocupacional, es
entendido “como las situaciones en que la persona percibe a su ambiente de trabajo como amenazador para
sus necesidades de realizacion personal o profesional o para su salud fisica o mental, lo que perjudica su inte-
gracion en su ambito de trabajo” (Franga y Rodrigues, citado en Oswaldo et al. 2012: 70).

Asi, dentro del ambito laboral, la profesion docente suele estar entre las profesiones ocupacionales con ma-
yores casos de estrés (Gongalves et al., 2015; Hasan, 2014; Health and Safety Executive, 2016). Entre las
causas de éste, se citan aspectos como la carga de trabajo, la falta de recursos, las responsabilidades de
formar a estudiantes competentes y la necesidad de formarse ellos mismos (Nagra y Arora, 2013). Asimis-
mo, Pagayanan (2016) sefiala el bajo salario, la falta de materiales para formarse, la presién por conseguir
buenos resultados académicos, el mal comportamiento y desinterés de los discentes, y las limitaciones que
tienen a la hora de dar reprimendas. Y Karaj y Rapti (2013), resaltan ademas de algunas de las causas se-
Aaladas, el comportamiento de los educandos y las relaciones con la direccion. Por otro lado, Nagra y Arora
(2013) evidencian que el profesorado sin alumnos con necesidades educativas, padece estrés ‘positivo’,
pues les permite esforzarse diariamente y Acosta y Burguillos (2014) dan cifras en torno a un 45% de la
presencia de ese estrés positivo en los maestros generales.

Nos centraremos ahora en los maestros que ensefian a escolares con necesidades especificas de apoyo
educativo (NEAE) pues son maestros que ensefian a alumnos que precisan una educaciéon adaptada. Dado
que el contexto educativo no esta totalmente preparado para ofrecer este tipo de educacion, ya que vivimos
un momento de cambio inclusivo, y que los maestros que trabajan con estos alumnos deben enfrentarse a
dificultades relacionadas con sus estudiantes y con las altas expectativas familiares, este tipo de docente
puede experimentar soledad, desmotivacion, sensacién de no reconocimiento, etc. (Cabrera-Mora et al.,
2015), aumentando su nivel de estrés. La ambigliedad y el esfuerzo que precisa la nueva realidad educativa,
una realidad que lucha por la inclusién como elemento de calidad educativa, puede agravar el estado emo-
cional y psicoldgico de los maestros. Algunos investigadores han observado que alrededor del 50% de los
maestros que tienen alumnos con NEAE presentan estrés (Ambrosio et al., 2016), debido basicamente al nu-
mero elevado de estudiantes que habia en el aula y a los problemas de comportamiento de los discentes en
general; carga de trabajo y problemas de manejo de los discentes que también resaltan Ghani et al. (2014).
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A la hora de comparar la existencia de estrés en maestros con o sin alumnos con NEAE, Mapfumo et al.
(2014) declaran que el nivel de estrés de los maestros que tienen alumnos con NEAE es elevado pero que
también lo es en los maestros generales, ya que entre ellos no hay diferencias significativas. Contrariamente,
Pepe y Addimando (2013) indican que los docentes generales tienen un nivel mas alto de estrés que los que
trabajan con discentes con NEAE, por la formacion que tienen estos ultimos. Estos autores también manifies-
tan que la atencion que precisan los nifios con NEAE vy la agresividad de estos son factores de estrés para
su profesorado, aunque influyen menos que la actitud del propio alumno. En este sentido, resaltamos la ne-
cesidad de poseer competencias tanto de desarrollo técnico-profesional como de desarrollo socio-personal
(Bisquerra y Pérez, 2007), no solo ineludibles para la seleccion de personal sino también para el desempefio
de una buena labor docente. Bajo estas premisas, se puede hipotetizar que el trastorno del espectro autista
(TEA) puede influir en el nivel de estrés del docente. Los trastornos del espectro autista son un grupo de
trastornos del neurodesarrollo de origen neurobiolégico que presentan afectacion en la esfera de la comu-
nicacion social y de los comportamientos e intereses. Es frecuente, con una prevalencia de uno de cada 68
nifos, dura toda la vida y afecta cuatro veces mas a los nifios que a las nifias (Hervas, 2016: 9). El hecho de
que cada caso sea diferente conlleva adaptarse a posibles diferentes realidades individuales de modo que
ese esfuerzo adaptativo puede hacer que el profesor se sienta ansioso o estresado (Sultana et al., 2012).

Asimismo, tal como dicen Diaz y Andrade (2015), la inclusion de los alumnos con TEA es dificil puesto que
deben luchar contra ciertas barreras relacionadas con el espacio fisico y las estrategias didacticas, al mismo
tiempo que conviven con sus limitaciones sociales.

En definitiva, tener discentes con TEA en el aula puede ser un gran reto por los sentimientos y reacciones
que provoca y por las caracteristicas que delimitan el trastorno tales como la hipersensibilidad visual y auditi-
va, la forma particular de percibir el mundo y de procesar la informacion, etc. (Rangel, 2017). Estos aspectos
pueden hacer que cualquier profesor, independientemente de su especialidad y formacion, se sienta estre-
sado por la evaluacién cognitiva que hace de la situacién, afectando tanto a su estado de salud y a su des-
empenfio laboral como al desarrollo educativo de cada nifio. En la misma linea, existen investigaciones que
alertan de la vertiginosidad con la que la ansiedad, el estrés, la desmotivacion y las creencias de autoeficacia
negativa surgen desarrollando el sindrome del profesor quemado o de burnout. Si bien, se ha encontrado
que tener escolares con NEAE en el aula provoca un afrontamiento optimista ante los problemas (Cabrera et
al., 2015). En este sentido, dado que no se sabe ciertamente si el nivel de estrés del profesorado aumenta
cuando tiene alumnos que exigen un proceso de ensefianza-aprendizaje adaptado y diferente al resto, se
ha estudiado si tener en el aula alumnos con TEA aumenta los niveles de estrés del maestro mediante la
administracion de la escala de estrés docente ED-6 a una pequefia muestra de docentes procedentes de la
Comunidad Valenciana.

________________________________________________________________________________________________________________________|
2. Metodologia

Se ha realizado una investigacion cuantitativa transversal en una pequefia muestra de maestros para com-
probar si el nivel de estrés del profesorado esta relacionado con la presencia de alumnos con TEA en el
grupo-aula.
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2.1. Delimitacion del problema de estudio

Puesto que segun la literatura el profesorado de Educacion Primaria suele padecer sintomas de estrés,
independientemente de si tiene 0 no escolares con NEAE, se estudia si este nivel de estrés es mayor espe-
cificamente cuando el profesorado tiene discentes con TEA.

De este modo, el objetivo general del presente estudio es analizar si existe estrés en docentes que tienen
alumnos con TEA en el aula. Asimismo, se analiza si dicho estrés es mayor en los maestros con nifios diag-
nosticados de TEA o en maestros sin este grupo de nifios en el aula. Ademas, se analizan las dimensiones
de ansiedad, depresion, creencias, presiones, desmotivacion y mal afrontamiento y su relacion con el au-
mento del estrés.

2.2. Participantes

Participaron 16 maestros de Educacion Primaria de un centro publico de la Comunidad Valenciana, 13 muje-
res y 3 varones, con una edad entre 28 y 52 afios (M=39,43; DT=8,5). La muestra esta dividida en dos gru-
pos: uno formado por ocho maestros con alumnos con TEA'y el otro por ocho maestros sin alumnos con TEA.

Los participantes, empleados publicos con al menos cuatro afios de experiencia laboral en educacion, son
representativos de todos los cursos de Educacion Primaria, ya que se seleccioné como minimo un profesor
de cada nivel, asimismo todos son tutores e imparten ensefianza directa al alumnado, entre el cual destaca el
alumnado con TEA que tiene una permanencia total en el aula ordinaria. La ratio de alumnos con TEA, como
establece la normativa educativa, es de uno o dos alumnos con TEA, aunque en la mayoria de los casos la
ratio era de un alumno por aula.

2.3. Instrumento

Los datos se recogieron por medio de la Escala de estrés docente ED-6 (Gutiérrez-Santander et al., 2005).
Cuenta con un total de 77 items con una escala Likert de cinco puntos e incluye seis dimensiones: ansiedad,
depresion, creencias, presiones, desmotivacion y mal afrontamiento. Se ha escogido este instrumento ya que
presenta buenas propiedades psicométricas en cuanto a fiabilidad global de la escala (alpha Cronbach=0,90)
y consistencia interna en los diversos factores que la componen (Alpha Cronbach=0,74-0,89), como sefalan
sus autores. Asimismo, en investigaciones mas recientes (Samanamud, 2018), se ha corroborado la bon-
dad del instrumento en cuanto consistencia elevada (Alpha Cronbach=0,94), buena estabilidad de la escala
(p<.01) de la prueba total y de las subescalas, validez entre la escala y el Inventario de Burnout de Maslach
y unos indices de acuerdo del 100 % en claridad y entre el 90 % y el 100 % en relevancia y coherencia con el
constructo tedrico. Especificamente respecto a las subescalas, presenta una bondad de ajuste elevada (0.84
a 0.88) en cuanto a ansiedad, depresién y mal afrontamiento.
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2.4. Procedimiento

Se administro la Escala ED-6 evitando sesgos en la explicacion de como cumplimentarla; asimismo, se les
informod que la escala era totalmente anénima y se les dio un margen de un mes para entregarla debido a
la longitud del instrumento. Posteriormente se recogieron presencialmente los cuestionarios. Se llevaron a
cabo andlisis descriptivos inferenciales utilizando el SPSS (IBM SPSS Statistics Base 22.0). Todos los maes-
tros seleccionados aceptaron gratamente participar en la investigacion y mostraron un amplio interés por
descubrir no solo si estaban estresados o no, sino sobre todo por saber qué variables les impedian disfrutar
adecuadamente de su docencia.

.|
3. Resultados

Se llevé a cabo un analisis de frecuencias y porcentajes y se aplico la prueba no paramétrica U de Mann-
Whitney debido a las caracteristicas de la muestra.

Desde el punto de vista descriptivo, se puede observar en la tabla 1 la mayor presencia de estrés en los
profesores que tienen alumnos diagnosticados con TEA. Para una mayor comprension de los resultados, los
niveles se han divido en dos categorias: presencia (nivel alto y moderado) o ausencia (nivel normal y bajo)
de estrés negativo.

Tabla 1. Existencia o no de estrés en ambos grupos segun la Escala ED-6

Frecuencia Porcentaje
Maestros con alumnos con TEA
Presencia de estrés 6 75%
Ausencia de estrés 2 25%
Maestros sin alumnos con TEA
Presencia de estrés 1 12,5%
Ausencia de estrés 7 87,5%

Fuente: elaboracién propia.

Asi, en la tabla 2 se observa que el grupo de maestros que tiene estudiantes diagnosticados con TEA suele
tener un nivel moderado de estrés. Al contrario, la mayoria de los docentes que no tienen escolares diagnos-
ticados con TEA en su aula tienen un nivel normal de estrés.
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Tabla 2. Niveles de estrés de los maestros de ambos grupos

Maestros con alumnos con TEA Maestros sin alumnos con TEA
Niveles Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Bajo 1 12,5% 1 12,5%
Normal 1 12,5% 6 75%
Moderado 5 62,5 % 1 12,5%
Alto 1 12,5% 0 0%

Fuente: elaboracién propia.

Como puede observarse en la tabla 3 existen algunas diferencias significativas con un tamano del efecto de
medio a grande. En referencia al estrés global, los grupos difieren significativamente tanto por niveles (p<.05)
como por puntuaciones directas (p<.05). Respecto a las dimensiones del cuestionario se han encontrado
diferencias significativas respecto a ansiedad (p<.05), creencias (p<.05) y presiones (p=.01).

Tabla 3. Prueba U de Mann-Whitney

Dimensiones

Maestros con alumnos
con TEA

Maestros sin alumnos
con TEA

Suma de rangos
(rango promedio)

Suma de rangos
(rango promedio)

Sign. Asintot.
Bilateral
(Tamano del efecto)

Ansiedad 86 (10,75) 50 (6,25) ,04 (r=0,49)

Depresién 69 (8,63) 67 (8,38) ,90
Creencias 84 (10,50) 52 (6,50) ,02 (r=0,56)
Presiones 90 (11,25) 46 (5,75) ,01(r=0,62)

Desmotivacion 59 (7,38) 77 (9,63) ,31

Mal afrontamiento 65 (8,13) 71 (8,88) 72
Por niveles 86 (10,75) 50 (6,25) ,04 (r=0,51)

Estrés

Por PD 89,50 (11,19) 46,50 (5,81) ,02(r=0,57)

Nota. PD= Puntuacion directa.

Fuente: elaboracién propia.

En la tabla 4 se observan los niveles de estrés de los participantes en forma de porcentaje teniendo en cuen-
ta las dimensiones que forman el estrés segun el instrumento.
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Tabla 4. Dimensiones del estrés segun la Escala ED-6

Maestros con alumnos con TEA Maestros sin alumnos con TEA

Dimensiones del estrés
Nivel de estrés (porcentaje) Nivel de estrés (porcentaje)

Alto (37,5 %)
Ansiedad Normal (50 %)
Moderado (37,5 %)

Depresion Bajo (62,5 %) Bajo (62,5 %)

Normal (50 %)
Creencias Bajo (100 %)
Bajo (50 %)

Presiones Moderado (62,5 %) Bajo (50 %)
Desmotivacién Normal (50 %) Normal (37,5 %)
Mal afrontamiento Moderado (62,5 %) Moderado (50 %)

Fuente: elaboracién propia.

A continuacion, sefialaremos los items mas relevantes, segun las diferencias significativas encontradas en
cada dimension analizada y segun el nivel de estrés respecto a dichas dimensiones.

En la variable de ansiedad, la mayoria de los maestros con alumnos con TEA padecen ansiedad a un nivel
alto y moderado debido a la tension que sienten durante la jornada laboral (item 6) y a los problemas de sue-
Ao (item 6). Ninguno de ellos tiene sintomas fisicos (item 11). Los maestros que no tienen nifios con NEAE
consideran que deberian de actuar con mas calma en el trabajo (item 14) y que se dan situaciones de tension
con las que se les acelera el pulso (item 19). En ambos grupos es habitual el consumo de sustancias para
aliviar el malestar (item 2).

En cuanto a las creencias, parece ser especialmente importante la presencia de creencias irracionales en
relacién con las exigencias de la politica (item 36) y la falta de valoracion social de la labor docente (item 32).
También los maestros con alumnos con TEA revelan tener creencias desadaptativas sobre el salario (item
31) y las responsabilidades parentales (item 39).

Asimismo, un porcentaje considerable de docentes con alumnos con TEA sitlan las presiones en un nivel
moderado por la dificultad que suponen las adaptaciones curriculares (item 44), debido a las frecuentes rifias
(item 46) y por el comportamiento de algunos alumnos durante las sesiones (item 49). Contrariamente, los
maestros sin discentes con NEAE revelan que en sus aulas hay un buen clima de aprendizaje (item 44) y
que no rifien a los alumnos porque no suelen molestar (items 46 y 49).

Respecto al resto de dimensiones, aunque no se han observado diferencias significativas, destacamos algu-
nas cuestiones en cuanto al andlisis de los items desde el punto de vista cualitativo.

La mitad de la muestra puntua la desmotivacion en un nivel normal, aunque confiesan que los malos momen-

tos personales de los discentes afectan (item 64). En el caso de los maestros sin alumnos con TEA, estos
consideran que no conservan la ilusion que tenian en sus inicios laborales (item 58).
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El mal afrontamiento se corresponde con un nivel moderado de estrés, que se explica por los problemas para
animarse cuando se esta triste (item 66), la falta de recursos (item 74), la no facilidad para resolver los pro-
blemas del trabajo (item 71) y la percepcion de que el aula y la organizacion del centro no es adecuada (item
67 y 70). Los maestros sin alumnos con TEA puntian en mal afrontamiento a un nivel moderado, debido a la
falta de recursos (item 74) y a las dificiles relaciones con los superiores (item 69). Ninguno de los dos grupos
busca ayuda ni apoyo cuando tienen problemas laborales (item 76), y no dan demasiada importancia a las
relaciones sociales (item 72y 73).

.|
4. Discusion

El objetivo principal de este estudio es analizar la existencia de estrés en una muestra de maestros con y sin
alumnos con TEA en el aula.

Resaltamos que la existencia de estrés ‘negativo’, conlleva sintomas que pueden afectar a la salud y al ren-
dimiento personal (Echeburua, 2016), bloqueando al individuo en varias facetas de la vida pudiendo llegar
a desarrollar burnout (Ruiz-Calzado, 2016; Ruiz-Calzado y Llorent, 2018; Vieira y Sacani, 2014). En este
sentido, tal como se ha podido observar, se verifica la hipdtesis de este estudio, es decir, se concluye que el
nivel de estrés estéa relacionado con la presencia de discentes con TEA, ya que los docentes de este grupo
tienen estrés y a un nivel mas elevado que aquellos que no tienen escolares que requieren tanta atencion.
Estos resultados van en la linea de Ambrosio et al. (2014); Ferreira y Alves (2016); Ghani et al. (2014) y
Lazuras (2006) quienes observaron que el profesorado que ensena a estudiantes con NEAE tienen un nivel
moderado de estrés, y de Acosta y Burguillos (2014) y Nagra y Arora (2013), en cuanto a que los maestros
que no educan a alumnos con TEA, o con cualquier otra NEAE, tienen un nivel normal de estrés. Asi, el nivel
normal de estrés (‘adaptativo’) mejora la salud fisica, hace que el sujeto tenga pasién y motivacion, y reduce
otros tipos de estrés (Venkatesh y Ram, 2015).

Sin embargo, hay otros estudios que indican lo contrario, tales como Gongalves et al. (2014), Hasan (2014)
y Mapfumo et al. (2014), Pagayanan (2016). Pensamos que es una diferencia de tipo sociocultural, politico
y por las condiciones educativas de dichos estudios. En el caso de Mapfumo et al. (2014), el nivel de estrés
era elevado en todos los tipos de maestros en Zimbabue, con o sin alumnos con NEAE; el resto de los estu-
dios sefialados se han llevado a cabo en paises como Brasil, India y Filipinas. Asimismo, el tipo de muestra
también puede influir en los resultados del estudio de Pepe y Addimando (2013). Estos declaran que los
maestros de nifios sin NEAE (nifios con problemas de conducta) tienen un estrés mayor que los maestros
de escolares con NEAE (nifios que tienen diferentes necesidades educativas de grado leve y problemas de
conducta) por la formacion que tiene estos ultimos. Se parte de la idea de que los profesores ordinarios de su
muestra son poco tolerantes con las situaciones estresantes, lo que provoca que el nivel de estrés de estos
aumente con facilidad.

Comentamos a continuacion los resultados respecto al analisis de las dimensiones.
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En primer lugar, en cuanto a la variable de ansiedad, se han encontrado diferencias significativas entre los
dos grupos, con un tamafio del efecto medio (r=.0,49) lo cual demuestra que los maestros con discentes con
TEA pueden tener mayores probabilidades de padecerla y a un nivel moderado y alto. Al respecto, Mufioz y
Lucero (2013) advierten de que los docentes que trabajan con nifios con NEAE pueden padecer ansiedad,
pero no especifica a qué nivel de gravedad. Segun los items mas valorados, los niveles obtenidos se deben
a la tensién que experimenta este tipo de maestro durante la jornada laboral, tensién que segun Prat (citado
en Acosta y Burguillos, 2014) es comun en todo el colectivo docente. Esta tension podria provenir, tal como
dicen Vesga y Vesga (2015), de la falta de conocimiento de estrategias pedagdgicas para tratar adecuada-
mente a estos discentes, porque el sistema educativo actual intenta introducir inclusivamente a estos nifios
en las aulas ordinarias, pero no suele ofrecer cursos formativos concretos para el profesor que va a tener
en su aula a un alumno con NEAE, sino que mas bien organiza cursos de inclusion general. La tension que
le invade le afecta sobre todo a nivel psiquico, de ahi que gran parte de la muestra experimente problemas
de suefio. En este sentido, Amezcua-Sandoval et al. (2011a) descubrieron que el 49,6 % de su muestra
(maestros que trabajaban con estudiantes con NEAE) tenian al menos un sintoma de trastornos del suefio.
Paralelamente, se desvela que el profesorado que no tiene alumnos con TEA presenta un nivel normal de
ansiedad, un nivel que no interfiere en su cometido laboral, lo cual es concordante con la investigacion de
Linares y Gutiérrez (2014) y Merchan y Gonzalez (2014).

En segundo lugar, respecto a la variable de depresion, en nuestro estudio no hemos observado diferencias
significativas, resultados que ya mencionan Amezcua-Sandoval et al. (2011b), pues confirman la existencia
de un porcentaje bajo de depresion en los maestros que tienen nifios de educacion especial. No obstante,
algunas investigaciones si resaltan que los profesores presentan depresion. En el trabajo de Muioz y Lucero
(2013), se menciona que la mitad de su muestra (maestras de educacién especial) tienen riesgo de padecer
depresion, resultados que pueden deberse a que son maestras de discapacidades multiples, maestras que
trabajan con muchos tipos de NEAE, entre ellas el autismo de grado severo, y no de grado leve (este grado
es el que hay en el contexto del estudio). Y Vidal et al. (2013), concluyen que un poco mas de la mitad de su
muestra (profesores generales de Primaria) tiene depresion, conclusiones que pueden deberse al hecho de
que estos investigadores cuentan con una muestra muy amplia, de 414 personas, y que extraen la informa-
cion de la Classificagéo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados com a Saude — CID
10 (seria el equivalente a la CIE-10 espafiola), mientras que el presente estudio tiene una muestra menos
representativa y la depresién se evalla en diez items que hacen referencia a los sintomas mas habituales
en el sector educativo.

En tercer lugar, sefialamos las creencias desadaptativas. Se han observado diferencias significativas respec-
to a las creencias de los dos grupos, con un tamafio grande del efecto (r=0,56). Estas diferencias aluden a
que hay profesores que tienen creencias irracionales pero que estas no son un obstaculo para que reflexio-
nen sobre la propia actitud o la ensefanza, especialmente cuando hay aspectos que perjudican al logro de
los propositos educativos, tal como indica Gonzalez (2012). Habria que tener en cuenta, como dice Rangel
(2017), el reto que implica tener estudiantes con TEA, especialmente si no se tiene una buena experiencia y
formacion al respecto; indicamos como ejemplo la necesidad de formacién para evaluar la teoria de la mente
tanto en docentes como en familias (Galende et al., 2012). Ninguno de nuestros participantes, a partir de
los resultados, demuestra tener creencias irracionales que afecten a su desempefio laboral y a su nivel de
estrés, resultado que no concuerda con la investigacion de Popov et al. (2015), quienes consideran que las
creencias influyen considerablemente en el estrés de los maestros segun sus niveles de autodestruccion,
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autoritarismo, demandas de justicia y baja tolerancia a la frustracion. Nuevamente, destacamos la posible
intervencion de aspectos socioculturales y de procedimiento metodoldgico, pues este estudio se llevo a cabo
en Serbia utilizando la Teacher Irrational Beliefs Scale (TIBS), la Sources of Work Stress Scale (IRS) y la
Depression, Anxiety and Stress Scale (DAS-S 21). En nuestra investigacion, los dos grupos estudiados con-
sideran que el trabajo docente esta muy mal valorado en la sociedad, conclusiones a las que llegan Cabrera
etal. (2015) y la Organisation for Economic Co-operation and Development (OECD) (2014). También piensan
que la politica educativa exige mucho mas de lo que ofrece, aspecto que concuerda con los datos de Cabrera
et al. (2015). Estas declaraciones reflejan a un colectivo que no se siente recompensado socialmente como
cree que se merece, que no recibe el apoyo social y administrativo que necesita para poder enfrentarse al dia
a dia. Igualmente, es curioso que aparte de estas declaraciones, los maestros que tienen escolares con TEA
manifiesten un descontento hacia el salario recibido y hacia la actitud de los padres, los cuales son exigentes
y no asumen su responsabilidad parental en cuestiones educativas. Ramirez et al. (2012) mencionan que
tanto el salario como la constante supervision que hacen los padres sobre la labor del docente son grandes
estresores para los maestros, lo cual se puede intuir en aquellos que son inclusivos, ya que estos deben lidiar
con las circunstancias educativas y con el control de padres que no acaban de comprender la situaciéon de
su hijo o que se niegan a aceptarla.

En cuarto lugar, en referencia a la variable de presiones, el estudio muestra que hay diferencias significati-
vas, con un tamafo grande del efecto (r=0,62) entre los dos grupos que componen la muestra. Los maestros
con alumnos con TEA se sienten presionados constantemente y a un nivel preocupante, mientras que los do-
centes que no tienen niflos con estas NEAE no perciben presiones durante su jornada laboral. Deberiamos
considerar que cada uno de los dos grupos explica la vida escolar desde diferentes perspectivas y exponen
unas circunstancias escolares muy distintas, como si de otra realidad escolar se tratara. Los docentes que
ensefan a nifios con TEA exteriorizan que se sienten muy presionados durante la jornada laboral, deseando
incluso que esta acabe antes de lo previsto, porque se sienten extenuados y agotados debido al tiempo que
utilizan en dar reprimendas a los alumnos, resultados que coinciden con lo expuesto por Ghani et al. (2014)
y por Marchesi y Diaz (2007). En contraposicion, los docentes que no tienen discentes diagnosticados con
TEA confiesan que hay un buen clima de aprendizaje en el aula y que no utilizan mucho tiempo en refiir
a los alumnos, de manera que pueden desarrollar sus labores sin ninguna presion y, por consiguiente, no
sienten la necesidad de que el dia o el curso académico acabe antes de lo esperado. También es interesante
destacar que los maestros que tienen escolares con TEA puntian altamente como presion realizar adapta-
ciones curriculares, las cuales son presiones que no suelen experimentar los profesores que no tienen un
alumno con NEAE. En esa linea, Horne y Timmons (2009) confirman que los docentes reclaman que en los
centros haya profesores de apoyo que ayuden a realizar las adaptaciones curriculares. En cualquier caso,
se observa que los maestros inclusivos necesitan ayuda, ya sea por falta de conocimientos en cuanto a la
creacion de estas o por falta de tiempo y recursos para llevarlas a cabo. Darle este tipo de ayuda generaria
una actitud mas positiva y de mayor disposicion hacia la atencion a la diversidad (Granada et al., 2013).
Aunqgue no existen investigaciones concretas sobre las presiones y la existencia o no de las mismas en los
maestros con o sin estudiantes con NEAE, algunos autores que han estudiado el estrés en estos dos tipos
de docentes exponen que tienen presiones relacionadas con la carga de trabajo, el tiempo (Karaj y Rapti,
2013), los resultados académicos (Pagayanan, 2016) y la falta de material y recursos (Ghani et al., 2014).
Como se ha podido observar, los participantes del estudio no manifiestan ninguna de estas presiones como
tal, pero si podrian estan inmersas en aspectos de otras variables del estrés como la falta de recursos en el
mal afrontamiento.
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En quinto lugar, no se han hallado diferencias significativas entre los grupos en la variable de desmotivacion,
ya que las puntuaciones estan equilibradas y ninguna persona de la muestra se siente desmotivada. No
obstante, analizando exhaustivamente los niveles de estrés se observa que, a diferencia de las anteriores
variables, los docentes que tienen discentes con TEA se encuentran en una mejor situacion que el otro gru-
po, porque todos los sujetos, a excepcion de una persona, estan motivados. En parte, estos resultados pue-
den ser explicados por el trabajo mental desafiante que tienen que hacer constantemente los maestros que
tienen alumnos con TEA para afrontar las situaciones y no decaer ante las presiones. Es este trabajo mental
el factor que mas influye en la satisfaccién laboral (Chamundeswari, 2013), la cual esta estrechamente rela-
cionada con la motivacion (Jiménez et al. 2016). Ademas, Silva y Valderrama (2016) muestran que los profe-
sores que tienen nifios de educacion especial tienen motivacion para ayudarlos y para que aprendan, puesto
que confirman que tienen una actitud muy favorable y de colaboracion que los lleva a querer actuar incluso
fuera del aula. Ahora bien, el grado de motivacion de este tipo de maestros es muy sensible, pues cualquier
factor puede convertirlo en desmotivacion (Cabrera et al. 2015). Por el contrario, aquellos que no tienen
alumnos con TEA son una muestra mas heterogénea, aunque el porcentaje de personas que no estan des-
motivadas es elevado. Estos ultimos resultados son congruentes con los indicados por Avalos y Sotomayor
(2012) y por la OECD (2014). Sin embargo, aunque se desconoce cual es el grado de motivacion de todos
los participantes, todos tienen un estado de animo normal, realista, ya que son conscientes de los aspectos
negativos, afectandoles cuando realmente deben hacerlo, al mismo tiempo que se sienten capacitados para
luchar con cierto entusiasmo y no desvanecerse. Murillo y Roman (2012) concluyen que el sentido de per-
tenencia al contexto escolar interviene en el nivel de motivacion. Por tanto, estos dos grupos pueden tener
una motivacion normal por ese sentimiento de pertenencia, sentimiento que es neutro. Ningun docente da
indicios de que la vida escolar que llevan no sea de su agrado o que se sientan incbmodos en la misma. La
motivacion es un elemento indispensable para poder afrontar las situaciones y, consecuentemente, incide en
la disminucion del estrés. Como sefialan Accariya y Khalil (2016), a medida que el nivel de estrés aumenta,
el nivel de desmotivacion también lo hace. Cabe destacar que Canrinus et al. (2012) consideran que el grado
de motivacion varia segun las creencias y las emociones que se tienen. En este sentido, los participantes no
tienen creencias desadaptativas que influyan en su vida laboral, lo cual puede estar determinando el nivel de
motivacién que presentan, ya que al no tener ideas preconcebidas sobre la educacion o el proceso educati-
VO, no se sienten con limitaciones emocionales a la hora de actuar educativamente.

En sexto y ultimo lugar no hemos encontrado diferencias significativas entre los dos grupos respecto a la
variable mal afrontamiento, aunque en ambos casos los resultados son negativos. Los dos grupos que
forman la muestra tienen problemas para enfrentarse a las situaciones educativas, aunque se observa,
por la frecuencia en los niveles de estrés, que los maestros que tienen estudiantes con TEA tienen un peor
afrontamiento. Segun Runes (2010: 218) “el afrontamiento soélo es posible a través del fortalecimiento de los
vinculos sociales entre docentes”, lo cual explica que toda la muestra tenga problemas de afrontamiento,
puesto que los participantes no dan demasiada importancia a las relaciones sociales, especialmente con sus
companeros. Ambos grupos consideran que no disponen de los recursos necesarios para desempefar sus
labores como creen, lo cual es un estresor en la muestra de maestros generales que estudia Nagra y Arora
(2013). Asi pues, como indican Ramirez et al. (2012), el profesorado percibe este factor como un gran estre-
sor, ya que al no poder controlar el mismo, se sienten angustiados y no saben cdmo solucionar la situacion.
También la muestra del presente estudio menciona que no buscan ayuda social o consejos cuando tienen
problemas laborales, lo cual segin Sandin (citado en Echeburua, 2016) perjudica al afrontamiento del estrés.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 139-154



Marta Diaz Moreno ¢ Elvira Martinez-Besteiro 150

Todos estos datos muestran que tener discentes con TEA puede implicar una mayor probabilidad de sufrir
ansiedad, sentir presiones a lo largo del dia escolar y tener unas creencias que no influyen dramaticamente
en el estrés, pero si que se deben tener controladas debido a la posibilidad de evolucionar negativamente
facilitando la aparicion de estrés.

|
5. Conclusiones y limitaciones

Este estudio pretende tener una finalidad preventiva e informativa sobre la necesidad de indagar determina-
das variables y su relacion con el estrés entre el colectivo docente, puesto que la educacioén y calidad de vida
de muchos nifios esta bajo las actuaciones de estos maestros. Del mismo modo, el estudio refleja la necesi-
dad de que el sistema educativo tenga docentes formados y capacitados para atender a todos los escolares,
porque es imposible conseguir una educacion inclusiva si los encargados de hacerla funcionar no tienen la
competencia necesaria para ello. Igualmente, deben saber como afrontar la sobrecarga de trabajo y las cir-
cunstancias que se van dando en el contexto escolar. Como dice Echeburua (2016), el reto de la educacion
debe ser dar a todas las personas que estan inmersas en ella las habilidades personales necesarias para
aumentar la resistencia al estrés y el umbral al mismo, eliminando asi el estrés innecesario.

Sin embargo, debido al tamafio de la muestra y que no se ha realizado un muestreo probabilistico, no se
pueden generalizar los resultados, aunque las submuestras difieren significativamente y los resultados pare-
cenir en la linea de diversos autores si tenemos en cuenta algunas posturas encontradas influidas probable-
mente por factores socioculturales y metodoldgicos. Se aconsejan estudios en profundidad de las variables
analizadas tales como ansiedad o depresion con instrumentos mas especificos y estudiar si se relacionan
con el estrés de los docentes. Por otro lado, si se replicara este estudio con una muestra mayor, habria que
analizar también las posibles diferencias entre sexos, ya que en algunas investigaciones se ha observado
que el nivel de estrés percibido de las mujeres es mayor que el de los hombres (Avci et al., 2017). Del mismo
modo, el concepto que tiene cada participante de lo que es un problema es una limitacién, y en este sentido,
una futura investigacion podria ir en la linea de clarificar y operativizar de algun modo dicho concepto.
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1. Introduccién

Envejecer es un proceso natural para todas las personas, pero no deja de
ser una conquista para aquellas que tienen sindrome de Down. En la actua-
lidad la esperanza de vida de las personas con este sindrome se sitla en
torno a los 60 afios (Bittles y Glasson, 2004). Tal logro viene derivado del
estudio y del conocimiento exhaustivo de la realidad y necesidades del co-
lectivo, dando lugar a una mejora exponencial de su calidad de vida y, muy
especialmente, a una mejor y mas especializada atencién en el campo de la
salud, sobre todo en las primeras etapas de la vida. Por supuesto, también
por las mejoras en la atencion social a través de entidades de apoyo, me-
diante las que se consiguio prevenir la dependencia y aumentar las cuotas
de autonomia de las personas pertenecientes a este colectivo.

Vivir mejor y contar con una mejor salud ha hecho posible que, a dia de hoy,
las personas con sindrome de Down hayan conquistado una nueva etapa
vital: la vejez.
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________________________________________________________________________________________________________________________|
2. Sindrome de Down, envejecimiento y enfermedad de Alzheimer

Las personas con sindrome de Down experimentan un proceso de envejecimiento acelerado, por lo que a
partir de los 40-45 afios comienzan a presentar rasgos tipicos de la poblacion envejecida (Nakamura y Ta-
naka, 1998; Presson et al., 2013).

De este manera, es necesario llevar a cabo un exhaustivo control médico que tenga en cuenta los problemas
clinicos desde que son personas adultas hasta que envejecen, ya que, por un lado, sera necesario adelantar
la edad de aplicacion de ciertos protocolos para pruebas diagnosticas y, por otro, sera de especial relevancia
a la hora de elaborar un correcto diagndstico de demencia.

Como ejemplo, en la actualidad nos encontramos con dos perfiles de personas usuarias en las entidades de
la Federacion Down Galicia:

* Personas que son usuarias de los servicios de las entidades Down desde pequefias y que estan enve-
jeciendo en los servicios con un perfil activo.

* Personas que entran a formar de las entidades Down en etapa adulta al fallecer sus progenitores, casi
siempre sin escolarizar y con un perfil mas dependiente.

Desde las entidades Down de Galicia creemos firmemente en que el modelo de vida inclusivo que promo-
vemos, que garantiza la participacion en entornos y servicios comunitarios, tendra una repercusion positiva
en su envejecimiento.

Por otra parte, también esta constatado que existe una estrecha relacion entre el sindrome de Down y la
enfermedad de Alzheimer (Glasson et al., 2014; Hermans y Evenhuis, 2014). A través de la realizaciéon de
estudios se pudo comprobar que casi todas las personas con sindrome de Down de mas de 40 afios tenian
desarrolladas caracteristicas neuropatoldgicas propias de esta enfermedad (Doran et al., 2017).

Esta circunstancia esta relacionada con la alteracion genética que origina el sindrome de Down; es decir,
con la presencia de material genético extra en el cromosoma 21. El par 21 tiene relacién con los procesos de
envejecimiento y con la produccion de la proteina beta-amiloide que, al acumularse en el cerebro, da lugar
a las placas seniles asociadas a la enfermedad de Alzheimer. Estas placas comienzan a aparecer en torno
a los 8 afos de edad, si bien los sintomas no se manifiestan hasta pasados 30 afos de la formacion de las
mismas (Flérez, 2010).

Es por ello que parece que tener mas carga genética en el par 21 influye para que las personas con sindrome
de Down envejezcan antes de tiempo y tengan mas probabilidad de desarrollar esta enfermedad.

Los estudios mas recientes afirman que entre un 50% y un 70% de las personas con sindrome de Down
mayores de 60 afios padeceran la enfermedad de Alzheimer (Strydom et al., 2010). El promedio de edad de
la aparicion de la enfermedad es, por consiguiente, 20 afios mas baja que en la poblacion general (Nakamura
y Tanaka, 1998; Presson et al., 2013). Ademas, el avance de la enfermedad es mas rapido y se sitia como
la mayor causa de mortalidad en las personas adultas con sindrome de Down (Fortea, 2019).
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Por lo tanto, esta longevidad, siendo un gran logro, es también un gran reto. Se trata de una nueva realidad
que pone en evidencia la existencia de una serie de carencias importantes para afrontar esta situacion. Es
fundamental tomar conciencia de que las personas con sindrome de Down pueden presentar en su enve-
jecimiento diferentes patologias que precisan ser detectadas, diagnosticadas y tratadas igual que al resto
de la poblacion. Para tal fin es necesario anticiparse y tener datos suficientes de los factores bioldgicos,
psicologicos y sociales para, de este modo, contribuir a diagndsticos mas fiables de las patologias ligadas
al envejecimiento.

A dia de hoy, el proceso de envejecimiento de las personas con sindrome de Down esta lleno de interrogan-
tes, por lo que es necesario convertirlo en un objeto de estudio que permita conocer lo maximo posible esta
realidad, para ser capaz de predecir y prepararse para afrontar de la mejor manera posible las necesidades
y demandas de las personas mayores con sindrome de Down y de sus familias. Asi se garantizara su calidad
de vida en esta etapa y se preservara su derecho a participar y beneficiarse de los recursos especializados
en la atencion a mayores ya existentes en la comunidad.

|
3. La experiencia de una entidad afrontando el envejecimiento

La Federacion Down Galicia desarrolla su labor acompafando y dando soporte a sus entidades miembro en
la actividad de apoyo a las personas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales para el libre
ejercicio de sus derechos y para el desarrollo de sus proyectos de vida en el marco inclusivo de los contextos
sociales a los que pertenecen.

Durante sus 20 afos de historia, fueron muchos los proyectos desarrollados y los logros y avances consegui-
dos a favor de una mayor calidad de vida en todas las etapas vitales. Con todo, el paso del tiempo siempre
va trayendo nuevas perspectivas y realidades. Asi, en las distintas entidades comenz6 a aumentar el nimero
de personas con sindrome de Down envejecidas, lo que trajo consigo muchas incognitas para las que no
habia respuesta. La federacion se encontrd de pronto ante un nuevo reto, prestar los apoyos adecuados para
afrontar esta nueva etapa vital.

De este modo, y teniendo siempre presente la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad de la Organizacion de las Naciones Unidas aprobada en el afno 2006, en enero de 2013 se decide
crear la Comision de envejecimiento de Down Galicia.

Esta comision, constituida inicialmente como grupo de trabajo a nivel interno, esta integrada por profesio-
nales de la Federacion Down Galicia y de todas las entidades que conforman la misma y su finalidad esta
centrada en determinar como abordar el envejecimiento de sus personas usuarias y darle una respuesta
idonea a sus nuevas necesidades.

La Comisiéon de envejecimiento de Down Galicia parte de una situacion de escaso conocimiento ante una

situacion novedosa y, en un primer momento, se decide realizar un analisis de la realidad existente mediante
la que se detectan una serie de dificultades que sera necesario abordar:
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*  Presencia de cambios a nivel conductual, funcional y/o cognitivo en ciertas personas usuarias de edad
mas avanzada, pero aun relativamente jovenes.

* Elevado nivel de envejecimiento a edades relativamente tempranas, con alta incidencia de complicacio-
nes a nivel de salud.

» Dificultades para la realizaciéon de diagndsticos por un elevado impacto del “efecto eclipsador” de la
discapacidad intelectual. Esto es, cambios y patologia asociadas directamente al sindrome de Down,
obviando otros aspectos importantes para un idéneo diagnostico.

* Ausencia de diagnosticos en casos en los que se evidencio la presencia de la enfermedad de Alzheimer,
excluyendo de este modo a estas personas de los recursos asistenciales disponibles en la comunidad
para su atencion.

Una vez analizadas estas dificultades, la Comisién de envejecimiento de la federacién consensué una serie
de necesidades para poder responder de forma idénea a esta situacion:

» |dentificar procedimientos para detectar situaciones de alerta de manera precoz que permitan disponer
de datos objetivos y fiables.

»  Conocer estrategias para abordar la etapa del envejecimiento desde un enfoque normalizador e inclu-
sivo.

«  Difundir y sensibilizar a la comunidad médica sobre la realidad del envejecimiento y el sindrome de
Down.

Desde un primer momento, para la elaboracion de un modelo adecuado de atencion a las personas mayo-
res con sindrome de Down, la comision aposté por la busqueda continua de alianzas, firmandose sendos
convenios de colaboracion con la Sociedad Galega de Xeriatria e Xerontoloxia (SGXX) y con la Federacion
Alzheimer Galicia (FAGAL).

Asimismo, dentro de la apuesta por la formacion continua del equipo de profesionales, destaca la asistencia
de los miembros de la comision al XXVI Congreso Internacional de Geriatria y Gerontologia, celebrado en
Pontevedra en junio de 2014, y a las XVI Jornadas Internacionales de la Fundacié Catalana de Sindrome de
Down (FCSD) en noviembre de 2015, donde referentes mundiales en la investigacion del sindrome de Down
y la enfermedad de Alzheimer constataron la relacion entre ambas y evidenciaron la necesidad de contar con
instrumentos adaptados para su diagndstico.

Asi, en el ano 2016, la Comision inicia lo que llama Estudio del envejecimiento de las personas con sindro-
me de Down en el que se enmarca, por una parte, la elaboracion del Protocolo de evaluacion y seguimiento
del envejecimiento y cuyo éxito se fundamenta en la coordinacion de las entidades de Down Galicia con los
profesionales del ambito socio-sanitario. Este protocolo, que tiene por objetivo compensar las dificultades
existentes para identificar aquellos signos de alerta que indiquen cambios en el estado global de la salud de
las personas con sindrome de Down y contribuir a su valoracion, establece una serie de instrumentos para
la recogida y posterior analisis de datos longitudinales referidos a estas personas en su etapa adulta, que
contribuyen a un mejor conocimiento de los procesos de envejecimiento y de apoyo ante la necesidad de un
diagnostico.
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Por otra parte, se crean distintas encuestas enmarcadas en el mismo estudio con el fin de identificar las
necesidades de las personas usuarias y de sus familias en los procesos de envejecimiento. En base a toda
esta informacion, el objetivo ultimo del estudio sera definir las lineas de actuacién y los recursos de apoyo
necesarios para dar respuesta a las necesidades detectadas.

En ese mismo afio, la Comision se incorpora al Grupo de Demencias de la Federacion Alzheimer Galicia
(FAGAL) y varios de sus miembros participaron como ponentes en las XIV Jornadas Interdisciplinares que
esta federacion organizé en el mes de octubre.

En marzo de 2017, la Comision de envejecimiento participa en el Foro Interdisciplinar en Demencias de A
Corufia (FIEDAC) y en noviembre del mismo afio se une a la Red Galega de Investigacion en Demencias
como entidad invitada, pudiendo asistir al primer foro organizado por esta red y participando como entidad
ponente en el segundo, celebrado en enero de 2018.

Desde el pasado afio, la Comision esta colaborando con las universidades de Santiago de Compostela
(USC) y Vigo (UVIGO) en la definicion de formatos de descarga y analisis de datos, asi como presentando en
varios masteres una unidad didactica que tiene por objetivo dar a conocer las caracteristicas del proceso de
envejecimiento de las personas con sindrome de Down y proporcionar estrategias basicas para la atencion
y la relacion con este colectivo.

Asimismo, se mantienen reuniones de manera continuada con especialistas médicos de las distintas areas
sanitarias de Galicia en la busca de aliados que afiadan valor al Protocolo de evaluacion y seguimiento del
envejecimiento de las personas con sindrome de Down.

Afinales del pasado afo, se elabor6 una Guia de salud para personas adultas con sindrome de Down (Down
Galicia, 2018). Este documento es un instrumento de apoyo a las familias y a los profesionales sanitarios que
pretende dar respuesta a las necesidades de control de la salud y seguimiento preventivo que necesitan las
personas con sindrome de Down mayores de 18 afios.

|
4. Objetivos de trabajo de la Comision de envejecimiento

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad reafirma que todas las personas con
independencia de sus caracteristicas personales deben poder disfrutar de todos los derechos humanos
y libertades fundamentales. Entiende la discapacidad como un concepto que evoluciona, y esa evoluciéon
dependera de la interaccion de las caracteristicas de la persona con discapacidad con los obstaculos que
presenta el entorno (barreras fisicas y actitudes imperantes) y que impiden su participacién en la sociedad.
Cuantos mas obstaculos haya, mayores seran las limitaciones para vivir con plenitud.

Son numerosas las barreras existentes para la participacion y el ejercicio de los derechos de las personas

con discapacidad. La mayor parte de estas barreras poco o nada tienen que ver con las dificultades que
pueda implicar la condicién de discapacidad.
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La Comision de envejecimiento de Down Galicia considera que el envejecimiento debe ser abordado desde
la metodologia de la Atencion Integral Centrada en la Persona (AICP) (Rogers, 1942; Kitwood, 1997) y el
enfoque del envejecimiento activo. El trabajo llevado a cabo, que tiene como finalidad el fomento de la inclu-
sion en esta etapa promoviendo la participacion en los recursos comunes, ira enfocado al cumplimiento de
los siguientes objetivos:

* Avanzar en el conocimiento de las necesidades de las personas usuarias, escuchando sus voces y te-
niendo en cuenta sus propuestas.

*  Promover la visibilidad y realidad del colectivo.
»  Ofrecer y demandar alternativas inclusivas.
*  Crear vinculos con los y las profesionales y con los recursos comunitarios.

* Reclamar que se contemplen las particularidades del colectivo en el acceso a recursos dirigidos la ma-
yores.

* Reivindicar avances en los procesos de diagnostico de trastornos ligados al envejecimiento.

Por lo tanto, con esta nueva realidad es necesario poner en marcha programas de atencion integral en el
envejecimiento, en los que se tengan en cuenta las caracteristicas particulares del mismo en las personas
con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales.

Las entidades miembro de la federacidon se encuentran inmersas en estos proyectos, que se centran en el
disefo de actividades que promuevan las condiciones necesarias para la consecucion de mejoras en todos
los ambitos de la calidad de vida y bienestar de la persona, partiendo del respeto pleno a su dignidad y dere-
chos, de sus intereses y preferencias, al tiempo que se cuenta con su participacion efectiva.

________________________________________________________________________________________________________________________|
5. Un largo camino por recorrer con un claro objetivo

Tras el trabajo llevado a cabo hasta el momento actual, la Comisién de envejecimiento de la Federacion
Down Galicia presenta una serie de conclusiones sobre la relacién entre el envejecimiento y el sindrome de
Down.

Por un lado, un envejecimiento prematuro y acelerado implica que las medidas de prevencion y deteccion de
signos de envejecimiento comiencen a aplicarse a edades tempranas. Entre estas medidas, el cuidado de la
salud y la prevencién de la dependencia y la salud mental deben ocupar un espacio prioritario.

Por otro lado, el desconocimiento de la realidad de las personas con sindrome de Down en esta etapa vital
genera muchas dificultades para la realizacion de diagnésticos que diferencien adecuadamente entre com-
portamientos o conductas propias de la persona con discapacidad intelectual, de otros que puedan indicar
la presencia de alguna enfermedad mental o deterioro cognitivo. Hace falta, por lo tanto, introducir entre las
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medidas a llevar a cabo, una recogida de informacién sistematizada, objetiva y periddica que contribuya a
la elaboracion de un perfil de funcionamiento que ayude a detectar cambios significativos que puedan ser
indicadores de la presencia de una enfermedad o trastorno.

Asumir que las personas con sindrome de Down viviran muchos afios implica introducir las medidas necesa-

rias que contribuyan a alcanzar esta etapa vital con la mayor calidad de vida posible y que permitan planificar
este momento de la vida de la forma mas idonea.
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1. Antecedentes y finalidad

El trastorno del espectro autista (TEA), en la guia de consulta de criterios diag-
nésticos del DSM-V (American Psychiatric Association, 2014), esta definido
como una condicién integrada por alteraciones persistentes en la comunica-
cion social y la interaccidn en diferentes contextos (deficiencias de reciprocidad
socioemocional, conductuales, comunicativas no verbales, en el desarrollo, en
el mantenimiento y comprension de las relaciones) asi como patrones restric-
tivos de comportamiento, intereses o actividades (movimientos repetitivos, in-
sistencia en la monotonia, inflexibilidad de rutinas, intereses restringidos y fijos
anormales en intensidad o foco de interés, hiper o hipoactividad a los estimulos
sensoriales). En este patrén se incluye a las personas con un diagnéstico previo
de una condicion de asperger o autismo.

La deteccion del TEA suele producirse en la infancia, etapa en la que se centran
la mayoria de los estudios. Los sintomas comportamentales varian a lo largo
del crecimiento, pero no desaparecen del todo. Esta variacion hace necesario
realizar un abordaje con las personas que tienen esta condicién, a lo largo de
la vida, no solo en la primera infancia (Cuesta et al., 2016; Riesgo et al., 2013;
Martos-Pérez y Llorente-Comi, 2013; Organizacion Mundial de la Salud, 2013).
Un momento vital de cambio es el final de la adolescencia, cuando aquellos j6-
venes que han estado insertos en el sistema educativo culminan su proceso de
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formacion académica en educacién secundaria, aunado a las condiciones propias de esta etapa de la vida que ge-
neran crisis por los cambios. No todos logran insertarse después de este periodo en estudios técnicos, superiores
o en un entorno laboral, y sus posibilidades de recreacion e interaccion con pares se ve limitada al no encontrarse
en el mismo contexto que estos.

Debido a su condicion, una persona con TEA puede tener dificultades para alcanzar oportunidades de empleo,
asi como logros educativos y sociales (Organizacion Mundial de la Salud, 2017). Diversos autores en diferentes
paises registran la dificultad para la insercion laboral de las personas con TEA (Vidriales et al., 2018; Lewis, 2016;
Dudley et al., 2015).

Especificamente, los jovenes con TEA sin discapacidad cognitiva y sin actividades diarias programadas se en-
cuentran en condicion de vulnerabilidad, tienen mejor nivel de habilidades sociales e independencia funcional que
los que presentan discapacidad cognitiva, aunque tienen menos habilidades para ser independientes que aquellos
jévenes que no presentan dificultades y pudieron seguir estudiando (Taylor et al., 2015; Taylor y Mailick, 2011).

La falta de habilidades sociales es una de las dificultades que tienen los jévenes con TEA para encontrar o con-
servar un trabajo, motivo por el que el entrenamiento en habilidades sociales puede ser considerado como una
necesidad (Anton et al., 2016; Cuesta et al., 2016; Neary et al., 2015).

De igual modo, debido a sus caracteristicas, los jovenes con TEA ven limitadas sus opciones de involucrarse en
actividades artisticas y de recreacion, lo que implica una limitacion de su expresion a través del arte, convirtiéndose
ésta en una de las areas de mayor exclusiéon para las personas que presentan una discapacidad. Considerando
estos aspectos, cabe valorar que la participacion en la disciplina del teatro puede contribuir a enriquecer el reper-
torio conductual y social de las personas con TEA (Blanco et al., 2016; Calafat-Selma et al., 2016; Corbett, 2016;
Guli et al., 2013, Kempe y Tissot, 2012).

Es conocido que el teatro como actividad artistica explora aspectos de la experiencia humana adentrandose en
sus pensamientos y conductas, permite abordar situaciones analogas de la vida cotidiana y contribuye al desarrollo
personal, social y emocional. En su practica se pueden experimentar diferentes relaciones con otros y descubrir
las consecuencias de sus acciones de manera segura, y también permite enfrentarse a la resolucion de problemas
cotidianos en situaciones ficticias (Sherratt y Peter, 2002).

Existen experiencias documentadas de la utilizacion del teatro para el desarrollo de las habilidades sociales de per-
sonas con TEA que varian en complejidad y alcance. Tres programas estructurados, sistematizados y evaluados
son The Miracle Project, The Shakespeare Heartbeat y SENSE Theatre (Corbett et al., 2011).

The Miracle Project fue creado en 2004 en California, Estados Unidos, con el fin de brindar a personas con au-
tismo y otras discapacidades herramientas para desarrollar habilidades de comunicacion, sociales, comunitarias
y mejorar la autoestima, por medio de programas de teatro inclusivo y de expresion artistica. Kim y Boyns (2015)
sefialan que este planteamiento propicia que trabajen en conjunto con jovenes sin discapacidad. Esto posibilita el
poder establecer relaciones con pares que no presentan el trastorno y que estos conozcan y entiendan mejor a
los jévenes con TEA. El trabajo se realiza con una intervencion donde ambos grupos experimentan y practican su
presentacion, comparten sus respectivas realidades y funcionan como modelos.
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Como resultado a corto plazo, la intervencién repercute en la mejora de la autoestima, comunicacion, confianza
y empatia de los jovenes con TEA. A largo plazo, se aumenta la calidad de sus relaciones sociales, asi como de
habilidades para la vida.

En cuanto a los beneficios para otras poblaciones, se espera que los jovenes sin condicion de TEA mejoren la
aceptacion hacia sus pares con TEA, que los familiares vean reducido su estrés por el apoyo del grupo y que la
audiencia se sensibilice hacia las personas con TEA (Kim y Boyns, 2015).

De acuerdo con Hall e Issacs (2011), el proyecto Miracle se concibe para formar una comunidad inclusiva en la
que los jovenes voluntarios aprendan sobre el autismo y los miembros de la familia estén implicados y realicen
actividades como el desarrollo del vestuario, publicidad y programa de actividades. También se cuenta con actores,
bailarines y cantantes voluntarios que reciben capacitacién sobre el tema. El grupo desarrolla un musical original
para presentar y todo se realiza desde la consideracién del proceso creativo como generador de cambio de la vida
de sus participantes.

The Shakespeare’s Heartbeat fue creado en Londres por Hunter en 2014. En él se realizan juegos sensoriales y
actuaciones para trabajar con jovenes con TEA, e incentivan el contacto visual, el desarrollo de conciencia senso-
rial y la mejora del habla y el lenguaje (citado por Mehling et al., 2016). La metodologia consiste en una intervencion
basada en la actuacion dramatica con preadolescentes entre los diez y los catorce afios, en la que se utilizan como
base, obras de Shakespeare. Se trabajan aspectos como el contacto visual, esperar turnos, el reconocimiento de
emociones faciales, la imitacion motora y afectiva, el dialogo pragmatico, el espacio personal, la improvisacion, el
humor y la comunicacion. Se recomienda que haya un facilitador por cada tres nifios para que puedan tener aten-
cion personalizada y utilizar componentes de entrenamiento en habilidades sociales. Esta metodologia permite a
los participantes desarrollar trabajo colaborativo, liderazgo y capacidad de seguir el liderazgo de otros. Este mé-
todo no tiene como finalidad la realizacién de una obra de teatro sino que se limita a utilizar las técnicas teatrales
para el desarrollo de habilidades.

Fue evaluado en la Universidad de Ohio, EE.UU., con catorce participantes, y encontraron en un andlisis post in-
tervencion un incremento en las medidas de habilidades sociales, comunicacion y lenguaje pragmatico, asi como
en la habilidad de reconocer emociones (Mehling et al., 2016).

El Sense Theatre (Corbett et al., 2011) esta ampliamente documentado por la Universidad de Vanderbilt, EE.UU.
Es un programa de teatro endocrinélogo y socioemocional desde las neurociencias, desarrollado por el equipo de
la doctora Blythe Corbett de la referida universidad. Se utiliza el teatro como intervencion y se realizan mediciones
neuropsicolégicas, bioldgicas y conductuales para analizar los resultados tras la intervencion (Corbett, 2016; Cor-
bett et al., 2011).

La metodologia se basa en la interaccion con pares, los participantes realizan juegos de teatro, role-play, impro-
visacion, ejercicios de actuacion y la presentacion publica de una obra de teatro, actividades que permiten a los
participantes interactuar con sus iguales y poner en practica sus habilidades sociales. Las intervenciones con
este programa han reportado resultados moderados de disminucién de la activacion fisioldgica relacionada con
la ansiedad y muestra evidentes ganancias en percepcion social, funcionamiento social y habilidades adaptativas
de los participantes (Corbett et al., 2014). Este tipo de intervencion fue evaluada con una prueba aleatoria cuyos
resultados respaldan su eficacia tanto para la mejora de las competencias sociales (Corbett et al., 2015) como para
el manejo de la ansiedad (Corbett et al., 2016).
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El procedimiento consiste en que los jévenes voluntarios reciben un entrenamiento previo a las sesiones de tra-
bajo. Con posterioridad, cada uno es asignado a un participante del mismo sexo y edad similar. Se trabaja una
primera sesion de contacto seguida de juegos de teatro guiados por pares, juego imaginativo, seguimiento de
guiones, role-playing, y realizacion de juegos musicales. Posteriormente se inicia el montaje de la obra de teatro
y la construccién de personajes, y se finaliza con sesiones de pruebas técnicas con sonido, luces y vestuario. El
proceso concluye con la presentacion de las dos funciones de la obra de teatro.

En Costa Rica, las posibilidades de formacion, recreacion y trabajo se ven limitadas para los jovenes que presen-
tan una situacion del trastorno del espectro autista, en especial al terminar los estudios de secundaria y no tener
opciones reales de insercion social, laboral o de estudios superiores. Esta inquietud, manifestada por las familias,
y de forma especial por las madres de un grupo de estudiantes con esta condicién, fue la base para el disefio y
nacimiento de este proyecto de teatro dirigido a personas con TEA en el seno de la Universidad Estatal a Distancia.

La iniciativa nace en el afio 2015 y tiene como objetivo el desarrollar y mejorar las habilidades sociales de sus
participantes a través de la expresion artistica, en un ambiente real de teatro. Se trabajan cuatro categorias: reco-
nocimiento de emociones, trabajo en equipo, comunicacion y autocontrol a través de técnicas de teatro. A lo largo
del proyecto se ha trabajado con un grupo estable desde el afio 2016 hasta el 2018. En 2018 se sumo un segundo
grupo de formacién basica y en 2019 se realizé una fusion entre ambos grupos. En total se han realizado cinco
obras de teatro (cuatro por el grupo en estudio presentado en este articulo y uno mas por un segundo grupo de
formacion) y se ha divulgado el proyecto por varios medios de comunicacion escrita, radiofénica y televisiva (Ro-
driguez, 2018; Ramirez, 2017; Kcuno, 2016).

La finalidad y actividades de este trabajo tienen relacion con los objetivos de la Organizacion de las Naciones Uni-
das (2016), para promover, entre otros, la educacion inclusiva, los procesos de calidad y la formacion a lo largo de
la vida. En este sentido, (Anton, 2018) refiere que en el programa de la Agenda 2030 figuran diecisiete objetivos
para transformar el mundo; entre ellos, destacamos por su relacion con este trabajo el Objetivo 4, que pretende
garantizar una educacion inclusiva y equitativa de calidad asi como promover oportunidades de aprendizaje per-
manente para todos (Organizacion de las Naciones Unidas, 2018).

|
2. Metodologia

La experiencia se ha desarrollado como metodologia de investigacidn-accion, construccion de conocimiento a
través de la practica. Su objetivo es realizar practicas concretas para resolver problemas cotidianos e inmediatos,
de manera que se puedan aportar datos que permitan tomar decisiones para programas y procesos. Este tipo de
investigacion busca mejorar la calidad de vida de las personas involucradas y se pretende que éstas tengan mejor
conocimiento de su realidad. Es necesario que el equipo de investigacion y todas las personas involucradas en el
proceso estén en constante interaccion. De acuerdo con Hernandez et al. (2010), el proceso requiere detectar un
problema, elaborar un plan para abordarlo, implementarlo, evaluarlo y finalmente, recibir retroalimentacion para
realizar ajustes que seran reevaluados.
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2.1. Participantes

Los participantes que realizaron el proceso completo desde 2016 hasta 2018 fueron ocho estudiantes con diag-
noéstico de TEA, cinco hombres y tres mujeres con edades entre los 12 y los 22 afios, con una edad promedio de
17,14 anos (DE=4,27). Se establecieron como criterios de seleccion, que tuvieran un diagnéstico de TEAy que se
refiriera una necesidad de desarrollo o fortalecimiento de habilidades sociales. Se desestimo la participacion de
menores de 12 afios.

2.2. Desarrollo de las sesiones

Se han realizado noventa y cinco sesiones de teatro y dieciséis sesiones de tecnologia. Las sesiones de teatro
se planificaron como talleres semanales de hora y media todos los martes entre los meses de marzo y diciembre,
durante tres afos, de 2016 a 2018. El taller de teatro del primer afio se disefidé para abordar cuatro objetivos basi-
cos de actuacién, denominados: actuar es jugar, actuar con verdad, situacion-conflicto y resolucién de situacion-
conflicto. Se desarrollaron ejercicios y dinamicas y se procedié al montaje de una primera obra de teatro, titulada
Querido Santa, que se presento al finalizar el primer afio. El segundo afio de taller de teatro se focalizé en el mon-
taje de dos obras, una para presentar en junio, El arbol de la vida, y otra en diciembre, Una Navidad para recordar.
El tercer afio se dedico en su totalidad al montaje de su cuarta obra de teatro, esta de corte naturalista y enfocada
en una problematica real como el acoso escolar, llamada Asi soy yo. Todas las obras son originales, elaboradas
para el grupo durante las sesiones de ensayo con aportes de los jovenes bajo la direccién del escritor y director del
teatro, asi como el apoyo de la docente del grupo.

El montaje consiste en sesiones donde los participantes aprenden sus dialogos, canciones y coreografias, para
practicarlo en grupo, bajo la direccion de los profesores de teatro.

En paralelo a este trabajo de técnicas teatrales y montaje de funciones, los participantes han recibido formacion
en tres talleres del area de tecnologia en coordinacién con el equipo del fab lab Ka Trare de la Universidad Estatal
a Distancia. Esta coordinacion permitié que los participantes tuvieran la posibilidad de recibir un taller impartido
por el equipo interdisciplinar del laboratorio compuesto por profesionales en computacion, disefio y ciencias de la
comunicacion y de psicologia. Estos profesionales no tenian formacion especifica en educacién especial, motivo
por el que, antes de comenzar los talleres, recibieron capacitaciéon para adquirir conocimientos sobre aspectos
generales relacionados con el TEA.

El primer taller consistié en electrénica y luces; en él construyeron una mascara de madera pintada con luces led
insertadas que utilizaron en la primera funcion. En el segundo, aprendieron programacion basica por bloques con
Scratch. Se eligié este tipo de lenguaje de programacion, desarrollado por el Instituto Tecnoldgico de Massachu-
setts, por ser un recurso de aprendizaje ludico, significativo y que propicia la interacciéon social. Se utiliza para
trabajar con personas con necesidades especificas, ya que permite construir conocimientos de manera activa,
planificar proyectos, plantearse preguntas y trabajar en resoluciéon de problemas (Lopez-Escribano y Sanchez-
Montoya, 2012). Sus caracteristicas, ligadas al facil entendimiento del pensamiento computacional, han hecho que
sea muy difundido actualmente en la educacion de nifios, adolescentes y adultos (Lifelong Kindergarden, 2018).
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Su aplicacion les permitié crear historias ambientadas en el universo de la obra de teatro que estaban montando.
El tercer taller consistio en la elaboracion de faroles navidefios con secuencias de luces programadas de manera
personalizada por cada uno de los participantes a través de programacion por bloques.

2.3. Equipo de trabajo

El proyecto fue disefiado y desarrollado por las autoras de este trabajo, como proyecto de investigacion de la
Catedra de Conceptualizacion de la Educacion Especial de la UNED. El taller fue impartido por profesionales de
las artes escénicas en el contexto real de un teatro de tradicion en la ciudad de San José, el Teatro La Mascara.
El equipo de trabajo esta compuesto por tres docentes de educacién especial, una terapista de lenguaje, un co-
municador y una psicéloga, asi como voluntarios con experiencia en danza, musica, otros actores profesionales
y amateurs entre los seis y los veinte afos, que participan como apoyo en las representaciones y acuden a las
sesiones semanales. Hay personas del equipo que actuan en las obras de teatro mientras que otras, durante las
presentaciones, se encargan del trabajo entre bastidores. Merece ser destacado que se involucré a las familias
como participantes activos de todo el proceso, se implicaron como informadores del avance de sus hijos fuera del
teatro, observando activamente sus progresos, interactuando con los participantes antes y después de los talleres,
realizando actividades grupales con los jovenes y asumiendo el rol de promocion del evento, distribucion de entra-
das y recibimiento del publico el dia de la funcion.

2.4. Recolecciodn, sistematizacion y analisis de informacion

Se han utilizado diversos métodos y estrategias para recabar informacion a lo largo del proceso, los cuales se
detallan a continuacion:

« Bitacora de trabajo: la docente a cargo de las clases de actuacion completa cada semana una bitacora
donde califica por cada participante su desempefio en las actividades realizadas.

« Bitacora de tecnologia: las personas facilitadoras de los talleres de tecnologia han completado registros
del desempefio semanal de los participantes y de aspectos que pudieron observar relacionados con las
cuatro habilidades sociales estudiadas.

* Guia de observacion de sesiones: cada taller ha contado con dos observadoras no participantes quienes
toman nota de las conductas manifestadas relacionadas con cada una de las categorias: expresion de
emociones, comunicacion, autocontrol y trabajo en equipo.

*  Grupo de discusion con familias: se han realizado reuniones anuales con madres y padres para reco-
pilar su apreciacion sobre los cambios logrados por sus hijos e hijas con el paso de las sesiones. Estos
grupos han sido modulados por una facilitadora y documentados por las notas tomadas por esta y ob-
servadores de la sesion.

* Observaciones familiares: a cada familia se le ha hecho entrega, una vez al afio, de una guia de obser-
vacion basada en el ABAS-II, en el cual recopilan la frecuencia con que se presentan algunas conductas
adaptativas de los participantes en su vida cotidiana, para comparar los avances entre los distintos afios.
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+ Discusion del equipo investigador: en las reuniones anuales del equipo de investigacién se discuten los
avances de cada uno de los participantes y el grupo general, lo que se hace constar en la minuta de
reunion.

Contar con las apreciaciones de las observaciones no participantes, las familias y los facilitadores de los diferentes
talleres, en conjunto con las discusiones de un grupo de investigacion transdisciplinario, ha permitido fortalecer la
confiabilidad y validez de la informacion recopilada y los analisis realizados a partir de esta.

La informacidn recolectada a través de estos instrumentos se evalia de manera individual y luego se clasifican
los avances registrados por medio de analisis de contenido a partir de las cuatro grandes categorias que se des-
prenden de los objetivos: emociones, comunicacién, autocontrol y trabajo en equipo. Se han realizado cortes de
evaluacion con cada obra de teatro desde lo interno del grupo, asi como evaluaciones anuales con las familias.
Cada categoria se ha entendido de la siguiente manera:

*  Emociones: todas las conductas en lo relacionado con expresion verbal y no verbal de emociones, asi
como la identificacion de las emociones de otros y la interpretacion de la intencion de su personaje.

*  Comunicacion: todas las conductas de intercambio de informacion con otras personas. Se ha dividido en
comunicacion con pares, con docentes y con personas ajenas al grupo de teatro.

* Autocontrol: se han contemplado los aspectos de reaccion a texturas extrafias, manejo de la ansiedad,
regulacion emocional, tiempos de espera y concentracion, seguimiento de instrucciones y tolerancia a
la frustracion.

« Trabajo en equipo: se enfoca en el trabajo con otros, dividido en conductas relacionadas con apoyo a
docentes y adultos, apoyo entre comparieros ajeno a la instigacion o instruccion de un adulto, conductas
de liderazgo, flexibilidad para trabajar con otros.

Ademas de estas categorias, se ha evaluado el desempefio en las actividades, clasificado en tres niveles: no lo
logra, en proceso de lograrlo y lo logra. Para la presentacion de resultados se utilizaran pseudonimos para resguar-
dar la identidad de los participantes, los cuales han autorizado por medio de consentimiento informado de ellos o
de sus encargados legales la utilizacion de los datos recopilados en el proyecto para fines de investigacion.

.|
3. Resultados

Este proyecto de teatro y tecnologia contribuye a nutrir la investigacion en el uso de técnicas teatrales para trabajar
con personas con TEA, integrando ademas aspectos tecnolédgicos. En tres afios de proyecto, es posible identificar
resultados concretos con respecto a cada una de las categorias estudiadas, asi como en el desempefio de los
jovenes dentro del taller de teatro. La informacién obtenida permite conocer y aplicar los alcances de este tipo de
intervencion y reflexionar acerca de los componentes que debe tener una siguiente etapa del proyecto en la que la
metodologia de trabajo se implemente con nuevos grupos.
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A continuacion, se presentan los resultados por cada una de las categorias, en las que se integran los resultados
obtenidos en cada uno de los espacios evaluados.

3.1. Desempefio en los talleres

El desempefio ha sido medido por actividad para cada estudiante semana a semana, con la valoracion docente
sobre si completan las actividades realizadas en clase y el montaje final de la obra de teatro. En cuanto a las activi-
dades en clase, la mas frecuente es el calentamiento; éste se realiza al inicio de casi todas las sesiones y compren-
de ejercicios de estiramiento y relajacion. Esta actividad durante el afio 2016 no logré ser completada en ningun
momento por una participante; ésta mejoré en su ejecucion de manera progresiva, aunque no logré desempefiar
la totalidad de su papel. El resto si lograron completarla. En el afio 2018, todos han logrado realizar la actividad
con éxito, en todas las sesiones. Lo mas destacado sobre este avance en las actividades de calentamiento, es el
hecho de que este implica un fortalecimiento de habilidades como seguir instrucciones, tolerancia a posturas y mo-
vimientos incomodos, control de la fuerza y el movimiento, regulacion de la respiracion y de la respuesta motora.

Los ejercicios de actuacién se han variado cada afio, dependiendo de la dificultad con la que el grupo puede lidiar,
yendo siempre hacia actividades de mayor complejidad. En este caso, las dificultades para completar actividades
estan asociadas a condiciones propias de cada participante, como dificultades cognitivas para comprender las
instrucciones o la abstraccién en los casos que hay que utilizar la imaginacion.

Si se ha evaluado igual cada afio el montaje de la obra, que ha ido aumentando el nivel de dificultad respecto al
anterior, se ha incrementado la cantidad de texto de cada participante, el nimero de escenas en que participan, los
movimientos en el escenario y la complejidad de los personajes, emociones y situaciones que deben representar.
Se ha avanzado de dos primeras obras donde todos eran seres fantasticos a dos obras donde todos son seres
humanos con problemas cotidianos, en especial en la cuarta obra, donde se aborda una problematica tan compleja
y cercana como el acoso escolar.

Al calificar el desempefo de cada participante en el montaje de las obras se toma en cuenta que sean capaces de
recordar sus textos, los pies de entrada, la posicién sobre el escenario y la secuencia de las escenas. Al valorar
el desempefio de los seis participantes que han participado en las cuatro obras de teatro, se encuentra que para
la primera obra, solo tres lograron exitosamente el montaje mientras tres se quedaron en proceso. En el segundo
afo, en el que se realizaron dos montajes, cinco participantes lo lograron y solo una se quedd en proceso. Para el
tercer ano, los seis lograron el montaje de la obra que presentaron al final del proceso. En la figura 1, puede verse
que, a pesar del grado de alcance de cada uno, en todas las ocasiones los seis participaron de la presentacion
final.
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Figura 1. Desempeiio de los seis participantes en el montaje de las cuatro obras de teatro
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3.2. Emociones

Los jovenes progresan en su capacidad de imprimir intencion al personaje, esto es, transmitir las emociones que su
personaje esta experimentando en cada escena. En ocasiones presentan dificultades para mantener la expresion
de una emocidn todo el tiempo cuando representan una situacion. Sin embargo, esto ha mejorado. En el analisis
final de bitacoras de 2017 se refleja que dos de los ocho participantes logran mantener la emocién de su perso-
naje cuando esta en escena. Para el analisis de bitacoras de 2018 unicamente se observa, lo siguiente, para dos
estudiantes:

Necesita apoyo para integrar la expresion de emociones a la actuacion del personaje de manera sostenida dado
que, por ejemplo, cuando se le pide mostrarse enojado lo hace un momento, sin lograr sostener la expresién a lo
largo de la escena o actuacion.

(Resultados de bitacoras del afio 2018)

Mas alla de la actuacion, ha sido posible observar que expresan un amplio rango de emociones entre entusiasmo
(sonrisas, aplausos), preocupacion por completar su trabajo (“es que no me sale”), curiosidad (acercarse a la docente
antes de iniciar la clase para ver qué van a hacer), pena (llanto o expresiones de tristeza), ansiedad (movimientos es-
tereotipados, caminar con inquietud de un lado a otro), molestia (cefios fruncidos, pufios apretados), felicidad (risas,
aplausos), gusto y disgusto por las tareas que realizan. Dos madres sefialan que han apreciado mas habilidad en sus
hijos para expresar lo que sienten. En su mayoria manifiestan entusiasmo por que sea martes y asistir a las sesiones
de teatro, siendo frecuente ver que sonrien durante las actividades y que segun indican las madres:

Todos los participantes (menos uno) manifiestan entusiasmo por asistir a las sesiones de teatro y sus padres pueden
percibir que disfrutan el espacio, tanto por lo que dicen como por sus diferentes manifestaciones de deseo de que

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 165-183



Linda Madriz Bermudez ¢ Alicia Sandoval Poveda ¢ Viviana Gonzalez Rojas ¢ Paloma Anton Ares 174

sea martes. Por ejemplo, “Gerardo nunca se habia logrado aprender los dias de la semana. Ahora sabe contarlos
para saber cuanto falta para que sea martes.”’
(Notas del grupo de discusion de familias, 24 de junio de 2017)

Ademas de mejorar en su capacidad de expresion emocional, es destacable el desarrollo de habilidades para
identificar cuando alguna persona se encuentra triste o0 molesta y para preocuparse por ella, aunque no puedan
precisar necesariamente la emocién. Asi como también, preocuparse por la ausencia de alguien. Esto ha sido po-
sible observarlo a través de las preguntas que los jévenes realizan directamente a la persona que identifican con
malestar o al equipo facilitador.

Ivan se preocup6 por Jazmin y le pregunté por qué estaba “cansada” pero ella no le contesté.
(Notas de taller de programacion sobre las conductas de un participante mientras una compafera esté teniendo un
berrinche, 17 de mayo de 2017)

Adan pregunta por Marta, porque ésta no habia llegado.
(Observacioén de sesion, pregunta al inicio de sesion, 6 de marzo de 2018)

3.3. Comunicacion

Se ha percibido un aumento de la frecuencia de interacciones entre los participantes en los ensayos y los recesos,
en especial cuando ellos proponen un tema de conversacion de su interés. De acuerdo con (Antén et al., 2016),
las estrategias de aprendizaje para el desarrollo de las competencias comunicativas de los jovenes en riesgo es un
reto que merece ser considerado y abordado desde un enfoque multidisciplinar y en diferentes contextos. En este
caso, se ha observado que la metodologia seguida ha contribuido, en general, a que se produzca mayor interac-
cién con sus pares. Comparten con el grupo temas personales, comentan si van a viajar, si tienen alguna actividad
importante o sobre sus gustos y preferencias. Un avance no planificado en la investigacion pero que surgio del
propio grupo fue la creacion de un grupo de WhatsApp, con el que se comunican durante la semana.

En general, en 2018 el analisis de observaciones de todos los participantes indica fortalezas y progresos en el area
de comunicacién con sus compaferos:

Adan: tiene iniciativa para comenzar conversaciones con propios y extrafios, comparte temas personales.

Gerardo: muestra iniciativa para saludar y preguntar por los demas.

Ivan: busca en todas las sesiones conversar con otros por medio de preguntas o historias, incluso chistes. Ha
diversificado los temas de interaccién. Disminuyd la frecuencia en que propone a los otros juegos e interacciones
estereotipadas como repetir nUmeros.

Ledn: intenta hablar con compaferos sobre temas de interés propio.

Marta: responde a los saludos de sus compafieros en lugar de ignorarlos.

Sonia: habla con sus compafieros y los escucha cuando se acercan a ella.

(Resultados de bitacoras del afio 2018)

1. Por respeto a la intimidad, los nombres que figuran en las anotaciones, no corresponden a los participantes, se han adjudicado nombres ficti-
cios. Si es real la informacién recopilada y registrada.
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Ha aumentado la frecuencia en que los componentes del grupo se dirigen a los equipos facilitadores de los talle-
res tanto para hacer consultas como para comentar temas personales. Han aprendido a verbalizar sus quejas en
situaciones en las que algo no les parece bien en la clase o acerca de sus compafieros con comentarios como
“¢cuando me toca a mi?”, “; por qué no lo hacemos diferente?” o sefialando ejecuciones o acciones incorrectas de
sus comparieros de manera no verbal. De hecho, han desarrollado confianza para hacer indicaciones o corregirse
entre ellos, al equipo investigador o incluso a los profesores de teatro.

Ledn: [a una profesora que se equivoca con la linea que debe decir en la obra] es que tienes que estudiarte el texto.
(Bitacoras del afno 2017)

Las familias refieren mayor seguridad por parte de sus hijos para interactuar con otras personas, como lo ilustra
la madre de Sonia.

A ella le cuesta hablar con chicas de su edad porque tienen intereses diferentes. Pero si tiene mas libertad ahora
para hablar con las personas. Ella habla muy bajo, pero ahora con quienes tiene familiaridad como en el teatro, habla
mas fuerte. El teatro le ha ayudado a pararse de una manera diferente y con la timidez.

(Notas del grupo de discusion de familias, 24 de junio de 2017)?

Otras familias expresan que han notado avances similares. Esto se corresponde por la iniciativa observada en los
participantes para acercarse a otras personas cuando llegan al teatro, pero que no son del grupo, como cuando
han llegado periodistas o actores que tienen otras funciones en el teatro. Se acercan a ellos y se presentan para
después preguntarles quiénes son ellos y qué hacen ahi.

En general, se producen mejoras en la comunicacion asertiva y la funcionalidad de la comunicacion, pero sobre
todo en la seguridad que muestran los participantes para interactuar con otros.

3.4. Autocontrol

Las mejoras en autocontrol han sido notorias en diversos ambitos: espera de turno, seguimiento de instrucciones,
control de la frustracién, periodos de atencion, tolerancia de texturas, manejo de la ansiedad y regulacién en la
demostracion de emociones.

Se han producido mejoras en tolerar los tiempos de espera para ensayar y la capacidad de esperar turnos, aspecto
necesario para tener conversaciones grupales ordenadas y coherentes y para participar en escena en el momento
que les corresponde. Esto se visualiza cuando son infrecuentes las interrupciones durante el desarrollo de las se-
siones, se ha reducido la frecuencia de situaciones en las que un participante empieza a hablar de otro tema o diga
las lineas de su intervencion, antes del momento en que le corresponde en los ensayos. Ademas, todos esperan
sin problema su turno, sin salir a escena durante las funciones, hasta el punto de que ha desaparecido el intentar
asomarse para ver lo que sucede fuera mientras los otros actuan.

Ha aumentado la duracion de los periodos de atencién. Se empez6 a trabajar en sesiones de una hora, después
se amplié a hora y media con receso, hasta llegar a trabajar el ultimo afio dos horas seguidas, sin receso, en las

2. En Costa Rica, se entiende por “pararse”, en este caso, la postura corporal de estar de pie.
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ultimas sesiones de ensayo. A esto se une la concentracion en la tarea y en especial en las presentaciones teatra-
les, para estar al tanto de lo que ocurre en escena y saber cuando les corresponde participar.

El trabajo con los ejercicios de actuacion, el calentamiento y los talleres con tecnologia han favorecido todo lo re-
lacionado con la capacidad de seguir instrucciones, atencién y concentracion en las tareas, asi como la tolerancia
a la frustracion cuando algo no ha funcionado en un primer intento.

Ademas, se ha trabajado la tolerancia de texturas con vestuario y maquillaje que, en algunos casos, les producia
incomodidad o molestia y que poco a poco lo han aprendido a tolerar como parte de la actuacion sin desencadenar
negativas o berrinches.

Un tema recurrente durante los tres afos, ha sido el manejo de la ansiedad, tanto por salir a escena como por
aspectos de trabajo cotidiano en el teatro. Ha disminuido la frecuencia en que aparecen en la mayoria conductas
estereotipadas o autoestimulantes, aunque todavia es posible apreciarlas en algunas sesiones. Ninguno depende
ya de objetos de seguridad para salir a escena (como una joven que necesitaba llevar siempre puesto su bolso) y
todos participan de los montajes y presentaciones sin que los cambios que pueda haber por razones de tiempo,
tipo de escenario o utileria resulten en una crisis o dificultad para desempefiarse.

Otro logro alcanzado, como resultado de trabajar el control y la regulacion de la demostracién de emociones, ha
sido la mejora de las expresiones de alegria o enojo, disminuyendo la frecuencia de gritos o berrinches. También
se ha trabajado en adoptar maneras apropiadas para demostrar afecto hacia sus comparieros y profesores, sin
invadir el espacio personal.

Varios de estos avances se vienen apreciando desde el afio 2017, como reflejan las siguientes reflexiones del
grupo de investigacion:

Los participantes se muestran empoderados en el escenario, son capaces de improvisar y tolerar que algo no salga
exactamente como se habia ensayado, asi como los constantes cambios en el texto. Aguantan sesiones de ensayo
de hora y media a dos horas sin pedir recesos o, si lo piden, es con poca frecuencia.

(Analisis del equipo de investigacion, 2017)

Algunas notas de las observaciones de 2018 que evidencian estos progresos son las siguientes:

Adan: desarrolla bien las tareas cuando se concentra en ellas.

Gerardo: logra esperar turnos con mayor tranquilidad. Muestra mayor control para participar de las actividades
controlando su fuerza y movimientos al realizar ejercicios con los otros.

Ivan: aumentd la concentracion durante las escenas, recuerda sus didlogos y pies de entrada con menos apoyo.
Marta: tiene méas control en escena, no se sale de su papel ni rompe la cuarta pared para saludar al publico.

Sonia: se automotiva con expresiones como “yo puedo” o “lo hice bien”. Realiza los intentos que sean necesarios
para lograr algo.

(Resultados de bitacoras del afio 2018)
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3.5. Trabajo en equipo

El trabajo en equipo es la categoria que ha requerido méas tiempo para observar y registrar resultados. Debido a
que en los dos primeros montajes fue necesario llevar un proceso mas personalizado, en el que cada uno comen-
zaba por aprender sus textos y movimientos, todos mostraban preferencia por el trabajo individual. Sin embargo,
incluso entonces, todos los participantes coincidian en escena y se desarrollaron colaboraciones puntuales entre
ellos. Algunos indican a otros donde deben situarse en el escenario, recordarles lineas o guiarles para entrar o
salir de escena.

Para la tercera obra, sin embargo, el montaje requeria que hicieran escenas en subgrupos donde no necesaria-
mente habia algun voluntario profesional con ellos, de manera que empezaron a desarrollar estrategias para sacar
sus escenas adelante. Fue posible observarlos ensayar solos entre ellos sin que mediara indicacion de la facilita-
dora, se les pudo escuchar animarse e incluso resolver discusiones personales antes de salir a escena.

Ledn y Sonia ensayaban constantemente tras escena juntos. Ledn ayudaba a Sonia a repetir sus didlogos y sobre
el escenario también la apoyaba recordandole lineas.

Adan tuvo que desarrollar una mayor tolerancia para el trabajo en equipo dado que Gerardo tiene mayores dificulta-
des para montar una escena y Roberto [voluntario] era nuevo en el grupo. Los tres practicaban también sus escenas
mientras no estaban sobre el escenario.

Los participantes en general se mostraron dispuestos y capaces de improvisar sobre el escenario, resolver y cola-
borar con aspectos técnicos como traer y colocar utileria.

(Analisis del equipo de investigacién, 2017)

También se presentan conductas de apoyo a las facilitadoras, como ayudarles a localizar objetos, colocar esceno-
grafia o buscar las canciones en la computadora. Fue posible ver al grupo improvisar y resolver escenas juntos, asi
como una mayor colaboracion entre todos para resolver aspectos técnicos de montaje y utileria.

Adan: colabord constantemente con recordar las lineas, salidas y movimientos de todos los participantes, de lo que
guardaba muy buena memoria. Cuando se le decia que no debia estar afuera, dijo que él era quien estaba ayudando
a la profesora.

(Observaciones de sesiones, 2017)

En el 2018 fue posible ver a un grupo pendiente no solo de sus escenas y lineas sino de las de todo el grupo,
desarrollando conductas de apoyo a los demas como indicarles cuando les corresponde salir o felicitarlos cuando
salen de escena porque lo hicieron bien.

Las familias aprecian que existe un sentido de pertenencia y de integracion entre ellos como grupo de trabajo, pues

sefialan que se percibe que “se cuidan, se entienden, se quieren” y han encontrado en el grupo un lugar donde son
aceptados y les gusta estar.
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3.6. Otros resultados de interés

Fruto de la actividad formativa ha sido el poder presentar cuatro obras completas, siete presentaciones publicas
(una de la primera obra, dos de la segunda, una de la tercera y tres de la cuarta), diez apariciones del proyecto en
radio, tres en television y cinco en prensa escrita (Kcuno, 2018; Kcuno, 2016; Rodriguez, 2018; Ramirez, 2017;
Sanabria, 2019). Se ha presentado en varios eventos académicos nacionales como las Jornadas Psicorecreacti-
vas 2016 de la Universidad de Costa Rica, el Congreso Internacional de Investigacion sobre Discapacidad 2016,
el Congreso Internacional de Innovacién y Tecnologia en la Educacion a Distancia de 2017, el | Congreso Nacional
de Organizaciones de Personas con Autismo en 2019 y las V Jornadas de investigacion en artes de la Universidad
de Costa Rica en 2019. Ademas, en Espaia tuvo una presentacion en el XV Congreso Internacional y XXXV Jorna-
das de Universidades y Educacion Inclusiva: “Liderando investigacion y practicas inclusivas” (Madriz et al., 2018).

También se realizé en 2017 una campania de sensibilizacién y concienciacién sobre los estereotipos y las etiquetas
relacionadas con el autismo, promovida por la UNED y en la que participaron todos los involucrados en el proyecto.
Esta se realiz6 a través de un video producido por la UNED y divulgado en redes sociales durante el dia 2 de abril,
dedicado a la concienciacion sobre el autismo. Al siguiente afio, también para el mes de abiril, se realizé un video
con la cancién “Coincidir”, cantada por los participantes, que se divulgé por el mismo medio durante el mes de abril.

La valoracion positiva por parte de todos los involucrados en los dos primeros afios de proyecto llevo a que en el
afo 2018 se ampliara la iniciativa a un segundo grupo de formacién; en él se han aplicado las practicas que han
sido positivas y exitosas de la primera experiencia y, a la vez, se ha ampliado el rango de trabajo a cualquier pobla-
cion que necesita apoyo para el desarrollo de habilidades sociales. Los resultados de esta segunda etapa estan en
proceso de analisis pero, segun las referencias de los familiares, también estan siendo positivos.

Con la ampliacion del grupo, tanto en nimero de participantes como en los perfiles de estos, llegé también la
consolidacion del mismo, el cual al inicio del proyecto no tenia nombre propio pero fue bautizado en 2017 bajo
la denominacion de Grupo de teatro Rompecabezas. En él estan incluidas todas las personas participantes en
el taller, con y sin discapacidad, profesionales, personas voluntarias y jovenes que se inscribieron en el proyecto
con un diagnéstico de TEA o con diversas necesidades, debidas a otra condicion. Se ha formado un grupo que se
perfila como una compafiia de teatro inclusivo que, en la actualidad, cuenta como repertorio con las obras de teatro
realizadas durante el desarrollo del proyecto. Todos los participantes se congregan bajo el nombre del grupo, que
tiene ademas su propio logo y, desde el afo 2019, su propia pagina de Facebook para la divulgacion de su trabajo
(Grupo de teatro Rompecabezas, 2019).

|
4. Discusion y conclusiones

El proyecto The Miracle Project tuvo comienzo en 2004 en California, Shakespeare Heartbeat en 2011 en Inglaterra
(Mehling et al., 2016) y SENSE Theatre en 2010 (Corbett et al., 2011) en Vanderbilt. La trayectoria y documentacion
de estos proyectos los convierten en referentes importantes en el tema y de manera especial para el proyecto que
presentamos, por sus numerosos paralelismos en los aspectos abordados en sus objetivos.
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La formulacién del proyecto, disefio y desarrollo se realiza en el seno de la carrera de Educacion Especial de la
UNED de Costa Rica desde la filosofia inclusiva que busca la participacion y equidad para todos.

Esta propuesta tiene numerosos paralelismos con los programas referenciados, pero a su vez tiene caracteristicas
particulares propias como la metodologia de investigacion que considera los puntos de vista de todos los parti-
cipantes (equipo de investigacion, profesionales, voluntarios, familias, participantes) que le brinda una identidad
innovadora, por ser el primero documentado en Latinoamérica de estas caracteristicas y extension.

La metodologia aplicada durante las sesiones de ensayo y representacion teatral ha incluido dinamicas de juego,
coordinacion y desarrollo de habilidades de actuacion, trabajar postura, proyeccién de la voz, expresion de emo-
ciones y escucha, entre otras. Durante el montaje de las puestas en escena, se realizan ensayos semanales y se
trabaja el montaje de escenas conjuntas, que incluyen actividades como baile, canto y actuacion.

De acuerdo con los resultados, el trabajo desarrollado dentro del teatro ha permitido el empoderamiento de los
jévenes con el espacio y favorecido que se sientan seguros en ese entorno. Se han movilizado con independencia
y libertad por los vestidores, escenarios secundarios, recibidor, oficinas, butacas y escenario principal, llegando a
compartir espacio, en ocasiones, con otros actores del teatro.

Los tres afios de experiencia de este proyecto, con un mismo grupo de formacién, han hecho posible la inmersion
en la realidad de estos jovenes, crear y evaluar posibles soluciones a sus situaciones a través del teatro y avances
especificos en los participantes en cuanto a la expresion de emociones, la comunicacion, el autocontrol y el trabajo
en equipo. La integracién de tecnologia en el proceso y otorgar a los participantes el ser parte de la responsabi-
lidad de la escenografia del montaje son caracteristicas que también dotan de particularidad a este proyecto. La
tecnologia, como el arte, suele ser un ambito que no acostumbra estar abierto a que personas con TEA puedan
experimentar y aprender fuera de un contexto de educacion especial.

Resulta vital que el grupo esté ligado a un entorno real como es el teatro La Mascara, que tiene 35 afios de trayec-
toria y gran reconocimiento nacional y que es independiente de la universidad en la que nace el proyecto. De esta
manera, el grupo trasciende el proyecto de investigacion en si para llegar a formar parte de una academia de tea-
tro, desde donde ha podido evolucionar hasta formar su propia compafia de actores, para dotarlo de continuidad
con el montaje y presentacion de obras de teatro mas alla del quehacer académico.

En el proceso también han participado jévenes sin ningun tipo de discapacidad como parte del elenco de presenta-
ciones, lo que ha permitido una interaccion de pares que ha sido enriquecedora. No se ha recurrido a la presencia
de pares sin discapacidad para que actiuen de mediadores o modelos sino que todos han aprendido en conjunto
sobre actuacién y han desarrollado las puestas en escena en un plano de igualdad e inclusion.

Los criterios de inclusion de este proyecto, que admiten la entrada de adultos hasta los veinticuatro afios, brinda
opciones para jévenes que ya no contindan dentro del sistema educativo formal y encuentran en el taller de teatro
una oportunidad de interaccion social y formacién. Es un periodo especialmente delicado pues en su mayoria han
sido separados de sus comparieros de educacién secundaria, quienes se encuentran por lo general cursando es-
tudios universitarios o incorporandose al mercado laboral, espacios a los que muchos jovenes con TEA no tienen
posibilidades de acceso.
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Los logros alcanzados durante estos tres afos, con el progresivo avance de las habilidades de actuacion de los
participantes, permiten visualizar una consolidacién de las artes dramaticas como verdaderas opciones laborales
y recreativas para jovenes con TEA que se encuentran, al igual que en otros paises, en posiciones vulnerables, al
no lograr acceder ni a estudios superiores ni a trabajos remunerados estables cuando se acercan al momento de
dejar el sistema educativo.

Gracias a estos resultados surge durante el desarrollo del proyecto la idea del teatro como un fin y no solo como
una herramienta para el desarrollo de habilidades sociales. Mas alla de una técnica para que los jovenes aprendan
a comunicarse mejor, el teatro se ha convertido para el grupo en una opcion de vocacion, trabajo y oportunidades,
tanto laborales como de esparcimiento y crecimiento personal.
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1. Introduccién

Este articulo describe y analiza una estrategia para la accesibilidad acadé-
mica a la educacion superior universitaria de una estudiante con discapaci-
dad, desarrollada durante los afios 2017 y 2018 mediante una metodologia
de tipo participativa en el marco del proyecto “Estrategias para la inclusion
social de adultos con dafio neurolégico adquirido”. En la actualidad continua
su analisis y seguimiento, asumiendo nuevos desafios para su fortaleci-
miento y expansion.

La estudiante, en adelante Sol, tiene 35 anos de edad. Hace 5 afios, cur-
sando el cuarto afio de Psicologia en la Universidad Nacional de Rosario
(UNR), tuvo un accidente cerebro vascular que afectd principalmente el
area motriz de su cerebro. El dafio neurologico le causoé hipotonia e inmo-
vilidad de los dos miembros superiores y los dos inferiores de su cuerpo
(cuadriplejia hipoténica), disminucion de la agudeza visual y paralisis del
aparato fonador. Sin embargo, no alteré su capacidad auditiva, su lenguaje
comprensivo ni su intelecto. Sin habla o lenguaje elocutivo, su comunica-
cion se redujo a respuestas binarias (si y no) que lograba expresar con
leves gestos faciales. La disminucion visual le imposibilito leer, y el déficit
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motriz, escribir a mano alzada y/o tipear. Las secuelas mencionadas dificultaron su acceso a la informacion y
a la comunicacioén. En esta nueva condicion, Sol ceso su actividad académica en la universidad.

La UNR forma parte de la Comision Interuniversitaria de Discapacidad y Derechos Humanos (CIDyDDHH).
La misma se cred en el 2003 con la mision de bregar por la accesibilidad de los estudiantes con discapacidad
a las universidades argentinas en cumplimiento de la Ley Nacional de Educacién Superior n° 25.573 (2002)
donde se enuncia:

“El Estado, al que le cabe responsabilidad indelegable en la prestacion del servicio de educacion superior de carac-
ter publico (...) debera garantizar la accesibilidad al medio fisico, servicios de interpretacion y los apoyos técnicos
necesarios y suficientes para las personas con discapacidad” (Senado y camara de diputados, art. 2).

En el 2007, la CIDyDDHH cre6 el Programa Integral de Accesibilidad en las Universidades Publicas (res. CE
426) con el fin de garantizar una educacion universitaria de calidad a todos los estudiantes sin discriminacién
y en equidad de oportunidades. En este documento se expresan dos grandes ejes de accion: la accesibilidad
fisica y la académica.

La fisica refiere de la adecuacion edilicia y la disposicién de equipamiento mobiliario para personas con mo-
vilidad reducida. En este aspecto en particular, la Facultad de Psicologia de la UNR cuenta con un edificio
accesible y con el equipamiento necesario para facilitar el ingreso y permanencia de personas con movilidad
reducida.

La académica abarca, entre los aspectos mas salientes: la accesibilizacion del material de estudio, la adapta-
cion curricular y modalidad de cursado y evaluacion, y la disposicion de tecnologias de apoyo para el acceso
a la informacién y la comunicacion de los alumnos. En lo que a este eje respecta, la unidad académica se
encuentra lejos de las expectativas planteadas en el programa; apenas ha avanzado en la digitalizacion del
material de estudio.

En el afio 2008, mediante la ley 26.378, Argentina ratificé la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD) y su protocolo facultativo (ONU, 2006)". Si bien este instrumento juridico excede
el ambito universitario, especialmente en el articulo 2 se abarcan topicos vinculados a la inclusion educativa
de las personas con discapacidad a los que el sistema universitario no puede ser indiferente.

En el afno 2011 la CIDyDDHH presenta ante la Red de Bienestar Universitario el documento “Programa inte-
gral de accesibilidad en las universidades publicas. Profundizacion y avances en su implementacion” (CIN,
2011). Alli expone que, 4 afios después de la aprobacion del Programa, no se han logrado progresos signifi-
cativos en los que respecta a la accesibilidad académica, por lo que se sostiene la situacion de desventaja en
la que se encuentran las personas con discapacidad en las universidades. En el Acuerdo Plenario n° 798/11
el Consejo Interuniversitario Nacional (CIN) avala el documento citado y le otorga caracter legal.

1. En el afo 2014 a través de la ley n° 27.044 se le otorga rango constitucional a la ley 26.378; y en el 2017 con el decreto n° 868/17 se cred el
Plan Nacional de Discapacidad (2017-2022) (Presidencia de la Nacién Argentina, 2018) donde, nuevamente, se detallan cantidades de acciones a
implementar que abarcan la accesibilidad universitaria de las personas con discapacidad.
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En el afio 2014, cuando Sol tiene el accidente, su familia reporta la situacion a la UNR quedando ésta en la
lista oficial de estudiantes con discapacidad de la institucion. La conformacion de este listado tiene el fin de
registrar aquellos alumnos que precisan de un abordaje singularizado orientado a garantizar condiciones de
accesibilidad fisica y/o académica para su continuidad en la universidad.

Estando Sol en la lista de estudiantes con discapacidad, y vigente la estructura juridica para la accesibilidad
universitaria de las personas con discapacidad descrita en los parrafos anteriores, la UNR no implemento
acciones para su continuidad.

Un afio y medio mas tarde, Sol comenzé a asistir al Centro de Investigaciéon y Desarrollo en Tecnologias
Especiales (CeDITE) donde ofrecen un servicio orientado a la configuracion de tecnologias de apoyo para
disminuir la dependencia y acrecentar la autonomia de personas con discapacidad. A comienzos del 2017,
en el marco de un convenio de colaboracion entre el CONICET y el CeDITE, la autora de este trabajo fue
convocada para trabajar en el desarrollo de una estrategia para la inclusion social de Sol.

En los primeros encuentros con Sol también participé su madre. Al comienzo sélo mediante esta ultima fue
posible la comunicacion con Sol. Para interactuar se utilizé un sistema de comunicacion de tipo fisico: el abe-
cedario escrito en un papel. La madre tocaba letra por letra, y Sol sefialaba con la mirada las de su eleccion.
La madre las recordaba y expresaba oralmente las palabras que Sol conformaba hasta componer un men-
saje. Este sistema les era util para enunciar mensajes cortos, no ideas extensas. Tampoco era transferible a
la comunicacion con otras personas menos cercanas, como la autora del trabajo.

En estas primeras instancias de dialogo mediado por su madre, Sol expreso: “quiero volver a la facultad para
estudiar y terminar mi carrera. Puedo pensar por mi misma, pero no leer, escribir, ni hablar. No me imagino
cémo podria lograrlo”. La expresion de este deseo y, a su vez, la impotencia que le generaba su falta de
acceso a la informacion y a la comunicacion, fue el origen de la estrategia conjunta desarrollada para su
accesibilidad académica a la educacion superior universitaria.

Durante este proceso, Sol preciso realizar diferentes tareas inherentes al rol de estudiante. A su vez, para la
concrecion de cada una de ellas, debi6 rehabilitar y desarrollar diferentes competencias humanas y aprender
a utilizar una cantidad de tecnologias de apoyo que se lograron elegir y configurar o desarrollar. Progresiva-
mente, la vinculacion institucional excedio la alianza original entre el CeDITE y el CONICET. Fue necesario
acudir al compromiso de su familia, terapeutas, y diferentes sectores de la UNR y la Facultad de Psicologia
especificamente. La colaboracién entre personas e instituciones fue formando una red que habilito tanto la
accesibilidad académica de Sol, como el sustento de la estrategia en el tiempo.

|
Objetivos y método

Dado que el marco juridico actual que rige el funcionamiento de las universidades publicas argentinas brega
por la accesibilidad de los ciudadanos a la educacion superior en equidad de oportunidades, Sol deberia ha-
ber gozado de condiciones 6ptimas para su inclusion en la carrera de Psicologia de la UNR desde el momen-
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to en que su caso fue registrado en la lista de estudiantes con discapacidad. Pero ¢ las leyes expresan meras
promesas con el fin de paliar la lucha de los estudiantes universitarios con discapacidad y sus familiares, o
promueven mecanismos para su cumplimiento? Haciendo caso omiso de la segunda opcion, y ante el deseo
de Sol de reincorporarse a la Facultad, surgié otra pregunta que impulsé el desarrollo de la estrategia: ¢ Qué
caracteristicas demandaria una estrategia para la accesibilidad académica de Sol?

Durante su desarrollo emergieron nuevos interrogantes que pudieron ser dilucidados en la busqueda de
soluciones: ¢qué tareas debe realizar Sol para la regularizacion y aprobacion de las asignaturas?, ;qué
competencias humanas y tecnologias de apoyo precisa para la realizacion de estas tareas? Y finalmente,
¢, qué personas e instituciones intervienen en el desarrollo de una estrategia para la accesibilidad académica
de Sol y su sustentabilidad en el tiempo?

Condescendiente a los interrogantes mencionados, el objetivo general de este articulo es describir y analizar
la estrategia para la accesibilidad académica de Sol a la carrera de psicologia de la UNR.

Para su alcance, se delimitan los siguientes objetivos especificos:

1. Reconocer las tareas que debid realizar para la regularizacion y aprobacién de las asignaturas.
Relacionar estas tareas con las competencias humanas y tecnologias de apoyo implicadas en su realizacion.

Inferir las relaciones de personas e instituciones generadas en el desarrollo de la estrategia y para su
sustentabilidad en el tiempo.

El objeto de analisis de este trabajo es la estrategia para la accesibilidad académica de una estudiante con
discapacidad a la educacion superior universitaria. Fue construido por medio de un estudio cualitativo de
caso unico (Stake, 1999): la estrategia para la accesibilidad académica de Sol a la facultad de Psicologia de
la UNR que que se dearrolld, participativamente, durante los afios 2017 y 2018.

Segun Stake (1999: 11) “El estudio de casos es el estudio de la particularidad y de la complejidad de un caso
singular, para llegar a comprender su actividad en circunstancias importantes”. Desde esta perspectiva, el
abordaje de este caso de estudio se centrd en: (1) conocer a Sol y sus circunstancias de vida como asi tam-
bién (2) el contexto universitario donde se oriento su inclusién, para luego (3) comprender el proceso a partir
del cual se logro su accesibilidad académica.

(1) Para conocer a Sol y sus circunstancias de vida, se realizaron:

«  Anamnesis sobre la condicién psicofisica de Sol. Certificado Unico de Discapacidad donde figura su
diagndstico clinico y los resultados del indice de Barthel, también conocido como “indice de disca-
pacidad de Maryland”, sobre su grado de dependencia en la realizacién de tareas de la vida diaria.

+  Entrevista a su madre, en la que se recabé informacién sobre la historia de vida de la estudiante y
su circunstancia (emocional, afectiva y material) actual.

« Entrevistas a sus terapeutas: acompafnante terapéutica, psicologa, kinesiéloga, fonoaudiéloga y
oftalmélogo, en las que se recabd informacion respecto a los procesos de habilitacion y rehabilita-
cion de competencias de la estudiante, y sus posibilidades y limitaciones a ese momento. En estas
entrevistas Sol estuvo presente y participo.
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Se registraron las entrevistas mediante grabaciones digitales. Luego se analizd el material para distin-
guir los aspectos mas salientes a tener en cuenta en el desarrollo de la estrategia.

(2) Para conocer el contexto universitario donde se orienté su inclusion, se accedié y analizd detenidamente:

* Leyes, programas y resoluciones en donde se enuncian los derechos de los estudiantes argentinos
de las universidades parte del CID y DDHH.

« El plan de estudio de la carrera.

Ademas, se mantuvieron reuniones con algunas de las autoridades de la carrera de Psicologia de la
UNR, con quienes se discutieron pautas de accesibilidad académica adecuadas a las singularidades de
Sol, y el modo en que se la acompanaria en el transcurso hacia su inclusion.

(3) Para comprender el proceso a partir del cual se logro su accesibilidad académica:

Sol y la autora de este trabajo se encontraron con una frecuencia semanal para trabajar en el desarrollo
de la estrategia. En estas instancias presenciales resolvian dudas y obstaculos, y planteaban nuevos
objetivos a alcanzar. Realizaban los primeros pasos juntas y luego Sol, con el apoyo de una acompa-
Aante terapéutica y su madre, continuaba el proceso a distancia hasta el proximo encuentro. Durante
estas instancias se pudieron identificar las tareas a realizar, y las competencias humanas y tecnologias
de apoyo implicadas.

Se registréo mediante auto grabaciones digitales y en un diario de campo lo sucedido en cada encuentro.
El analisis de la informacién obtenida fue central para la toma decisiones en el desarrollo de la estrate-
gia, y para comprender el proceso de accesibilidad académica en su totalidad.

Para el analisis de las competencias humanas implicadas en las tareas, se utilizaron como referencia
las categorias que Creatica Fundacion FREE Iberoamericana para la Cooperacion (2018) propone en el
sitio wikinclusion.org bajo el titulo “Competencias para la vida”. Luego se agruparon en meta categorias
de elaboracion propia: competencias digitales, cognitivas y emocionales.

Elegir, y configurar o desarrollar las tecnologias de apoyo empleadas implicé un largo proceso de en-
sayo, prueba y error. Se priorizo el uso de software de libre acceso y la realizacion de adaptaciones de
periféricos de bajo costo. Ante la necesidad de financiamiento econémico para cubrir el valor de software
privativos y una notebook, se acudi6 a las alianzas institucionales logradas en el marco de la estrategia.

|
3. Resultados y avances de la estrategia

Los resultados y avances en el desarrollo de la estrategia se presentan en las siguientes tablas y figuras.
Las tareas, competencias y su relacion configuran una gran cantidad de datos que, mediante las tablas, se

proponen condensar, ordenar y sistematizar a fin de facilitar la comprensién del lector. En la tabla 1 se rela-
cionan las tareas que Sol debid realizar en su rol de estudiante con las competencias humanas implicadas.
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En la tabla 2 se especifican cudles de estas competencias tenia adquiridas antes de comenzar la estrategia,
cuales preciso rehabilitar y cuales desarrollar por primera vez.

Tabla 1. Relacién entre tareas y competencias

Competencias

Tareas

1=

interpretar y
cumplimentar
consignas

2= leer

3= marcar,
copiar
y pegar
partes de
texto

4=
escribir

5=
intercambiar
informacion
on-line

6=
emular
el
habla

7=
acceder al
ordenador

1= movimiento
preciso para
el uso de
periféricos

Digitales

2= Uso de
comunicadores

3= Uso de
software de
ofimatica

4= Uso de
software web

5:
lectoescritura

Cognitivas

6= analisis y
redaccion de
texto

7= redaccion
para la
expresion oral

8:
concentracion
durante
periodos
prolongados

9= paciencia
y poder de
frustracion

Emocionales

10= voluntad y
responsabilidad

11= confianza
en si mismay
en la estrategia

12= trabajo en
equipo

13=
intension de
comunicaciéon

Fuente: elaboraci

6n propia.
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Tabla 2. Competencias adquiridas, a rehabilitar y a desarrollar

. - A A
e Ll rehabilitar desarrollar
1= movimiento preciso para el uso de periféricos X
2= Uso de comunicadores X
Digitales
3= Uso de software de ofimatica X
4= Uso de software web X
5= lectoescritura X
Cognitivas 6= andlisis y redaccion de texto X
7= redaccioén para la expresion oral X
8= concentracion durante periodos prolongados X
9= paciencia y poder de frustracion X
10= voluntad y responsabilidad X
Emocionales
11= confianza en si misma y en la estrategia X
12= trabajo en equipo X
13= intension de comunicacién X

Fuente: elaboracién propia.

En la figura 1 se presenta un esquema de las tecnologias de apoyo necesarias para la realizacion de las ta-
reas. Se comienza por la estudiante, quien realiza las tareas, luego se grafican las tecnologias implicadas en
el factor ergonémico para el acceso al ordenador; los periféricos, rampa digital y configuraciones de accesi-
bilidad del sistema operativo que habilitan el ingreso de informacion (input) al ordenador; las tecnologias con
las que esta informacién es procesada, y las que vehiculizan el egreso de informacion (output) del ordenador
para la comunicacion con otra persona.
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Figura 1. Tecnologias de apoyo que median la realizacion de las tareas

Fuente: elaboracién propia.

Se emplearon las siguientes tecnologias de apoyo: silla de ruedas postural y lentes, periférico alternativo
joystick adaptado y mouse adaptado, rampa digital MouseJoystick, configuraciéon del centro de accesibilidad
del sistema operativo Windows 10, dos notebook (la primera luego se reemplazé por la segunda y se le agre-
g6 un brazo articulado para sujetarla a la silla de ruedas), dos software de comunicacién (Clic2Speak, que
también funciona como teclado digital y control de comandos, y Communicator 5), dos software de escritorio
(Acrobat Reader DC y Microsoft Word 2016) y dos online (Gmail y Gdrive).

Interpretar y cumplimentar consignas (Tarea -T- 1), emular el habla (T6) y acceder al ordenador (T7) fueron
las tareas que le requirieron a Sol el ejercicio de la mayor cantidad de competencias. A su vez, la mayor
parte de ellas fueron desarrolladas por primera vez en el marco de la estrategia: movimiento preciso para el
uso de periféricos (joystick y mouse) (Competencia -C-1) que le permitieran acceder a la notebook mediante
la rampa digital MouseJoystick; redaccion para la expresion oral (C7) mediante el uso de los softwares de
comunicacion Click2Speack (en su funcién de comunicador) y Communicator 5; y paciencia y poder de frus-
tracion (C9) durante el proceso de aprendizaje inherente a la apropiacion de las tecnologias.

Sol ya sabia utilizar los software de escritorio (C3) Acrobat Reader DC y Microsoft Word 2016, y web (C4)
Gmail y Gdrive; emplearlos no implicé un aprendizaje para ella. La diferencia es que, ahora, debia hacerlo
mediante periféricos (C1) alternativos y, a su vez, adaptados; y la rampa digital. Algo similar sucede con la
competencia 5. Si bien el dafio neurolégico no afecté su lectoescritura (C5), para seguir el texto a leer en la
interfaz (T2) y para escribir (T4), debié aprender a utilizar Clic2Speak en la funcién de teclado digital y control
de comandos.
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Sol tenia adquirida y conservada la competencia cognitiva: analisis de texto (C6), y también las compe-
tencias emocionales: voluntad y responsabilidad (C10) y trabajo en equipo (C12). Ella fue tenaz durante el
desarrollo de la estrategia y coopero en todo momento en el quehacer conjunto.

En cuanto a las competencias a rehabilitar, si bien Sol antes de su receso de la actividad académica estaba
acostumbrada a estudiar durante tiempos prolongados (C8), fue necesario rehabilitar esta competencia al
desarrollar la estrategia. Lo mismo sucedid respecto a su autoestima, ante el cambio de sus circunstancias
de vida fue necesario fortalecer la confianza en si misma y en la estrategia (C11) que desarrollamos juntas
para su inclusién educativa.

Respecto a la intencién de comunicacion (C13), Sol es de personalidad timida, de poco hablar. Sumada
esta caracteristica a los afos de silencio que vivio por no acceder a una tecnologia de apoyo que emulara
su habla, ella naturalizé “vivir sin hablar”. Fue necesario estimular esta competencia, y aprender a utilizar los
software de comunicacion (C2).

En la figura 2 se presenta la red de personas e instituciones que se conformo en el proceso de desarrollo de
la estrategia y que permitio su sustentabilidad en el tiempo.

Figura 2. Red de personas e instituciones

Fuente: elaboracién propia.

Nota: el circulo de puntos agrupa a todos los actores sociales que intervinieron en la estrategia. Los nombro en el orden en que fueron
incorporandose al desarrollo de la estrategia: el CeDITE, el CONICET, Sol, su madre y terapeutas, la facultad de Psicologia de la UNR,
el &rea de integracion e inclusion de personas con discapacidad también de la UNR, la Organizacién No Gubernamental (ONG) CILSA,
y una psicopedagoga. Sol se encuentra en el centro. Todos los actores se relacionan con ella. A su vez, algunos de ellos se relacionan
entre si. El CONICET, institucion a la que pertenece la autora de este trabajo, también se vincula con todos los actores por ser la
entidad que origina la estrategia y convoca a la participacion de los demas en el que se fueron incorporando para su desarrollo.
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En adelante se describe cdmo tareas, competencias, tecnologias y red de personas e instituciones se vincu-
lan en el desarrollo de la estrategia.

3.1. Estudiante otra vez

La alianza que dio origen al proyecto fue el convenio de colaboracion entre el CeDITE y el CONICET. En este
contexto tuvo lugar el primer encuentro con Sol, cuando expreso su deseo de volver a estudiar en la Facultad
de Psicologia de la UNR. A fin de ampliar el conocimiento respecto a sus circunstancias de vida, se contacto
luego con su familia (principalmente la madre) y terapeutas, quienes colaboraron con la estrategia durante
todo su desarrollo en diferentes instancias.

La UNR comenzé a participar en la estrategia cuando se reinscribié a Sol como alumna regular. Con las
autoridades se realizé un balance de las asignaturas aprobadas, regularizadas y faltantes para tener cono-
cimiento sobre su estado de avance actual; y se acordé una cantidad de adecuaciones? al “Reglamento de
alumnos regulares y libres” (resolucién 081-96CD) y al “Reglamento de evaluacion académica” (resolucion
203-05CD) en atencion a las singularidades de Sol y sus circunstancias de vida.

Ella decidié comenzar por rendir el final de una de las asignaturas ya regularizadas: Metodologia de la Inves-
tigacion Psicoldgica 1 (MIP1). Se asesoro a la docente a cargo para adaptar la modalidad de examen final.
Ella selecciond la bibliografia a estudiar. ElI material estaba digitalizado, pero no en un formato accesible a
personas con limitaciones en la movilidad de las extremidades®, como es el caso de Sol. Se hizo accesible
el material de estudio y se realizé un tutorial de manera que quedasen asentados los pasos para que en
oportunidades futuras fuera la institucion quien se responsabilizase de la tarea.

La profesora elaboro dos modulos de examen con preguntas de respuesta multiple y justificacion. Se acordo
que Sol realizaria la evaluacion con anterioridad al examen, a libro abierto (pudiendo consultar la bibliogra-
fia), usando un procesador de texto y desde su casa. Luego se presentaria al examen con el documento
impreso. En ese mismo momento, la profesora lo leeria, le daria una devolucion oral, y completaria la libreta
universitaria con la nota que correspondiera.

Este primer reto: rendir el examen final de MIP1, sirvié de motivacién para la construccién de la estrategia, y
de prueba para identificar las tareas a realizar y las competencias y tecnologias de apoyo necesarias.

2. Entre los puntos mas relevantes se encuentran:
® Sol podra asistir a clases con un/a acompariante o asistente.
* Las excepciones en el calendario de cursada seran publicadas en el sitio web de la facultad o comunicadas a Sol personalmente a fin de
evitar traslados innecesarios.
* Se la exime de cumplir con el 75% de asistencia a clase para regularizar las asignaturas. Su asistencia y permanencia en la Facultad se
ajustara a sus posibilidades y circunstancias.
¢ Las adaptaciones curriculares se llevaran a cabo entre el/a facilitador/a y los docentes. Estos ultimos deben participar activamente en el
proceso de adaptacion.
¢ La bibliografia deberéa ser entregada a Sol en formato digital accesible por el docente a cargo.
¢ Las materias que regularice no tendran vencimiento. Sol sera evaluada en la mesa de examen final disponible que a ella le resulte mas opor-
tuna.
¢ En la instancia de evaluacion podra exponer el contenido tedrico haciendo uso de sus tecnologias de apoyo. El docente debera disponer del
tiempo necesario para la evaluacion.
3. Para que sea accesible, el texto debe estar en una sola columna y desprotegido para su copia y cambio de formato. Documentos .doc o .pdf
elaborado a base de imagenes no son accesibles. Para accesibilizar este tipo de documentos, no queda mas opcion que utilizar un software para
el Reconocimiento Optico de Caracteres.
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3.2. Del proceso de aprendizaje: tareas, competencias y tecnologias de apoyo

El primer desafio a resolver se vinculd al factor ergondmico, y se relaciona con la postura y visién de Sol para
Su acceso a la notebook.

Sobre la postura, Sol tenia una silla de ruedas deteriorada que ya no cumplia con la funcién de mantenerla
en una posicion adecuada. Estudiar durante horas en esa silla era perjudicial para su salud, por lo que la
familia acelerd el tramite para obtener una nueva.

Como se anticipo en la introduccion, el dafio neuroldgico afecto significativamente la vision de Sol. Ella no
podia leer por si misma. Hacia tiempo que no consultaba a un oftalmélogo debido a que su ultima experien-
cia habia sido muy frustrante: como el médico no logré entender sus respuestas, no pudo ayudarla. Se buscé
otro oftalmdlogo y acudié acompafiada a la consulta por la autora de este trabajo, quien medié el dialogo
entre Sol y el médico. El le recetd lentes que mejoraron su visién en un 50 %. Ahora si era posible que leyera
por si misma de un ordenador, pero no sin adaptaciones de la interfaz.

Sol disponia de una notebook. Para configurar la interfaz a sus requerimientos, fue necesario cambiar la
version 7 del sistema operativo Windows por una 10 que facilité el CeDITE. Esta version, a diferencia de la
7, permite escalar los elementos en la interfaz a un 125% y que este cambio impacte sobre todas las apli-
caciones instaladas incluyendo los menus de funciones. También se mejoro el brillo y el contraste activando
el ClearType (hace que el texto en la pantalla sea mas nitido), y se configurd un puntero de mayor tamano.

Para acceder a la notebook, se probaron diferentes periféricos adaptados y alternativos, asi como rampas
digitales. Entre ellos, la camara web en combinacién con un software de traking head (el puntero sigue la
punta de la nariz), traking eyes (el puntero sigue el iris de los ojos), y mouse trackball. Finalmente se encon-
tro que el indicado para Sol era un joystick de comando sensible y un mouse, a los cuales se les pegé un
botdn para evitar que los dedos de Sol resbalasen por fuera del area en la que debe realizar el movimiento
(figura 3). Ambos periféricos son posibles de conseguir en cualquier comercio de computacion a un precio
muy bajo. Con el dedo indice de la mano izquierda Sol utiliza el joystick; y con los dedos indice y mayor de
la derecha, el mouse.

Figura 3. Adaptacion de joystick y mouse de bajo costo

Fuente: fotografias tomadas por la autora de este trabajo.
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Para emular el cursor en la interfaz se utilizé la rampa digital de libre acceso MousedJoystick, con velocidad
5y sin clic automatico. Junto con la kinesidloga, Sol continué practicando el uso de estos periféricos, lo que
acelero significativamente su aprendizaje para un uso eficiente.

Se abrié una cuenta de Google para Sol. Ella recibio el programa de estudio de MIP1 y la bibliografia me-
diante la mensajeria Gmail y el repositorio on-line Gdrive, ambas herramientas de libre acceso. Con la par-
ticipacion de la facilitadora descargo los textos y los ordend en carpetas en la notebook; luego leyd, marcéd
los textos y copid partes de ellos, para lo que us6 Acrobat Reader DC de libre acceso; con las partes de los
textos elaboré resumenes en Microsoft Word 2016 también facilitado por el CeDITE.

Para el uso de Microsoft Word 2016, Acrobat Reader DC, Gmail y Gdrive se evaluaron varios teclados vir-
tuales, entre ellos Virtual Key Board. Se decidio utilizar el software de libre acceso Click2Speak, que permite
acoplar a estos sistemas un teclado virtual alfanumérico que incluye comandos para redactar, navegar en
el texto, copiar y pegar entre los mas empleados por la estudiante. Haciendo uso de estos sistemas elaboro
los examenes a entregar.

A diferencia del teclado en pantalla de Windows 10, Click2Speak funciona también como software de comu-
nicacion: le permite a Sol redactar mensajes y emitirlos por sintesis de voz. Esta funcion fue fundamental
para su interaccion con la facilitadora durante la realizacion de las tareas académicas.

3.3. Habitar la facultad

Sol acudi6 a la mesa de examen, entrego su trabajo y aprobd MIP1. Volver a ingresar a la facultad y transitar
los espacios a los que hacia tiempo deseaba volver fue una experiencia trascendental que motivé la expan-
sion de la estrategia: Sol ya no queria habitar la facultad en ocasiones aisladas, ahora deseaba asistir con
mayor frecuencia. Para esto, era necesario que tuviera la posibilidad de (1) concurrir a las clases al menos
una vez por semana y (2) de contar con tecnologias de apoyo que le permitieran emular el habla a fin de
participar en la clase si lo deseaba o conversar con comparieros y docentes.

Respecto al primer punto, Sol precisa de un transporte especial para ir y volver de su casa a la facultad.
La obra social no cubre traslados a otro lugar que no sea el centro de rehabilitacién y, a su vez, su familia
no contaba con recursos econémicos para pagarlo de forma particular. Respecto al segundo: para emular
el haba de Sol era necesario obtener tecnologias de apoyo nuevas con requerimientos especificos, lo que
implicaba una inversion econémica de la cual la familia de Sol no disponia.

Se realiz6 el pedido de un subsidio econémico al Area de integracién e inclusién de personas con discapa-
cidad de la UNR para costear las tecnologias que Sol precisaba y el traslado de una vez por semana a la
facultad. La UNR le otorgd una beca econémica de transferencia mensual y, a su vez, generd un convenio
con la ONG CILSA que terminé por completar el monto solicitado.

Con este dinero, Sol adquirié una notebook de tipo 360, su principal atributo es que puede “convertirse en
tablet” sin perder las cualidades de una notebook. Con la ayuda de un herrero se adapté un brazo articulado
provisto por la UNR a fin de que en un extremo sostenga el ordenador a la altura de la mirada de la estudian-
te, y en el otro se ajuste a la silla de ruedas (figura 4).
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Luego de evaluar varios software de comunicacion, entre ellos Plaphoons, elegimos el Communicator 5 y
se instald en la notebook 360. Aunque es de tipo privativo, caracteristica que complejiza su adquisicion, se
considero que era el mas eficiente para Sol. La licencia se la regald una persona en una situacion de disca-
pacidad similar a la de la estudiante. Para fortalecer la intencion de comunicacion, ejercitar la redaccion de
mensajes para la expresion oral y el aprendizaje del uso de Communicator 5, se acudio a la fonoaudiologa
de la estudiante a quien se capacité en el uso de estas tecnologias.

Figura 4. Sistema portatil de comunicacién

Fuente: fotografia tomada en la Facultad de Psicologia de la UNR por la autora de este trabajo.

Nota: el brazo articulado sujeta la notebook 360 a la altura de la mirada de Sol. En la interfaz se ve la pantalla de inicio de
Communicator 5, en su mano izquierda el joystick y en la derecha el mouse.

3.4. Actualidad y prospectiva

Para la sustentabilidad de la estrategia en el tiempo, fue necesario incorporar un profesional que pudiera
acompanar a Sol en su proceso de aprendizaje mediado por tecnologias de apoyo, interactuar con los do-
centes a cargo de las materias para trabajar con ellos en la adaptacion curricular y garantizar que las pautas
de accesibilidad académica fueran respetadas. Se eligié con Sol a una psicopedagoga. La obra social, no sin
resistencias, finalmente otorgé su prestacion.

Considerando que los terapeutas de Sol pueden cambiar, y que es necesario que los mismos cooperen
con el sustento de la estrategia, se realizaron tutoriales para la descarga, configuracion y uso de todas las
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tecnologias de apoyo utilizadas que fueron ubicados en una carpeta compartida con Sol en Gdrive. De esta
manera los terapeutas podran evacuar dudas o inconvenientes técnicos con la mayor autonomia posible.

Desde que Sol se reincorporé a la universidad ha aprobado cuatro materias y, actualmente, cursa una con
modalidad presencial. Durante este proceso algunos docentes no respetaron las pautas de accesibilidad
académica para Sol, obstaculizando su proceso de aprendizaje*. Debido a estas resistencias, junto con la
psicopedagoga se procedidé a elaborar un documento para formalizar dichas pautas mediante un protocolo.
Se espero el aval de la secretaria académica de la Facultad y la predisposiciéon de la UNR para otorgarle
caracter de decreto a fin de que su cumplimiento no pueda ser evitado ni cuestionado.

.|
4. Reflexiones finales

Si bien establecer generalizaciones no es prudente hasta tanto se contraste este caso con otros, en lo que
a esta experiencia respecta se deduce que sin la implementacion de la estrategia descrita, la accesibilidad
universitaria de Sol no hubiera sido posible. Aun estando en la lista de personas con discapacidad, hasta que
el CONICET intervino, la UNR no generé accione para la inclusiéon de Sol. Las leyes por si mismas no cons-
truyen un contexto inclusivo. La accesibilidad a la educacion superior universitaria de ciudadanos argentinos
con discapacidad, y especialmente con dificultades de acceso a la informacién y a la comunicacion, sigue
siendo un desafio.

¢, Qué caracteristicas demando la estrategia para la accesibilidad académica de Sol?

Para que una estrategia sea genuina, es importante mantener la escucha a la persona que busca su inclu-
sion. Pueden surgir miedos, obstaculos, momentos de mayor o menor entusiasmo, pero lo que no puede
faltar es el deseo de participar, de formar parte. En el caso de Sol, fue su deseo de volver a estudiar y a la
vez impotencia por no acceder a la informacion y a la comunicacion, lo que impulsoé el desarrollo de esta
estrategia.

La estrategia debe construirse en el contexto de su implementacién, no disefiarse previamente. Para esto
es pertinente asumir desafios que habiliten al sujeto vivenciar experiencias de referencia. En el caso de Sol,
estudiar y rendir MIP1 fue la experiencia que tomamos de referencia para identificar las tareas a realizar, y
las competencias y tecnologias de apoyo necesarias a este fin.

Parte de la estrategia es lograr que los diferentes actores sociales que intervienen en su desarrollo asuman
el compromiso de colaborar y lo sostengan en el tiempo. De esta forma es posible generar acuerdos y alian-
zas en el seno de una red de relaciones en la que cooperan personas e instituciones. Es preciso que uno de
los actores sociales que integran esta red funcione como nexo conector y mantenga la cohesién. Al comen-

4. Ejemplo de estas situaciones son: no responder mails ni llamadas para acordar cuestiones relativas a la bibliografia a estudiar y modalidad de
evaluacion, entregar a la estudiante bibliografia no accesible, y no respetar el tiempo que ella precisa en el examen final para responder haciendo
uso de sus tecnologias de apoyo.
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zar la estrategia de accesibilidad académica de Sol, fue la autora de este trabajo (en el rol de facilitadora)
quien desempefio este rol. Mas tarde, tomo este lugar la psicopedagoga que se incorporo.

Las tecnologias de apoyo de tipo software y hardware son un medio irrenunciable para el acceso a la infor-
macioén y a la comunicacion de personas con limitaciones motrices en las extremidades y, a su vez, ausencia
de lenguaje elocutivo como es el caso de Sol. Son muchas las tecnologias de apoyo de este tipo disponibles,
encontrar las adecuadas es fundamental para evitar frustraciones que fatiguen al estudiante. A su vez, no se
debe olvidar que las competencias de la persona pueden cambiar con el tiempo, por lo que se deberia eva-
luar con cierta periodicidad si las tecnologias siguen siendo adecuadas, deben reconfigurarse o suplantarse
por otras.

Las estrategias para la accesibilidad académica de estudiantes con discapacidad no son transferibles, sino
que deben construirse en funcioén a las singularidades de cada caso. Las tareas a realizar por los estudiantes
varian segun la carrera, las competencias son diferentes en cada estudiante, las tecnologias de apoyo se
eligen y configuran o desarrollan en relacion a las tareas y competencias y, finalmente, las personas e ins-
tituciones que intervienen en el desarrollo de la estrategia cambian en cada contexto. Es posible identificar
interrogantes, variables y/o fases que podrian tomarse de referencia o antecedente, pero es necesario situar
la estrategia en el contexto de su desarrollo. Cuando se trata de personas con discapacidad, la estandariza-
cion conduce a la exclusion.

La estrategia se expande en la medida en que el estudiante supera sus metas. Inicialmente Sol no queria ir a
la Facultad mas que para rendir examenes. Pero con su primera visita a la institucion, emergio el deseo de ir
con mayor frecuencia y, por lo tanto, la busqueda de los medios para que puediera hacerlo. Identificar nuevas
demandas y asumir nuevos desafios constituye un ciclo reflexivo que propicia la expansion de la estrategia.

Para terminar, se destaca que la intervencion fue trascendental en la calidad de vida de la estudiante. En una
agenda semanal cubierta de turnos a diferentes terapeutas; se sumaron horas de estudio, mesas de examen
y asistencia a la Facultad. Son actividades que no estan subjetivamente atravesadas por el tratamiento del
cuerpo, sino por su deseo de estudiar la carrera de Psicologia.
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|
1. Introduccién: los modelos de aproximacion a la discapacidad

Basicamente, estos modelos pueden reducirse a tres: prescindencia, reha-
bilitador y social (Palacios, 2008: 25). El primero de ellos es el multisecu-
lar de abandono y marginacion, solo superado tras las guerras mundiales,
cuando la presencia de una gran cantidad de personas mutiladas a las que
no se podia adjudicar su situacion a diversas supersticiones, derivd en que
se las aceptara como victimas a las que habia que apoyar médicamente y
rehabilitar para vivir en sociedad en la medida de lo posible. Este segundo
modelo, aunque constituyd un gran paso, era netamente asistencial de su-
pervivencia. La institucionalizacion es el fendmeno caracteristico de este
momento, en el caso de que las familias no pudieran hacerse cargo de los
cuidados. La actitud es paternalista y asistencial ante una diversidad que
se considera como deficiencia, atribuyendo a la persona que la ‘padece’ un
valor inferior al considerado ‘normal’ en una sociedad capacitista (ableism)
(Toboso, 2017: 73-81).

El gran paso se da con el cambio al modelo social. Este modelo surge a
finales de los afios sesenta y principios de los setenta del siglo pasado, en
la cultura anglosajona, entre Estados Unidos y Reino Unido. De Estados
Unidos toma su tradicion de campafas basadas en los derechos civiles,
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de acciones politicas de masas, de libertad politica y econémica; es el que adopta el movimiento de vida
independiente (MVI). En el Reino Unido, desde un enfoque diferente, el MVI se concentré en alcanzar cam-
bios sociopoliticos en relacién con una legislacion respetuosa con los derechos humanos (en la linea de los
posteriormente llamados derechos sociales). EI MVI puede considerarse como el antecedente inmediato del
nacimiento del modelo social, que luego siguid su propio rumbo, atribuido a Vic Finkelstein en el Reino Unido
(Finkelstein, 2001).

|
2. Origen y expansion del movimiento de vida independiente

Hay consenso en situar cronoldgicamente el nacimiento del movimiento de vida independiente en 1962, el
dia en que Edward Verne Roberts (1939-1995) ingresa en la Universidad de Berkeley, California (Garcia,
2003). Ed Roberts era una persona con diversidad funcional ‘severa’ que desde su infancia se empefié en
llevar una vida ‘normalizada’ (Palacios y Romafiach, 2006: 52-53).

En aquel entonces habia en Estados Unidos pocas universidades con accesibilidad para veteranos de gue-
rra, pero Ed eligié la que le parecié mejor para su proyecto académico de licenciatura en Ciencias Politicas.
La Universidad de Berkeley no tenia accesibilidad adecuada para él. Tuvo que instalarse en la enfermeria
y, para sus necesidades personales, contraté el apoyo de asistentes personales. Siguiendo su ejemplo, en
1967 habia ya 12 estudiantes con diversidad funcional que vivian con él en la enfermeria.

En 1970 inaugura un programa para estudiantes con diversidad funcional fisica, disefiado por los propios
interesados en base a sus experiencias personales, contando con una oficina accesible en el campus. A
partir de aqui surge la idea de implantar un programa similar fuera del ambito universitario, de modo que
las personas con diversidad funcional pudieran vivir independientemente y de forma integrada en sus co-
munidades: se gesta la idea de centro de vida independiente (CVI, CIL o ILC en inglés), que se inaugura en
Berkeley en 1972.

En este sencillo proceso se puso en marcha un potente armazon de ideas sobre la vida independiente, don-
de Roberts redefine el concepto de independencia como el “control sobre la propia vida” y, por otra parte, se
empiezan a trazar las lineas esenciales del MVI: auto-organizacion, consejo inter pares, asistencia personal
remunerada, accesibilidad universal e insercion comunitaria (Palacios y Romafiach, 2006: 54-55).

Esta experiencia originaria se difundio rapidamente, abierta a todo tipo de diversidad y de cultura, afrontando
el tema de las discriminaciones multiples. A finales de los afios setenta del siglo XX, se forman grupos inspi-
rados por los principios de vida independiente en otros paises, realizando el primer Congreso Internacional
Mundial (1980) en Winnipeg (Canada), y fundando alli la primera organizacién internacional de todo tipo de
discapacidad con el nombre de Disabled People’s International (DPI) (Martinez, 2003).

De esta expansién, queremos resaltar la importancia que tuvo el hecho de que la sensibilidad civilista de
Estados Unidos se reforzara con la sensibilidad social de algunos lugares estratégicos tales como el Reino
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Unido, cuyo lider V. Finkelstein conocio in situ la experiencia de Berkeley, como punto clave en la iniciacién
del modelo social. En el caso de Suecia, A. Ratzka también se enriquecié en Berkeley con la experiencia del
MVI, siendo otro punto de referencia en el desarrollo europeo de la vision social de los derechos de las perso-
nas con discapacidad (Ratzka, A. D., 2003, 1992, 1982). Noruega, en la misma linea sueca, ha dado ejemplo
con una unica cooperativa a nivel estatal (ULOBA), que ha sabido combinar perfectamente la colaboracion
del Estado con las libertades pedidas desde el MVI (Marafia, 2004: 92-97; Moreno y Del Pino, 2015).

Mas alla de Europa, Japén ha tenido también un importante papel como punto de conexion entre Berkeley y
el continente asiatico (Nakanishi, 1997; Hayashi y Okuhira, 2008). En general, desde el MVI, se han apoyado
economicamente proyectos de vida independiente en paises menos desarrollados, sobre todo desde la Red
europea de vida independiente (ENIL), que ha sido un motor muy importante en la expansion del movimiento
(Gardien, 2010).

|
3. Los conceptos fundamentales del movimiento de vida independiente

a. Reivindicacién de derechos, desde los derechos humanos hasta el ultimo de los derechos civiles o
sociales, en base a un principio basico de igualdad, mediante medidas de accion positiva dirigidas hacia
los colectivos especialmente vulnerables. Fue fuente de inspiracion para la Convencién sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad (Naciones Unidas, 2006). Este tratado vino a ratificar el modelo
social de la discapacidad y el derecho a la autonomia personal, incluyendo el derecho a la asistencia
personal en su articulo 19. A partir de entonces, dicha Convencion ha sido la bandera reivindicativa del
MVI que, afios mas tarde, ha sido ratificada por la Observacién general num. 5 (2017) sobre el derecho
a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad. Esta Convencion es la base de toda
la normativa europea posterior a 2006. Se trata de crear una igualdad de oportunidades, sentando las
bases para un derecho fundamental (Lépez y Gutiérrez, 2002: 51, 56 y 102).

b. La pretension de igualdad surge de la concepcion de la discapacidad como un elemento mas de la di-
versidad humana.

c. El derecho a la igualdad de oportunidades implica derecho a la no discriminacion por la diversidad
funcional. Esta correlacion nos lleva a otra de las grandes reivindicaciones del MVI: la accesibilidad
universal (De Asis, 2016), imprescindible para poder disfrutar un derecho efectivo (Miranda, 2016).

d. Consecuencia directa de la dignidad de la persona es la participacion como sintoma de empodera-
miento: “Nada sobre nosotros sin nosotros”. La diversidad funcional no implica incapacidad de obrar y
decidir, que en un Estado de derecho solo puede decidir un juez (Lasarte, 2010: 52-69).

e. La finalidad de estos presupuestos (igualdad, accesibilidad, empoderamiento) es la consecucioén de
una vida lo mas independiente posible, a la que cualquier persona debe poder aspirar (Urmeneta,
2012: 59; Shakespeare, 2008). La reivindicacion fundamental se centra en la libertad real de eleccion.

f.  Los grupos de autoayuda son una herramienta muy utilizada por colectivos cuyos miembros afrontan in-
dividualmente dificultades especiales. Su poder radica fundamentalmente en aprovechar la experiencia
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de las personas que estan en circunstancias parecidas. Ha dado muestra de eficacia en diferentes con-
textos en combinacion con otras herramientas. Una aportacion importante del MVI ha sido la conside-
racion de esta gestion no solo a nivel individual, sino también a nivel colectivo, asumiendo la formacion
y direccion de los centros de vida independiente con elaboracion de programas, estudios y proyectos
tanto individuales como grupales, donde no se excluye la participacion de otras personas, pero sin que
estas lleven en exclusiva la direccion.

g. La otra gran herramienta basica son las ayudas técnicas, consideradas en su conjunto, que comple-
mentan los necesarios cambios de disefio en favor de la accesibilidad en muchos campos tecnoldgicos
en constante innovacion: internet, transporte y aparatos facilitadores de todo tipo, que vienen a sumarse
a otros apoyos institucionales como programas, subvenciones y prestaciones de servicios o econémi-
cas. Todas ellas contribuyen a la vida independiente y el criterio basico de aceptacion por parte del MVI
sera el indice de protagonismo que se concede a las personas con diversidad funcional en su proyeccion
y disefio, asi como su utilidad real para su autonomia (Centeno et al., 2008).

h. Entre estos apoyos el MVI destaca la asistencia personal, que completa y coordina todos los demas,
bajo la supervisién del usuario con diversidad funcional. El asistente personal no es un cuidador,
sino una herramienta basica para la independencia de la persona con diversidad funcional, cuya
existencia incide directamente en el cambio de paradigma de atencién familiar. No habria que considerar
“gastos en dependencia”, sino “inversiones en autonomia”, implicando retornos sociales, menores cos-
tes de oportunidad para cuidadores y disminucion de la economia sumergida que, a su vez, incide en la
discriminacion social, en particular de la mujer inmigrante (Jiménez-Martin y Viola, 2017).

|
4. El movimiento de vida independiente en Espaia

4.1. Origenes

Cuando en 1962 comienza el MVI en los Estados Unidos, en Espafa aun no se habia desarrollado una con-
ciencia civica sobre el modo idéneo de abordar los problemas de la discapacidad. Se trataba con espiritu de
beneficencia, a la vez que se intentaba ocultar como estigma. Con mucho retraso respecto a otros paises
europeos, la Constitucion Espafiola de 1978 incluye una referencia explicita a la discapacidad (disminuidos)
en el marco de los derechos y deberes fundamentales (art.49) y, a partir de aqui, surgieron asociaciones de
personas con diversidad funcional y sus familiares. Aunque en Espafa hubo un fuerte movimiento asociativo,
no hay constancia de que en los afios ochenta estas asociaciones tuvieran contacto con otras asociacio-
nes europeas o americanas. En 1997, la creacion del Comité Espafol de Representantes de Minusvalidos
(CERMI)" supone la unidad de unas 2000 organizaciones, consiguiendo tener representacion unificada ante
el Estado y aunar fuerzas en la lucha contra el modelo exclusivamente rehabilitador de la discapacidad.

1. Actualmente Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad.
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En 1982 hubo una primera ley de integracién?, nunca totalmente implementada, y donde aparecieron las
pensiones no contributivas que, junto con otros subsidios y la ampliacion del concepto de discapacidad a
personas aun con posibilidad activa, supusieron una ayuda significativa para el colectivo. El Estado de las
autonomias también supuso diferencias en las situaciones concretas (Maestro y Garcia, 1999).

Al MVI se le etiqueta en un principio como “filosofia americanoide de la discapacidad, radical y segregacio-
nista, solo propia de paises ricos” (Marafia y Lobato, 2003: .265). Sin embargo, los criterios del MVI provo-
caron en todo el mundo grandes progresos para el colectivo, tales como la asistencia personal, el disefio
universal y la autogestion. Lo novedoso fue la vuelta al reconocimiento y la primacia de los derechos indivi-
duales, sobre las que se basaron responsabilidades sociales.

A Espafia también llegaron pioneros procedentes de Berkeley (Garcia, 2003: 29; Foro de Vida Independiente
y Divertad, 2010). Sin embargo, lo importante de estos pioneros fue la creacién del Foro de Vida Indepen-
diente, verdadero hilo conductor en Esparia del MVI.

El Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID) se forma en 2001 con el fin de dar a conocer el MVI. La pa-
labra ‘Divertad’ es un neologismo del foro que sintetiza ‘dignidad’ y ‘libertad’. Este foro es todo un simbolo del
movimiento, donde todos participan en igualdad, sin directivos y sin presupuesto econémico. Esta participa-
cién directa ha sabido aprovechar la potencia intercomunicadora de internet (Fernandez et al., 2016), y le ha
permitido ser conocido y participar activamente tanto en la politica espanola como europea a través de ENIL.

4.2. Las peculiaridades del modelo de vida independiente espanol
4.2.1. Modelo de Ila diversidad

El término diversidad funcional se propuso en el FVID de Espafia (Lobato, 2005; Romafach, 2009; Ferreira
2010; Bueno y Villatoro, 2012). Por primera vez se promueve el cambio hacia una terminologia no negativa,
rompiendo la barrera ellos/nosotros. El término diversidad hace referencia a la diferencia entre unas personas
y otras, mientras que la funcionalidad hace referencia a la capacidad de actuar de los seres, distinguiendo
entre diferencia organica (antes deficiencia) y diversidad funcional (antes discapacidad). El nuevo modelo de
la diversidad da un paso mas alla del modelo social al construirse sobre el valor de la diversidad y asumiendo
la dignidad humana universal como elemento clave de participacion y aceptacion social. El aspecto funda-
mental que se pretende denunciar con este modelo es la discriminacion (Palacios y Romafiach, 2006: 116).

Al hablar de la dignidad como un elemento clave del modelo, se alude a dos vertientes complementarias:

a. Dignidad como valor intrinseco al ser humano o punto de partida: ligado a la vida desde su inicio, in-
dependientemente de sus condiciones concretas de existencia, base de los derechos humanos y de la
igualdad radical entre las personas.

b. Dignidad como aportacién extrinseca o punto de llegada, en relacion a la calidad de vida y la efectividad
de los derechos: si no esta garantizado su ejercicio, no hay calidad de vida, incluso puede llegarse a la

2. Espafa. Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvalidos (LISMI), Boletin Oficial del Estado, 30 de abril de 1982, nim. 103,
pp. 11106-11112.
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situacion de que no merezca la pena vivirla porque no se dan las condiciones necesarias para hacerlo
con dignidad.

En este modelo se refuerza el aspecto extrinseco al mismo nivel que el intrinseco, dada la dimension social
de la vida humana. Esta paridad entre ambas vertientes es novedosa y refuerza la importancia de la accion
sociopolitica. Usa la bioética como herramienta para conseguir la plena dignidad (Palacios y Romariach,
2006: 190; Sanjosé y Cardona, 2010).

4.2.2. Modelo de vida independiente

Aunque Palacios y Romanach (2006: 190) consideran este modelo como integrado en el modelo social vy,
dentro de él, subsumido en el modelo de la diversidad como su desarrollo mas actualizado, consideramos
apropiado conservar su entidad como modelo diferenciado. En base al derecho civil y politico de libertad
de decision y de control de la propia vida se construyo el MVI. Otra cosa es que, para desarrollar la propia
independencia, se necesite cooperacion social, asi como generar ciertas condiciones sociales, en conexion
con los llamados derechos sociales (Pisarelo, 2007; Gargarella, 1998)3.

En consecuencia, creemos que el modelo espafiol ha sabido conjugar perfectamente las dimensiones indi-
viduales y sociales de la esencia humana, considerando un modelo con tres vertientes: diversidad, indepen-
dencia y social propiamente dicho. De este modo puede considerarse la persona en todas sus dimensiones,
a la vez que exige de la sociedad todos sus derechos, sean individuales o colectivos, sin caer en la falacia
de la distincion entre unos derechos politicos y unos derechos sociales de segunda categoria, sometidos a
los principios de progresividad y disponibilidad. Separar ambos conceptos pudo ser en su momento un modo
pedagogico de avanzar, pero en la nueva conciencia social actual puede convertirse en una excusa para
dejar sin garantias unos derechos reconocidos tedricamente por todos.

4.2.3. Praxis actual

Los diversos modelos histéricos de tratamiento de la discapacidad siguen relativamente vigentes. Por ejem-
plo, el modelo de prescindencia puede seguir presente al negar sistematicamente el derecho a nacer de se-
res humanos con diversidad funcional, al recluirlos en instituciones o en la casa paterna contra su voluntad,
al someterlos forzosamente a tratamientos no deseados o a supuestos ‘cuidados’ que pueden atentar a su
dignidad. Hay asi reminiscencias de prescindencia en la valoracion del aborto eugenésico, en la invisibiliza-
cién social o en la falta de consideracion del colectivo a la hora de disefiar el acceso universal y los progra-
mas de atencién. Sobre todo, esto sucede a la hora de confeccionar leyes y normativas que les conciernen
directamente y que afectan a su calidad de vida (Aparicio, 2016; Honneth, 2010).

Por otro lado, el modelo médico-rehabilitador sigue considerando a la persona con diversidad funcional como
plenamente dependiente e inferior en capacidades. Se considera que necesitan cuidados a los que se han

3. Richard Sennet nos recuerda que “la autonomia es una poderosa via de acceso a la igualdad (...) la dependencia se resolvera en interdepen-
dencia. En estas condiciones, la autonomia, en la que reside el respeto al otro, puede concederse libremente (...). Al liberalismo, la dignidad de la
dependencia nunca le parecié un proyecto politico valioso” (Sennet, 2012: 129 y 132).

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 201-214



El movimiento de vida independiente en Espana 207

de someter de modo pasivo, en un intento, por lo comun inutil, de ‘rehabilitar’ capacidades que nunca se han
tenido, en lugar de apoyar a las personas en el desarrollo de sus capacidades efectivas y en la satisfaccion
de sus necesidades personales.

Bastida considera como “entendimiento constitucional de la discapacidad”, en este sentido, un cambio con el
que “de la vision liberal decimondnica del discapaz como individuo con taras, se pasa a la vision republicana
del discapaz como ciudadano al que los poderes publicos deben garantizar el ejercicio de sus derechos.
En suma, de la creacién de status juridicos de incapacidad se pasa a la identificacion de situaciones inca-
pacitantes que el Estado debe remover o paliar y del ocultamiento o ignorancia del discapaz se pasa a su
visibilidad social” (Bastida, 2010: 84-85).

Esta consideracion politica sobre la discapacidad integra la vision del modelo social en su triple vertiente, y
también nos introduce en la cuestion de la importancia del contexto sociopolitico para la conformacion de
los modelos tedricos de aproximacién a una misma realidad, con procesos de transformacion que se retroa-
limentan reciprocamente.

4.3. Oficinas de Vida Independiente?

Siguiendo la trayectoria del MVI se crean centros de vida independiente (CVI), en Espafia llamados Oficinas
de vida independiente (OVI), para diferenciarlos de los centros tradicionalmente asistencialistas (Gémez y
Arroyo, 2013). Sin embargo, hemos de concluir que su desarrollo es mas bien testimonial.

Las mas veteranas son OVI Madrid y OVI Barcelona, fundadas ambas en 2006 a partir de un proyecto de
vida independiente financiado por la administracion publica en Madrid, en donde la OVI queda integrada
dentro de la Asociacion de parapléjicos y personas con gran discapacidad fisica de la Comunidad de Madrid
(ASPAYM), como uno de sus programas principales. OVI Barcelona esta centrada en esta ciudad y participa
de fondos tanto administrativos como privados, con la gestion conjunta de varias asociaciones. OVI Galicia
se fundd en 2010 como parte de la Oficina de Vida Independiente de Galicia (Vlgalicia), asociacién nacida en
2007 con apoyo de la administracion publica. En sus memorias anuales se pueden ver a cuantas personas
han ido atendiendo, la cantidad de horas de asistencia que pueden ofrecer. Los principios por los que se
rigen son los generales del MVI. Pero, en los tres casos, de ningun modo alcanzan su independencia total de
gestiéon y queda reducido a un pequefio nimero de usuarios, del mismo modo que dependen de programas
anuales para recibir las ayudas pertinentes.

Actualmente esta en formacion OVI Canarias y VI Andalucia, que tiene un programa especifico para unas
pocas personas que funciona como OVI.

4. La informacion general de estas oficinas se encuentra en las paginas web correspondientes, de donde extraemos lo que nos ha parecido mas
interesante.
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4.4. Otras articulaciones y actividades

Existen también otras asociaciones de vida independiente, como VI Comunidad Valenciana (VICOVAL),
Zaragoza Vida Independiente (ZAVI) o el Instituto de Paz, Derechos Humanos y Vida Independiente (IPA-
DEVI), que es una organizacioén sin animo de lucro, pionera en Espafia, en la medida en que por primera
vez interrelaciona el campo de la paz con el de la diversidad funcional, interpretada desde la Convencion
Internacional de Derechos Humanos de la ONU y los principios generales de la vida independiente. IPADEVI
se convierte en la entidad impulsora de la Declaracion Mundial de Compostela 2010 sobre Paz y diversidad
funcional (IPADEVI, 2010).

La Federacion de Vida Independiente (FEVI) nace con la intencion de sumar esfuerzos para alcanzar po-
liticas inclusivas e igualitarias, asi como de lograr el cumplimiento efectivo de los derechos individuales y
colectivos de las personas con diversidad funcional. El Programa de Vida Independiente desarrollado en
Gipuzkoa merece también mencion especial, en cuanto que fue el primero llevado a cabo en Espafia en 2004
con sistema de pago directo y libre eleccion de asistente personal, pero con gestion realizada integramente
por la administracion publica (Urmeneta, 2011).

Tenemos en Espafia el caso relevante de SOLCOM (Asociacién para la solidaridad comunitaria de las per-
sonas con diversidad). Esta asociacion esta especializada en denunciar el no cumplimiento de la legislacién
vigente respecto a la diversidad funcional y renuncia en sus estatutos a las aportaciones financieras de la
administracion. Apoyada por SOLCOM vy el FVID, la web Derechos humanos Ya! se presenta como una
herramienta para el seguimiento del respeto a los derechos de las personas con diversidad funcional y el
cumplimiento de la aplicacion de la Convenciéon de Naciones Unidas.

Otro ejemplo significativo es el de la ONG ¢ Cémo quieres vivir?, con servicios de formacién, asesoramiento
y apoyo a personas con diversidad funcional que desean un cambio en sus vidas, ofreciendo también la po-
sibilidad de formar a voluntarios que apoyen el proceso como asistentes personales. Una particularidad de
esta asociacion es ofrecer la posibilidad de vivir en primera persona “un dia especial”’, donde una persona
con diversidad funcional elige qué quiere hacer realmente un dia concreto y lo lleva a cabo comprobando
que, con los apoyos necesarios, puede llevar una vida autbnoma.

También hay pequefias empresas formadas en los mismos principios y dirigidas por miembros del FVID,
como es el caso de SOLVINDE (Soluciones para una Vida Independiente) en Valencia. Es una pequefia
empresa que ofrece toda clase de servicios desde la propia experiencia de la diversidad funcional y los
principios del MVI que, en este caso, sirven para satisfacer unas necesidades cotidianas insuficientemente
cubiertas por los poderes publicos.

Una caracteristica importante del MVI en Espafia es su importante presencia en la red. Aparte del mencionado
FVID y paginas web de distintas OVI y asociaciones, hay que afadir gran nimero de blogs y paginas editadas
por miembros del MVI que destacan por su gran dedicacion, por su valor informativo y su caracter reivindicativo.
A modo de ejemplo citamos https://vidaindependiente.org/, editada por Ismael Llorens Santamaria.

Un empeno especial del MVI en Espafia ha sido la accion sociopolitica en torno a la normativa vigente y su
dialogo directo con los representantes de los partidos politicos, encargados de llevar a cabo las politicas
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disefiadas para el colectivo de personas con diversidad. Quiza el ejemplo mas importante de esta actividad
sea el conjunto de acciones emprendidas por el FVID en torno a la Ley 39/2006 de Promocién de la Auto-
nomia y atencioén a las personas en situacion de dependencia, donde logré introducir la figura y prestacion
del asistente personal que debe precisarse como un derecho, y no como un medio de comercializacion de
servicios (FVID, 2017; Garcia-Santesmases, 2012).

Después de aprobada la ley, ENIL y FVID llegaron, por ejemplo, a negociar con la Generalitat Valenciana
un decreto de prestaciones que va mas alla de los minimos contemplados en la misma ley, aumentando las
cuantias de prestacion®. En 2015 el FVID elaboré un documento de propuesta politica sobre la figura del
asistente personal y su implantacion en la sociedad espafola (Arnau et al., 2015) y en 2018 el FEVI en las
conclusiones del segundo Congreso Europeo de Vida Independiente celebrado el Valencia los dias 25 y 26
de noviembre presentd incluso una propuesta de ley organica sobre el asistente personal en Espaiia®.

Sin embargo, no hay en Espafia muchas personas con discapacidad que trabajen en la politica activa, quiza fru-
to de la desigualdad de oportunidades en formacién académica y profesional, o, simplemente, como un sintoma
mas de la falta de integracion social (Belzunegui y Puig, 2015). EI CERMI, en referencia al art. 29 de la Conven-
cion de 2006, pide que haya una mayor participacion politica de personas con discapacidad en los partidos. El
MVI es muy consciente de la gran influencia que ello significaria en el nuevo modo de percibir a las personas con
discapacidad, a causa de su repercusion mediatica y como medio de poder actuar directamente en el desarrollo
de normativas inclusivas, asi como en el control en la aplicacion de las mismas (Cfr. Galvez, 2017).

4.5, Contexto

Hay en Espafia otras asociaciones de vida independiente, nacidas desde el mismo MVI y otras que poco a
poco van incorporando sus principios a sus instituciones, como es el caso de las “Escuelas de Vida”, pro-
mocionadas por Down Espana (lllan y Molina, 2013; Elkartu, 2018). Pero lo cierto es que siguen siendo una
gran mayoria las asociaciones ‘tradicionales’, basadas en modelos asistenciales, apoyadas por la creencia
de que este modelo, tanto a nivel nacional o local, les resulta mas barato a las administraciones del Estado’,
y con la confianza en que también pueden tener un mayor control sobre ellas.

El CERMI representa a mas de 7000 asociaciones. Teniendo en cuenta ademas que no todas las asociacio-
nes de este tipo estan federadas en tales instituciones, se supone que habra bastantes mas. En esta clase
de asociaciones mas tradicionales se suelen ofertar diversos programas de rehabilitacion, asesoramiento y
gestion, etc., entre los cuales también figuran servicios de ayuda a domicilio. Sus servicios suelen cefiirse
a las necesidades basicas dentro del hogar y, excepcionalmente, a servicios de acompafamiento fuera del
domicilio. Este tipo de servicios se pactan normalmente con el trabajador social y todo se gestiona desde la

5. Cfr. Arts. 15y 23 de la Orden 5/2011, de 6 de junio, de la Conselleria de Bienestar Social, de modificacion de los articulos 4 y concordantes de la
Orden de 5 de diciembre de 2007, por la que se regulan los requisitos y condiciones de acceso a las ayudas econémicas del Programa de Atencién
a las Personas y a sus Familias en el marco del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia en la Comunitat Valenciana [2011/6656],
Diario oficial de la Comunidad Valenciana, num. 6539 de 9 de junio de 2011, pp. 23597-23604.

6. Federacion de Vida Independiente (FEVI) (2018): Proposicién de ley organica reguladora de la asistencia personal para realizar el derecho hu-
mano fundamental de las personas con diversidad funcional a vivir en Espafia de forma independiente y a ser incluido en la comunidad (Ley de
Vida Independiente de las personas con diversidad funcional) (en linea) <https://drive.google.com/file/d/1VQAMGS5zoyjopiA9i-8cLifeYx_YdpxUK/
view>, acceso 21 de enero 2019.

7. Lo cual no parece ser cierto, segun se demostré desde los primeros estudios sobre el pago directo en el Reino Unido, promovido por el Comité
de vida independiente (Evans, 2003: 204).
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asociacion. Un ejemplo de este tipo asistencial es el programa de Fomento de Autonomia Personal (FAP)
ofertado por COCEMFE-Valencia y cofinanciado con aportaciones de la administracion autonémica, dona-
ciones privadas y copago de los mismos usuarios en algunos casos (cuando la normativa lo exige). En el
mismo sentido operan los servicios de ayuda a domicilio (SAD), el principal modelo promocionado por la mal
llamada Ley de dependencia en Espaiia®.

Por otra parte, las asociaciones tradicionales estan disefiadas frecuentemente con criterios de enfermedad y
orientadas a la realizacién de actividades deportivas o rehabilitadoras, etc. Todavia son reflejo de una pers-
pectiva médica/rehabilitadora, sin duda necesaria y complementaria, pero que no puede hacernos olvidar
los derechos del colectivo integrado por personas dotadas de dignidad, que es donde pone el acento el MVI
(Palacios y Romanach, 2006: 131).

También tenemos que advertir que en Espafia se pueden encontrar, “centros de vida independiente” privados
que, sin embargo, no pertenecen al movimiento. Suelen ser sociedades lucrativas que proponen el eslogan
como medio para atraer clientes®.

.|
5. Conclusiones

A pesar de que el MVI ha realizado en Espafia una labor muy positiva de concienciacion, la realidad es que
sigue siendo, al menos cuantitativamente, un colectivo menor con respecto a las asociaciones tradicionales
de personas con discapacidad. El hecho de que haya tan pocos asistentes personales en Espafia (Carbonell,
2018) o que la presencia de personas con diversidad funcional en las instituciones politicas sea tan escasa,
son claros sintomas de que falta mucho por recorrer para su inclusién social.

Sin embargo, a pesar del decaimiento generalizado del Estado social y los recortes presupuestarios en fa-
vor de una supuesta estabilidad econémica que nunca llega, este movimiento sigue demostrando que esta
muy activo, como lo evidencia la celebracion del Il Congreso europeo celebrado en Valencia en 2018. Es
necesario un impulso social que continte luchando si no quiere sucumbir a un futuro distdpico de injustica y
desigualdad, donde no cabrian ya los mismos derechos humanos que concebimos como Naciones Unidas.
Nuestra propuesta estaria dirigida en primer lugar a buscar la union de fuerzas desde todas las entidades re-
presentativas como el CERMI, las miles de asociaciones y el mismo MVI. Seguidamente, se deberian centrar
en lo que el CERMI (2017) denomina “constitucionalizar sus derechos”. Los tratados internacionales, si los
derechos alli reconocidos no se ven refrendados por las constituciones nacionales como derechos funda-
mentales y las leyes posteriores que los desarrollan, quedan sin suficientes garantias y, en consecuencia en
la mayoria de ocasiones, vacios de contenido (Cruz, 1989: 40; Gutiérrez, 2015: 269).

8. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia (LAPAD).

9. A propuesta de ENIL, desde el European Disability Forum (EDF) se denuncia el mal uso del término vida independiente por parte de algu-
nos Estados y de asociaciones particulares interesadas en subvenciones, que no se cifien a esta idea basica de vida independiente que pro-
pone el MVI. Cfr. en linea http://www.enil.eu/news/european-disability-movement-agrees-definition-of-independent-living/, acceso 21 de enero
de 2019. Cfr. ENIL “Institutions Are Not Solutions: Learning from the Swedish experience”. Audiovisual en linea <https://www.youtube.com/
watch?v=aFxYBZ2iXc4>,acceso 21 de enero de 2019. Cfr. www.cvi-bcn.org/es (Consulta, 24/09/2019).
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Mujeres con discapacidad: sobre la discriminacion y opresion interseccio-
nal es un estudio de cuatro afios de investigacion que forma parte de la
tesis doctoral de Maria Laura Serra’. Como investigadora es un referente
perfecto y a pesar de, como dice, «ser capaz», esta sobradamente legiti-
mada para tratar estas cuestiones por su interés en el derecho de mujeres
y en concreto del de aquéllas con discapacidad. En varias referencias a lo
largo del libro alude a «situar las experiencias personales de las mujeres
con discapacidad como herramienta para la investigacion de situaciones de
opresion y de resistencia». Desde este aspecto quiero realizar la resefa de
este interesantisimo libro.

En el primer y segundo capitulos de la obra describe los marcos interpreta-
tivos y epistemoldgico y desenmascara desde un punto de vista feminista
el género y el patriarcado. También lleva cabo un analisis sobre la teoria
general y nos explica como funciona la opresion basada en los paradigmas
sociales de interseccionalidad y matriz de dominacién. Estudia asimismo el
tema de la mujer/nifia con discapacidad como sujeta de derechos, la estruc-
tura de la sociedad en la que se ve enmarcada y cuales son las opresiones
a las que se ven sometidas las mujeres con discapacidad como grupo social
subordinado. A continuacién analiza el pensamiento del feminismo negro no
comparativo (algo que remarca en el estudio) para que podamos entender
otros sistemas de opresion y buscar una posible solucion contemplando
otras discriminaciones parecidas a las de las mujeres con discapacidad.

El hecho de nombrar tedricas feministas con discapacidad le lleva a cons-
truir un marco tedrico basado en experiencias de autoras en primera perso-
na. Este aspecto es muy positivo y realza el estudio al construir una exce-
lente sintaxis de la realidad social de las mujeres con discapacidad.

Sin embargo, lo mas brillante de este capitulo es su situacion de la expe-
riencia personal de la mujer con discapacidad como voz cognoscente. Crea
asi un marco tedrico para deconstruir el mundo que nos han ensefiado y

1. Maria Laura Serra es doctora en Estudios Avanzados en Derechos Humanos por la Universidad
Carlos Il de Madrid (UC3M). Tuve el placer de conocerla en el seminario Mujeres con discapacidad y
violencia de género: acceso a la justicia, dirigido por la UC3M, donde presentaba en la mesa redonda
cémo construir una agenda politica en materia de violencia de género contra las mujeres con disca-
pacidad: El papel de la academia, Associate Researcher in the Centre for Disability Law and Policy at
the National University of Ireland, Galway (NUIG).
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discute como sentimos, qué pensamos y como nos sentimos con nosotras mismas dentro de un sistema
patriarcal y normativo. Por otro lado nos permite reconstruir una nueva teoria del conocimiento, la sabiduria
y la justicia social partiendo de la base de la realidad social de las mujeres con discapacidad para situarnos
ante un area para el debate sobre si es necesario o no un feminismo de la discapacidad.

En su repaso desde la perspectiva feminista de los derechos humanos de la discapacidad deja bien patente
que es necesario alcanzar no sélo una igualdad formal, sino una igualdad real. Por supuesto, la solucién
esta en la union, la sororidad y el entendimiento mutuo. Para ello la respuesta pasa por que las mujeres con
discapacidad definamos nuestros términos dentro del marco represivo, pero unidas.

En el capitulo tercero realiza, dentro del marco juridico y de los dominios de poder, una critica al modelo
social de la discapacidad como constructo social androcéntrico y normativo. Destaca un modelo de derechos
humanos de la discapacidad que hace necesaria una perspectiva de género sensitiva.

En esta parte nos situa en diferentes paradigmas derivados de la discapacidad, como la dignidad humana
o la identidad, y sistematiza e introduce las claves de las diferentes manifestaciones de los Estados a nivel
internacional, en las conferencias y tratados internacionales en esta materia. De este modo descubre los
pensamientos y las diferentes politicas de cada Estado con respecto a las personas con discapacidad en
general y las mujeres y nifias con discapacidad en particular. Al mismo tiempo desgrana, con gran habilidad,
los articulos mas importantes de la Convencion sobre los Derechos de Personas con Discapacidad (CDPD)
recordando el objetivo ultimo de la capacidad real de las mujeres con discapacidad.

Parece importante destacar en este capitulo la critica acerca de las medidas alcanzadas por los Estados,
que son temporales y apropiadas, pero no constituyen el objetivo Ultimo a alcanzar. Se necesitan medidas
no asistenciales ni proteccionistas, pero a largo plazo, para llegar a alcanzar la igualdad sustantiva y acabar
con la discriminacién estructural.

En el capitulo cuarto, relativo a la discriminacion interseccional y los derechos sexuales y reproductivos de
las mujeres con discapacidad, la autora reflexiona intensamente sobre las claves de la discriminacion a las
mujeres con discapacidad mostrando ejemplos reales. Quiero detenerme en el analisis de este capitulo y
destacar:

1.  Como los estereotipos y actitudes estereotipantes devienen en actuales y futuras discriminaciones para
las mujeres con discapacidad. Por ejemplo, considerarlas vulnerables, socialmente excluidas o ambas
cosas. O considerar por un lado que son asexuadas y por otro hipersexuales. O no tenerlas en cuenta
ni darles credibilidad.

2. Las discriminaciones multiples que resultan ser interseccionales, lo que las convierte en una Unica gran
discriminacion que hay que combatir.

La autora destaca la idea del «amicus de identidad cruzada», el aliado de las mujeres con discapacidad a la
hora de luchar contra todas las opresiones.

Es importante como destaca el papel de los estereotipos en derechos sexuales, evitando las posiciones
exclusivamente asistenciales o proteccionistas. Y sefiala por encima de todo el derecho de las mujeres con
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discapacidad al deseo sexual, los asistentes sexuales y las relaciones afectivas, todo lo cual debe quedar
separado del derecho reproductivo, el cual sistematiza en tres fases.

En este sentido destaca la vulneracion de derechos sexuales y reproductivos, la esterilizacion forzosa y los
abortos forzados. Una vulneracion llevada a cabo por familias, personal sanitario y jueces. Estos agentes,
en su empefio por aportar una visiéon absolutamente proteccionista, atacan derechos béasicos fundamentales
y hacen mas grave la injusticia que recae sobre las mujeres con discapacidad y mas intensa la invisibilidad
de sus problemas debido a las barreras de accesibilidad y de actitud. La autora sistematiza de forma clara
la relacion del entorno con las discriminaciones, asi como las relaciones de poder que la sociedad patriarcal
establece para estas mujeres.

La reflexion final nos lleva a sumirnos en la posibilidad de futuros debates respecto a todos los temas tra-
tados. Puedo hablar en primera persona como mujer con discapacidad y de esta ultima reflexion concluyo
que es necesario autodefinirnos como mujeres con discapacidad y construir nuestra identidad a partir de
nuestras propias experiencias. Es |la base para emerger en una sociedad con el poderio y empoderamiento
precisos para llevar a todas las capas publicas y privadas la empatia y sensibilidad necesarias. Es imprescin-
dible estar en todos los lugares para demostrar que el poder hegemaonico patriarcal representa una barrera
para nuestros fines y que somos capaces de generar nuevas politicas y un marco legislativo nuevo situando
en primera linea la discriminacién que sufrimos y la opresion interseccional que nos acosa.
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Este trabajo forma parte de una tendencia relativamente contemporanea.
Segun se expresa en las primeras paginas, los estudios en el ambito de la
discapacidad tienen sus inicios, con objetivo de eliminar barreras y limita-
ciones fisicas en la participacion publica, en la década de los 70’. Sin em-
bargo, es en los 80’ cuando la sociologia de la discapacidad se constituye
como ambito de estudio en Gran Bretafia y EE.UU. en relacién con lo que
se denomind el movimiento de la Filosofia de Vida Independiente, que tiene
sus raices en EE.UU. a principios de la década de los 60’ como freno al
asistencialismo y la medicalizacion (Ferreira, 2010).

Siguiendo esta tendencia y desde un punto de vista del socialismo critico y,
en ocasiones, anticapitalismo, la idea central que recorre el libro es la tesis
de que, en el neoliberalismo actual, en el que se da un utilitarismo relativis-
ta orientado a la sociedad de consumo, la inclusion de la discapacidad se
integra en funcién de si los modos de vida alternativos pueden representar
formas de productividad e independencia, en lo que nombran como el fenoé-
meno del capacita(na)cion(al)ismo’, normalizandose e institucionalizando-
se a través del arte, como el cine o la literatura, la pedagogia y los medios
de comunicacioén como Internet.

Con un marcado caracter critico, los autores ponen el foco sobre la subje-
tividad con el objetivo de la eliminacion de barreras sociales y situaciones
discriminatorias. Si bien los estudios de los afios 70’, como se ha dicho,
hacian énfasis en las limitaciones fisicas en la participacién publica y la
eliminacion de barreras (como, pone de ejemplo, en la Union for the Phy-
sically Impaired Against Segregation, UK, 1974), los autores contintan la
posterior tendencia analitica estadounidense, comenzada en los 90’ con
los estudios sobre discapacidad y feminismo (cita a Susan Wendell, Carol
Thomas y Jenny Morris) mas centrados en la corporalidad y el componente
emocional, tomando muy en cuenta los “efectos de deterioro” (impairment
effects, en términos de Carol Thomas), con un reconocido parentesco con
las perspectivas mas agenciales (Shildrick, Leaky Bodies) y materialistas
(“materialismo inmanente”, segun William E. Connolly).

1. De ableatonism y nationalism, juego de palabras de los autores que se ha traducido como
“capacita(na)cion(al)ismo”.
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En los agradecimientos se hace un repaso de una produccién que no fue, sefialan, ex novo, sino a partir de la
composicion y unificacion de diferentes articulos y aportes de los autores realizados en los Ultimos 20 afios.
El método de investigacion llevado a cabo consta de un analisis documental longitudinal de la bibliografia
académica, sobre movimientos sociales, la filmografia y la literatura relacionadas con el neoliberalismo y la
discapacidad. El criterio de disefio de la muestra documental es estrictamente estratégico y, dado que varios
de los capitulos son reelaboraciones de articulos, parece contar con una funcién meramente ejemplarizante
para su argumentacion. Ademas, articula la revisién con lo que llaman una “encuesta” en foros especializa-
dos, que estrictamente es un sondeo a los usuarios del foro, con su inherente sesgo de cobertura.

La introduccién esta dedicada a exponer el contexto y su enfoque tedrico. Su perspectiva parte de las co-
rrientes del materialismo radical (Shildriks) y la biopolitica (Foucault, 2001) como sistema de normalizacion
histérico de las subjetividades (Lacan) de las personas con discapacidad, entendidas como sujetos Crip-
queer u outsiders y su emergencia en el trabajo artistico. Crip es un término emparentado con la hermenéu-
tica en el sentido en que refiere a “las formas en las cuales los cuerpos representan formas alternativas de
estar en el mundo” (p. 3), mientras que queer designa las “normas coercitivas que emplazan sus deseos en
una posicion de conflicto con el orden social” (Halle, 2010: 117). La influencia del pluralismo agonista como
argumento teorico socialista (Mouffe, 2007) posibilita a los autores el analisis de la discapacidad enfocando-
se en el inclusionismo y la critica no normativa al positivismo, la biopolitica de la discapacidad y lo que han
denominado ablenationalism, donde la capacitacion supone un desafio para el desarrollo y la productividad
de los estados, ya que los casos ‘excepcionales’ representan un nicho para la produccion de inclusion.

En la primera parte de la obra los autores hacen un analisis de las condiciones histéricas en las que se
desarrollé el campo de analisis de la discapacidad, y de las implicaciones tedricas de diferentes movimien-
tos sociales, tales como el movimiento gay, en su institucionalizacion dentro de un contexto de produccion
postindustrial e ideoldgicamente neoliberal. También muestra cémo, bajo las ideas de inclusién y pluralidad,
epistemolégicamente (epistemologias regionales) y a nivel practico, se produce este retorno al cuerpo y a
la subjetividad. Se aborda ademas la normalizacién de las conductas y la homogenizacién de los sujetos a
través de las practicas educacionales. Se argumenta cémo, histéricamente, cuerpos no normativos han sido
dejados de lado y se apuesta por el desarrollo de “curricular cripistemologies” (crip-epistemologias curricu-
lares o regionales).

A continuacion se hace una critica al inclusionismo neoliberal por el retrato de cuerpos no normativos en la ci-
nematografia antisistema dominante, tomando como ejemplo la pelicula de John Schelinger, por representar
una institucionalizacion o la normalizacién del compafierismo no normativo y productivo en la marginalidad.
Asimismo, contemplan la funcién del cine independiente, en diferentes festivales, de contribuir a la difusion
de la idea de que la discapacidad no puede ser reducida a una sola experiencia y a concienciar sobre el di-
ferencial de la corporalidad. Por ultimo, se contintia el analisis poniendo en contraposicion diferentes formas
de narrar historias de discapacidad, argumentando como la cercania con el protagonista, en el mainstream,
y la amplitud del espectro, en el de autor, copan el espacio de representaciones dando una “vision global” al
publico sobre la discapacidad.

La ultima parte del libro comienza con una reflexion sobre el cuidado de la salud neoliberal y las politicas de

investigacion, tomando nicho en la discapacidad. Se observa la presion neoliberal hacia la medicalizacion
en una “encuesta” no poblacional, que en realidad es un sondeo de preguntas dirigidas, en foros sobre en-
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fermedades raras como la atresia esofagica o la fistula traqueoesofagica (EA/TEF, por sus siglas en inglés)
y la atrofia muscular espinal (SMA), en la que se contempla como la biopolitica se asienta a través del con-
cepto de “debilidad” (cita a Puar, 2009: 162) y se reflexiona sobre la entrada de la discapacidad en dominios
virtuales y su utilidad para la investigacion neoliberal de mercado y para colocar stocks de medicamentos.
Llegados a este punto, se retorna a la ficcion, concretamente a las novelas que representan la discapacidad
en el liberalismo tardio, en las que, a diferencia de las del liberalismo, se representa al cuerpo desviado como
lugar de invencion, creacion y novedad como una estrategia de concienciacion en tanto a la capacitacion.
Finalmente, se concluye la necesidad de redirigir el enfoque actual sobre la discapacidad hacia la productivi-
dad y al cuerpo y se insta a una forma mas democratica y asociativa de actuacion no necesariamente ligada
al capacitismo, subrayando el dominio ético de la discusion sobre discapacidad en la existencia valida de
modelos de vida y de consumo alternativos, asi como la emergencia de mundos posibles.

Entrando en aspectos metodoldgicos, en The biopolitics of disability, la seleccion de estudios, literatura y
peliculas es amplia y cuidadosa — si bien cabria el disefio, en un ejercicio de buenas practicas, de una, mas
adecuada a sus objetivos, amplia y robusta tipologia de materiales para estructurar la muestra y comprobar
mejor sus deficiencias —, pero la aplicaciéon de la “encuesta” en foros de Internet especializados, tematicos,
acarrea inherentes fallos de cobertura (por barreras econémicas, sociales, culturales...) y la fijacion en dolen-
cias raras, que refuerza su vision sobre la medicalizacion, no muestra toda la diversidad que debiera.

El enfoque general no es especialmente novedoso. Como material, el analisis de los medios audiovisuales y
su validez para el estudio de la sociedad y la cultura ya fue magistralmente tratado por Lipovetsky y Serroy
(2009), contemplando el énfasis contemporaneo en una estética similar a la barroca que denominé hiper-
modernidad, confluyente con el presente libro en tanto que el producto audiovisual tiende a ser mas diverso,
mas crudo y mas conmovedor. Mas exagerado. De este modo, una demanda social real se alia con el tedio
de la cotidianidad diaria y la normatividad corporal, generando nuevas demandas de experiencia audiovi-
sual mas atrevidas. Sobre el objeto de analisis también habria que sefialar que este trabajo forma parte de
una tendencia en los Ultimos afios con, mas 0 menos, inspiraciones tedricas afines (Merino Marcos, 2008;
Collado-Vazquez et al., 2010; o, de forma tangencial, Areces Gutiérrez, 2016).

Siguiendo con la teoria, considerar el habitus y la mediocridad bourdeanas hubieran dotado al texto de un ca-
racter mas cercano al marco del intercambio (circulacion de capitales), experiencias y modos de vida —siendo
que de la illusio y miseria particulares y las practicas cotidianas emergen las narrativas sobre la corporali-
dad-, haciendo el analisis de los autores y la figuracion del lector (dirigido a uno ya de por si leido en materia)
mas fluidos. El marco conceptual, si bien no es tan innovador (comparese Ferreira, 2010), hace que a nivel
teorico y expositivo el libro adolezca de una falta de énfasis en que es la ideologia del capitalismo neoliberal
y su estatus de discurso dominante lo que insta a los sujetos a capitalizar mediante la técnica la adquisicion
de saber en lugar de ponerla directamente a disposicion de las personas que requieren o necesitan de ese
saber haciendo esfuerzos directos hacia la justicia social.

Con todo ello, resulta especialmente relevante la respuesta de los autores del problema post-operaista de la
técnica (Herdt, Negri, Virno...) en la historia de la discapacidad — visto a través de estudios, politicas y movi-
mientos sociales, filmes y literatura —, socialista y democratica, argumentando a favor de la interdependencia
de sujetos y colectivos diversos dirigida hacia objetivos comunes, lo que denomina politicas de la atipicalidad.
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The biopolitics of disability es un gran ejemplo de analisis de la trayectoria de la esfera de la discapacidad en
la relacion sociedad, sujeto y cultura en el occidente actual, desde un punto de vista histérico y muy critico
con el beneficio inherente a la mercantilizacion neoliberal de las formas y estilos de vida “desviadas/os”, “out-
siders”, de personas con discapacidad y corporalidades no normativas, que, como se muestra en el libro, en

ocasiones son representadas de formas verdaderamente inmorales, irresponsables y negligentes.

________________________________________________________________________________________________________________________|
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