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Inteligencia artificial y derechos de las
personas con discapacidad: el poder de los

algoritmos

Artificial intelligence and rights of people with disabilities: The power of

algorithms

Resumen

La inteligencia artificial (IA) ha revolucionado nuestras vidas y seguira transforman-
dolas extraordinariamente en las préximas décadas. Su potencial es indiscutible
y sus aplicaciones pueden aportar beneficios importantisimos a las personas con
discapacidad. Sin embargo, la IA es una realidad claramente ambivalente y, junto a
su cara amable, presenta también otra conformada por diversos riesgos fundamen-
tales, muchos de corte ético, susceptibles de crear nuevos tipos de discriminacion
que cercenen los derechos de tales colectivos, siempre en permanente reivindica-
cién, especialmente ante realidades novedosas. Este trabajo revisara en sentido
genérico las ventajas y puntos oscuros de la inteligencia artificial en relaciéon con las
personas con discapacidad, para focalizarse de forma particular en los sesgos al-
goritmicos, un elemento clave con reconocida capacidad de organizar la sociedad e
influir en las politicas e instituciones a través de una toma de decisiones autbnoma,
basada en un comportamiento en ocasiones injusto y discriminatorio. Finalmente,
se aportaran algunas soluciones tendentes a moldear un fenédmeno aun incipiente,
de modo que se desarrolle al servicio de todas las personas, incluyendo aquellas
que presentan cualquier tipo de discapacidad.

Palabras clave
Personas con discapacidad, derechos humanos, Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad, inteligencia artificial, sesgos algoritmicos.

Abstract

Artificial intelligence (Al) has revolutionized our lives and will continue to transform
them dramatically for decades to come. Its potential is indisputable and its
applications can bring important benefits to people with disabilities. However, Al is
a clearly ambivalent reality and along with its friendly face it also presents another
one made up of various fundamental risks, many of an ethical nature, capable of
creating new types of discrimination that curtail the rights of such groups, always in
constant vindication, especially in the face of new realities. This paper will review in
a generic sense the advantages and blind spots of artificial intelligence in relation to
people with disabilities, with a specific focus on algorithmic biases, a key element
with a recognized ability to organize society and influence policies and institutions
through autonomous decision-making, based on behavior that is sometimes unfair
and discriminatory. Finally, some solutions will be provided to shape a still incipient
phenomenon, so that it develops at the service of all people, including those with
any type of disability.

Keywords

Persons with disabilities, human rights, Convention on the rights of persons with
disabilities, artificial intelligence, algorithmic biases.
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|
1. La inteligencia artificial (IA) y el uso de algoritmos: una nueva realidad con luces y sombras

La IA —un término acufado por John McCarthy, un informatico estadounidense, en 1956, durante la Confe-
rencia de Dartmouth, donde naci6 la disciplina—, es una rama de las ciencias computacionales encargada
de estudiar modelos de computo capaces de realizar actividades propias de los seres humanos en base a
dos de sus caracteristicas esenciales: el razonamiento y la conducta. Esta idea de imitacién de los compor-
tamientos humanos es precisamente el nudo que articula la descripcion que de la A realiza de Asis (2018,
p. 32) cuando sefiala que la inteligencia artificial es una ciencia que pretende “crear sistemas que, para
algunos, piensen como humanos; para otros, actien como humanos; para otros, piensen racionalmente; y
para otros, actlen racionalmente”.

La inteligencia artificial constituye actualmente un término comprensivo que engloba un conjunto de tec-
nologias de rapida evolucion, capaz de generar un amplio abanico de beneficios econdémicos y sociales en
multiples sectores y actividades. Funciona en base a la simulacién de procesos de inteligencia humana por
parte de maquinas, procesos que incluyen el aprendizaje y la autocorreccion. Tal y como sefiala la Comision
Europea (2018, p. 1), el término «inteligencia artificial» se aplica a los sistemas que manifiestan un comporta-
miento inteligente, capaces de analizar su entorno y pasar a la accién —con cierto grado de autonomia- para
alcanzar objetivos especificos. Los sistemas basados en la IA pueden consistir en un programa informatico
(p. €j. asistentes de voz, programas de andlisis de imagenes, sistemas de reconocimiento facial y de voz), o
también incorporarse a dispositivos de hardware (p. €j. robots avanzados, automéviles auténomos o drones).

¢ Coémo funciona la inteligencia artificial? El Parlamento Europeo (Boucher, 2020) realiza una interesante sin-
tesis de su desarrollo cronolégico, que permite hablar de tres enfoques diferentes y sucesivos. La primera
ola de técnicas tempranas de IA se conoce como “IA simbdlica” o sistemas de expertos. Aqui, los expertos
humanos crean procedimientos precisos basados en reglas, conocidos como “algoritmos”, que una com-
putadora puede seguir, paso a paso, para decidir como responder de manera inteligente a una situacion
determinada. La segunda ola de IA comprende enfoques basados en datos, que se han desarrollado rapida-
mente durante las Ultimas dos décadas y son en gran parte responsables del resurgimiento actual de la IA.
Estos automatizan el proceso de aprendizaje de los algoritmos, pasando por alto a los expertos humanos de
la IA de primera ola. Las redes neuronales artificiales (ANN) estan inspiradas en la funcionalidad del cerebro.
Las entradas se traducen en sefiales que pasan a través de una red de neuronas artificiales para generar
resultados que se interpretan como respuestas a las entradas. La tercera ola de IA gira en torno a posibles
futuras potencialidades de la IA. Mientras que las técnicas de primera y segunda ola se describen como IA
“débil’ o “estrecha”, en el sentido de que pueden comportarse de manera inteligente en tareas especificas,
la IA “fuerte” o “general”, maneja algoritmos que pueden exhibir inteligencia en una amplia gama de contex-
tos y espacios problematicos. Este estadio de inteligencia general artificial no es posible con la tecnologia
actual y requiere avances significativos que suponen un cambio de paradigma.

Por su parte, las definiciones de algoritmo son numerosas: asi, Robin Hil habla de algoritmo como un
constructo matematico con una estructura de control finita, abstracta y efectiva de accién imperativa para
cumplir un propdsito dada una serie de criterios (Hil, 2016, p. 39). Un concepto mas comprehensivo es el de
Monasterio Astobiza (2017), que lo presenta como un cddigo software que procesa un conjunto limitado de
instrucciones, sefialando tres propiedades definitorias, como son su universalidad (los algoritmos resultan
indispensables en esta era donde la tecnologia permea todas las esferas de la vida), su opacidad —a pesar
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de estar presentes y gobernar cuestiones clave del dia a dia, son invisibles, inescrutables y herméticos-y,
finalmente, un factor fundamental, su absoluto impacto en la vida de las personas. En definitiva, un algo-
ritmo es un conjunto de instrucciones o reglas definidas y no-ambiguas, ordenadas vy finitas, disefiado y
utilizado en IA, que permite solucionar un problema, realizar un computo, procesar datos y tomar decisiones
utilizando tales datos. De nuevo resulta muy clarificador un ejemplo de Monasterio Astobiza (2017), cuando
sefala que un algoritmo puede ser un arbol decisorio que, dada la informacion sobre la temperatura, el
viento, el dia del afio, si llueve o hace sol o si no, etc., me diga qué chaqueta escoger de mi armario. Idénti-
co funcionamiento al del algoritmo de precio dindmico que ha fijado las entradas de la Ultima gira de Bruce
Springsteen entre 200 y 5000 dodlares, una estrategia de venta flexible que se actualiza en tiempo real y
adapta las tarifas a la evolucion de la demanda, utilizada sistematicamente desde hace mas de una década
en lineas aéreas y cadenas de hoteles, y exportada ahora a los actos masivos debido al auge del comercio
electrénico y los avances de la inteligencia artificial (Echarri, 2022).

Bariffi (2021, pp. 6-7) completa la triada, afiadiendo a la IA y los algoritmos, los macrodatos o Big Data, y
de este modo presenta los sistemas de IA como “programas autosuficientes conformados por un complejo
entramado de algoritmos que a su vez se alimentan constantemente de macrodatos”, sefialando que “los
algoritmos son el ADN de los sistemas de IA y los macrodatos son la energia que les permite crecer, desa-
rrollarse y desempefiar su funcién”.

Los sistemas de |A y el uso de algoritmos han generado numerosas aplicaciones que pueden facilitar la vida
de las personas, fijar objetivos novedosos a las politicas publicas y, en definitiva, poner en marcha procesos
mucho mas eficientes en ambitos esenciales, desde la realizacion de célculos mas rapidos y con menores
costes, hasta valoraciones sobre la realidad o adopcién de predicciones o decisiones para ciertos objeti-
vos, que pueden diferir de las adoptadas por los seres humanos (Boix, 2020). En este contexto aparece,
pues, la toma de decisiones automatizada, entendida como un razonamiento automatizado para ayudar
o reemplazar un proceso de toma de decisiones que, de otro modo, seria realizado por humanos, y que
necesariamente implica recopilacion y procesamiento de datos. También adquiere importancia la nocién de
aprendizaje automatico (machine learning), un campo de IA compuesto por un conjunto de técnicas y algo-
ritmos que pueden utilizarse para “entrenar” una maquina para que reconozca automaticamente patrones
en un conjunto de datos y derive modelos que los expliquen o prediga datos futuros; en definitiva, la ma-
quina puede aprender sin estar explicitamente programada para realizar la tarea (Council of Europe, 2019).
Todas las anteriores son nociones necesariamente interconectadas, que llevan al transito entre algoritmos,
IA hacia sistemas de aprendizaje auténomo avanzado y robética inteligente (Cotino Hueso, 2019a).

El Libro Blanco sobre la inteligencia artificial de la Union Europea sefiala que la IA, y con ella el uso de algo-
ritmos, tiene un gran potencial para cambiar nuestras vidas, a través de aspectos tan relevantes como una
mejor atencion sanitaria (con diagnésticos mucho mas precisos o una mejor prevencion de las enfermeda-
des), aumentando la eficiencia agricola, contribuyendo a mitigar el cambio climatico, la mejora de los siste-
mas de produccion, el aumento de la seguridad de los europeos, y toda una serie de transformaciones que
hoy en dia tan s6lo podemos intuir (Comision Europea, 2020). La Propuesta de Reglamento del Parlamento
Europeo y del Consejo por el que se establecen normas armonizadas en materia de inteligencia artificial
(Comision Europea, 2021)!, también subraya sus relevantes beneficios, cuando establece que, mediante

1. Esta norma disefia un sistema a través del cual minimizar los riesgos que conlleva la IA, con el objetivo de garantizar que los sistemas de IA uti-
lizados en el mercado de la Unién sean seguros y respeten la legislacién vigente sobre los derechos fundamentales (la Carta de Derechos Funda-
mentales) y los valores de la Unién. La Propuesta de Reglamento busca garantizar un alto nivel de proteccion para esos derechos fundamentales,
destacando, en la materia que nos ocupa, el derecho a la dignidad humana (articulo 1) y la no discriminacién (articulo 21). En esa linea, sin duda
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la mejora de la prediccion, la optimizaciéon de operaciones, la asignacioén de recursos y la personalizacion
de la prestacion de servicios, la IA puede generar resultados muy positivos desde el punto de vista social
y medioambiental, asi como proporcionar ventajas competitivas esenciales a las empresas y la economia
europea. Esto es fundamental en sectores de gran impacto como el medio ambiente y la salud, el sector
publico, las finanzas, la movilidad, los asuntos internos y la agricultura.

No obstante, los mismos factores y técnicas que potencian los beneficios socioeconémicos de la IA, tam-
bién pueden generar nuevos riesgos potenciales o consecuencias negativas para personas o grupos con-
cretos o para la sociedad en su conjunto. Algunos de los mas destacados se vinculan con la responsabi-
lidad, la falta de transparencia, la complejidad, la sustitucion de la intervencion humana y la consiguiente
pérdida de control de la tecnologia (asociada a la transicién de una tecnologia administrada por humanos
a una IA independiente), la opacidad en la toma de decisiones?, la seguridad, la proteccién de datos y la
privacidad de los ciudadanos, entre otros (Yudkowsky, 2008; Monasterio Astobiza, 2017; Taddeo y Floridi,
2018; Wirtz et al., 2019; Cotino Hueso, 2019a; Bariffi, 2021; UNESCO, 2020).

Entre estas debilidades o riesgos figuran los sesgos que pueden menoscabar los derechos y libertades, la
dignidad humana, y el valor de la diversidad, asociados a la informacién que sirve de base a la IA, asi como
a la operativa en el disefio, objetivos, implementacién y funcionamiento de los algoritmos que realizan los
calculos operacionales y adoptan decisiones que nos afectan diariamente en cuestiones fundamentales.

Es necesario, pues, estar vigilantes y adoptar una vision critica ante el desarrollo de la IA, enmendando los
defectos que la misma presenta, habida cuenta de que nos jugamos el que su inmenso potencial haga avan-
zar nuestra civilizacion y sirva para liberar a la humanidad o, en el otro extremo, que sacrifiquemos nuestra
autonomia en favor de una inteligencia superior cuyo centro no sean los objetivos humanos (Russell, 2020).
De ahi la aparicién de una serie de normas y textos, que las mas de las veces no pasan de ser recomenda-
ciones o principios no vinculantes, cuyo efectivo seguimiento resulta discutible (Joamets y Chochia, 2021),
y que no han logrado salvar la separacién entre IA y derechos, tal y como subraya de Asis (2020). A algunos
de ellos se hara referencia a lo largo de estas paginas, resultando de interés la enumeracion que al efecto
lleva a cabo Bariffi (2021)3.

introduce consideraciones éticas en el uso de la IA. Sin embargo, lo hace abordando de forma conjunta toda una serie de derechos, asi como la
incidencia de la |A en terrenos muy diversos, de modo que sus referencias especificas a las personas con discapacidad son muy limitadas. Asi, tan
sélo alude a las mismas para sefialar que la propuesta afectara positivamente los derechos de una serie de grupos especiales, como la integracién
de las personas con discapacidad (articulo 26); o cuando, aludiendo a las prohibiciones que establece en materia de IA, menciona que las mismas
cubren practicas que tienen un potencial significativo para manipular a las personas a través de técnicas subliminales mas alla de su conciencia o
explotar las vulnerabilidades de grupos vulnerables especificos, como las personas con discapacidad.

2. Uno de los reproches mas repetidos que atafie a los sistemas de IA tiene que ver con su opacidad, en la medida en que el funcionamiento de los
algoritmos y otras cuestiones en la materia resulta desconocido para la ciudadania, que ignora cémo acttan, para qué sirven o, sobre todo, de qué
modo toman unas decisiones que les afectan de forma importante. La opacidad algoritmica pone ademas en tela de juicio relevantes principios
en materia de proteccion de datos personales (minimizacién del dato, finalidad del tratamiento, trazado de perfiles...), lo que resulta mas preocu-
pante por el ingente caudal de informacién que estos sistemas manejan. Para contrarrestar ese handicap, se propone como solucién mas clara
la transparencia; una necesidad de transparencia en la toma de decisiones que constituye hoy en dia una preocupacién esencial de gobiernos y
organizaciones internacionales. La transparencia de datos y de algoritmos, como subraya Sangiesa (2018, p. 2), implica la capacidad de saber
qué datos se utilizan, como se utilizan, quiénes los utilizan, para qué los utilizan y cémo se llega a partir de los datos a tomar las decisiones que
afectan a la esfera vital de quien reclama esta transparencia.

3. Bariffi cita, como textos relevantes al respecto, la Declaracion de Toronto de 2018, elaborada por Amnistia Internacional, Access Now, el Ob-
servatorio de Derechos Humanos y la Fundacién Wikipedia; la Declaracidon sobre ética y proteccion de datos en la Inteligencia Artificial adoptada
durante la Conferencia Internacional de instituciones dedicadas a la proteccion de datos y la privacidad (ICDPPC); las Directrices Universales para
la Inteligencia Atrtificial, documento auspiciado en 2018 por la organizaciéon The Public Voice, y respaldado por 50 organizaciones cientificas y
mas de 200 expertos de todo el mundo; en el ambito de la UE han sido varios los documentos que abordan los aspectos éticos y legales de los
sistemas de |A, como las Directrices éticas para una inteligencia artificial fiable, adoptadas en 2019; las Directrices sobre Inteligencia Atrtificial y
Proteccién de Datos, del Consejo de Europa; la Declaracion del Comité de Ministros sobre las capacidades manipuladoras de los procesos algorit-
micos, también de 2019; y, finalmente, el texto Unboxing Artificial Intelligence: 10 steps to protect human rights , del mismo afio.

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 7-28



Inteligencia artificial y derechos de las personas con discapacidad: el poder de los algoritmos 11

|
2. Implicaciones del fenémeno para las personas con discapacidad

Como preambulo, resulta interesante ofrecer algunos datos sobre las personas con discapacidad, que ac-
tualmente constituyen entre el 10y el 15 % de la poblacion mundial —entre 650 y 1000 millones de personas,
en términos absolutos*-, cifra en aumento, segun la de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), debido
al crecimiento de la poblacion, los avances de la medicina y el envejecimiento. El 80 % de las personas con
discapacidad vive en paises en desarrollo, segun el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo
(PNUD). Las personas con discapacidad tienen mas probabilidades de sufrir resultados socioeconémicos
adversos, como menores logros educacionales, presentan necesidades sanitarias subyacentes adicionales,
tienen niveles mas bajos de empleo, mayor riesgo de sufrir violencia, tasas mas elevadas de pobreza y una
mayor mortalidad. Por otro lado, en la mayoria de los paises de la OCDE, las mujeres tienen una incidencia
mas alta de discapacidades que los hombres y presentan situaciones de desventaja multiple, debido a la
accion combinada del género y la discapacidad, siendo particularmente vulnerables al abuso. Los obsta-
culos mas importantes a la inclusion social y econémica plena de las personas con discapacidad son la
inaccesibilidad de los entornos fisicos y el transporte, la falta de disponibilidad de dispositivos y tecnologias
de apoyo, medios de comunicacion no adaptados, deficiencias en la prestacion de servicios, y los prejuicios
y estigmas sociales discriminatorios. Estudios comparativos sobre legislacion en materia de discapacidad
muestran que solo 45 paises cuentan con leyes especificas a ese respecto.

Espafa comparte de forma genérica tales tendencias; tan solo afadiremos algunos datos, segun la Encues-
ta de discapacidad, autonomia personal y situaciones de dependencia (EDAD-2020) (Instituto Nacional de
Estadistica, 2022)%, que ha puesto de manifiesto que:

e Un total de 4,38 millones de personas residentes en hogares afirmaron tener discapacidad o limitacién
en 2020, que afectaba a 94,9 personas por cada mil habitantes y en mayor medida a las mujeres (109,2)
que a los hombres (80,1). Por edad, el 75,4 % del colectivo tenia 55 o mas afos.

e Tipos de discapacidad: los problemas de movilidad constituyen la fuente de discapacidad mas fre-
cuente. Todos los tipos de discapacidad afectan mas a las mujeres que a los hombres. EI 55,7 % de las
personas con discapacidad presentaba dificultades importantes de movilidad, el 46,5 % tenia proble-
mas relacionados con la vida doméstica y el 31,6 % con el cuidado personal. 3,3 millones de personas
recibian algun tipo de ayuda técnica o asistencia personal.

e Educacion: el 99,5% de los menores de 6 a 15 afos con discapacidad se encontraban escolarizados.
El 52,1 % recibieron adaptaciones curriculares o apoyos para la inclusién educativa de forma satisfac-
toria, un 24,2 % los recibieron, pero no fueron suficientes y un 11,1 % y no los obtuvo. El 47,7 % de los
estudiantes de 16 a 24 afios realizé cursos de educacion secundaria 'y el 19,1 % de educacién especial.
Entre los de 25 a 64 afos, el 35,9 % estuvo en un centro de formacién profesional ocupacional y el
21,5% en un centro de educacion especial.

4. La primera cifra la ofrece la ONU (2022), mientras que la segunda estimacion proviene del Banco Mundial (2022). El resto de datos globales
proceden de ambas organizaciones: https://www.un.org/es/observances/day-of-persons-with-disabilities; https://www.bancomundial.org/es/to-
pic/disability.

5. https://www.ine.es/prensa/edad_2020_p.pdf.

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 7-28


https://www.un.org/es/observances/day-of-persons-with-disabilities
https://www.bancomundial.org/es/topic/disability
https://www.bancomundial.org/es/topic/disability
https://www.ine.es/prensa/edad_2020_p.pdf

Raquel Valle Escolano 12

e Empleo: 1,58 millones de personas con discapacidad estaban en el aflo 2020 en edad de trabajar (entre
16 y 64 afos). Casi una de cada cuatro indicé estar trabajando (23,7 % de los hombres y 23,5 % de las
mujeres).

e Limitaciones: un 34% de las personas con discapacidad manifestaron verse afectadas por barreras
arquitecténicas o en medios de transporte, que limitan el acceso a los lugares donde trabajar, estudiar,
practicar actividades recreativas, deportes o reunirse. El 39,4% de las personas con discapacidad
declara estar condicionado para el acceso a las nuevas tecnologias de la informacién y comunicacion

(TIC).

e Discriminacion: la percepcién de discriminacioén afecta a dos de cada 10 personas mayores de 16 afos
y varia con la edad y con el ambito concreto de la vida diaria.

En nuestros dias es innegable que las personas con discapacidad han experimentado importantes avances
en la consolidacién de sus derechos y en el logro de una mayor calidad de vida, plasmados en la Con-
vencion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad (CDPD)8, primer
instrumento internacional legalmente vinculante que establece estandares minimos para los derechos de
las personas con discapacidad y que, a su vez, ha dado lugar a estrategias y normativas clave en la Unién
Europea’ y en los paises miembros®. Su paulatino desarrollo persigue que todas las personas con discapa-
cidad, independientemente de su sexo, origen racial o étnico, religion o creencias, edad u orientacioén sexual
gocen en toda su amplitud de sus derechos humanos; alcancen la igualdad de oportunidades; tengan igual
acceso a la participacion en la sociedad y la economia; sean capaces de decidir dénde, como y con quién
vivir; puedan moverse libremente, independientemente de sus necesidades de apoyo; y que, en definitiva,
dejen de experimentar discriminacion en su vida diaria.

Registrar y celebrar tales avances no impide, sin embargo, considerar que la igualdad de derechos y opor-
tunidades para las personas con discapacidad es todavia una quimera, por lo que resulta obvio que la
irrupciéon de la inteligencia artificial, una realidad absolutamente novedosa en cuyo disefo inicial apenas
han intervenido consideraciones de corte ético y/o de derechos humanos, y, en particular, la utilizacion
de algoritmos para la gobernabilidad, se encuentran permeadas por importantes implicaciones que tienen
relacion con tales colectivos, que pueden tener una influencia positiva y ciertamente ventajosa, pero que
pueden igualmente suponer riesgos que actien limitando la igualdad de oportunidades y el pleno ejercicio
de sus derechos.

En definitiva, que la IA tiene una potencialidad fundamental para mejorar la vida de las personas con disca-
pacidad es una premisa indudable. Sin embargo, una mirada mas detenida permite advertir que no estamos
ante una maquinaria objetiva y neutra; de ahi que sea indispensable analizar, modular y neutralizar cualquier

6. La CDPD fue aprobada el 13 de diciembre de 2006 por la Asamblea General de las Naciones Unidas, ratificada por Espana el 3 de diciembre de
2007 y entr6 en vigor el 3 de mayo de 2008. La Convencién supone la consagracion del enfoque de derechos de las personas con discapacidad,
al considerarlas como sujetos titulares de derechos, cuyo ejercicio pleno y efectivo deben garantizar los poderes publicos.

7. La ratificacién formal en enero de 2011 de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad supuso
que, por primera vez en su historia, la UE se convirtiera en parte (la parte 972) de un tratado internacional de derechos humanos que establece
normas minimas para proteger y salvaguardar una amplia gama de derechos civiles, politicos, sociales y econdmicos de las personas con disca-
pacidad, reflejando asi el compromiso de la UE de construir una Europa sin barreras para los aproximadamente 80 millones de personas con dis-
capacidad existentes en la UE en 2020. La Convencién establece estdndares minimos de garantia de derechos de las personas con discapacidad
y compromete su disfrute en igualdad de condiciones con todos los demas ciudadanos (MEMO/10/198). Dicho mandato se traduce, para la UE,
en garantizar que toda la legislacién, las politicas y programas a nivel comunitario cumplan con las disposiciones de la Convencion, dentro de los
limites de las responsabilidades de la UE (European Commission, 2011).

8. En Espafia, el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las
personas con discapacidad y de su inclusién social, declara en su exposiciéon de motivos que la Convencién es su referente principal.
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implicacién perjudicial que esta posea, que pueda afectar de forma negativa a los derechos humanos. Esta
€s, en esencia, la postura del Relator Especial de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas
con discapacidad, Gerard Quinn, en su Informe al Consejo de Derechos Humanos en cumplimiento de su
resolucion 44/10 (ONU, 2021), que contiene un estudio sobre la inteligencia artificial y los derechos de las
personas con discapacidad que sintetiza con gran acierto las grandes cuestiones que plantea esta realidad
novedosa®, compartiendo el punto de vista de otros andlisis en la materia, cuyas conclusiones mas suge-
rentes se mencionaran a lo largo de estas paginas.

Asi, y con objeto de abordar los aspectos mas relevantes en el binomio discapacidad-IA, en este apartado
se revisaran, en primer lugar, el modo en que los derechos y obligaciones de la CDPD pueden verse afec-
tados por la IA, siguiendo la exposicidon que en la materia lleva a cabo el Relator Especial sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad para, a continuacion, presentar los pros y los contras que para las
mismas supone el uso de la IA y el empleo de algoritmos en la vida diaria, en forma, respectivamente, de
oportunidades y facilidades, asi como de quiebras en la equidad y vulneracion de derechos.

2.1. Los derechos y obligaciones de la CDPD bajo el prisma de la inteligencia artificial

Comenzaremos, pues, haciendo una referencia sintética al recorrido, no exhaustivo, que el Relator Especial
sobre los derechos de las personas con discapacidad realiza en torno a las obligaciones legales que la
CDPD establece para los Estados en relacion con el desarrollo y uso de la IA (ONU, 2021), en el que seguire-
mos estrictamente el orden de exposicion realizado en dicho informe, que trata, en la linea del Comisionado
del Consejo de Europa para los Derechos Humanos (Council of Europe, 2019), de establecer un equilibrio
adecuado entre el desarrollo tecnolégico y la proteccion de los derechos humanos. Con caracter general,
se destacan dos responsabilidades clave, la responsabilidad regulatoria —“tendente a evitar las discrimina-
ciones por motivos de discapacidad” (art. 4, parr. 1 e)-y la obligacion de promover el disefio y el desarrollo
de las tecnologias de la informacioén “en una etapa temprana” (art. 9, parr. 2 h). Se trata de un planteamiento
que va mas alla de la cuestion clasica, aun fundamental, de la accesibilidad de las nuevas tecnologias para
las personas con discapacidad y se focaliza en cémo les afectan las herramientas de IA desde el prisma de
la igualdad de trato o la discriminacion para conseguir un objetivo que, aunque puede parecer simple en su
formulacion, en la practica resulta tremendamente ambicioso, que es el de no dejar a nadie atras (CERMI,
2019; Comision Europea, 2022). Dicho propésito se inserta en un modelo de desarrollo que considera la
diversidad de capacidades de las personas'?, y en el que las personas con discapacidad constituyen un
valor estratégico para el desarrollo tecnolégico inclusivo.

Los derechos plasmados en la CDPD mas intensamente relacionados con el desarrollo y utilizacion de sis-
temas de inteligencia artificial, son los siguientes:

9. Al hacerlo, tal y como sefiala el propio Informe (ONU, 2021, p. 5), se basa en otros pronunciamientos sobre inteligencia artificial emitidos por los
Relatores Especiales sobre el derecho al desarrollo, el derecho a la educacion, la promocién y proteccion del derecho a la libertad de opinién y de
expresion, los derechos humanos, las formas contemporaneas de racismo, discriminacién racial, xenofobia e intolerancia y esclavitud y sobre el
derecho a la privacidad, asi como por la Experta Independiente sobre el disfrute de los derechos humanos por las personas de edad. Todos ellos
analizan parcialmente las repercusiones particulares del uso de la IA para las personas con discapacidad.

10. En este contexto se entrecruzan los Objetivos de Desarrollo Sostenible -ODS-, aprobados en 2015, situados en el centro de Agenda de la
ONU 2030, como imperativo para el cambio, con los de la CDPD (ONU, 2018; CERMI, 2019). https://www.un.org/sustainabledevelopment/es/
repositioning-the-un-development-system/.
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e Derecho a la igualdad y a la no discriminacién (articulos 2, 5y 18)

La igualdad inclusiva (art. 5) se constituye en nucleo central de la Convencién, ya que todos los dere-
chos deben garantizarse en igualdad de condiciones con las demas personas. Ello supone la exclusion
de toda discriminacion, para lo cual las personas con discapacidad pueden requerir, en el ejercicio de
sus derechos, ajustes razonables (art. 2) cuya adopcion requiere un examen exhaustivo de las circuns-
tancias personales del individuo, como proceso individualizado y adaptado a sus necesidades. El Rela-
tor resalta ademas que, en el contexto de la IA, tal obligacion puede tener una dimensién anticipatoria,
avanzando aquellos ajustes razonables justificados, sin esperar a que los interesados/as los soliciten,
en cuestiones como las herramientas de seleccidén o de entrevista que utilizan la IA, o en el uso de
tecnologia biométrica para facilitar la prueba legal de la identidad y desbloquear el acceso a servicios
publicos esenciales.

e Derecho a la autonomia y a la adopcién de decisiones (articulos 3, 12 y 23)

Los articulos 3 (principios generales) y 12 (igualdad de reconocimiento ante la ley) de la Convencion
consagran el valor innato de la persona, con sus derechos inherentes de autonomia y adopcion de de-
cisiones. Ello exige que su consentimiento sea informado, real, transparente, efectivo y nunca supuesto.
El aprendizaje automatico y la elaboracion de perfiles, utilizados en 1A, constituyen amenazas a tales
derechos. En particular, los aludidos informes emitidos por organizaciones internacionales citan como
preocupacion el uso de tecnologias basadas en la IA en los cribados realizados en el campo de la salud
y la reproduccion o en pruebas de ADN y genéticas.

e Derecho a la privacidad (articulos 22 y 31)

Este derecho y la proteccién de datos son fundamentales en materia de IA y se concretan en la infor-
macion recogida sobre las personas con discapacidad, los contenidos que crean —respecto de todo ello
deben tener capacidad de accion y recibir apoyo en el acceso, el intercambio seguro, la comprension
del uso, y el control y eliminacién de sus datos—, asi como en la informacién que manejan los algoritmos.

e Derecho al trabajo y al empleo (articulos 27 y 9)

La Convencién protege contra la discriminacion por motivos de discapacidad en el empleo, incluyendo
las condiciones de seleccién y contratacion, la continuidad del empleo, los ascensos y las condiciones
de trabajo, asi como la obligacion de ofrecer ajustes razonables. Una interpretacion comprensiva de
los articulos 27 y 9 de la Convencién exige a los empleadores evitar los efectos discriminatorios en la
utilizaciéon de herramientas de IA, que albergan importantes riesgos de exclusion de las personas con
discapacidad, a raiz de atributos atipicos'!, especialmente antes de que un entrevistador humano se
relna con un candidato/a.

e Derecho a la educacion (articulo 24)

La importancia y los efectos potenciales de los sistemas de IA en la educacién son extraordinarios y
deben propiciar una educacion inclusiva en todos los niveles, ajustes razonables y medidas de apoyo
personalizadas y efectivas, tal y como establece la Convencién. En el otro extremo, los peligros de la

11. Los sistemas de aprendizaje automatico aprenden patrones, que utilizan en su funcionamiento, valorando a las personas por caracteristicas
y atributos que entienden como similares. Pero en ocasiones las personas con discapacidad no se ajustan a la norma. De ahi que este sea uno
de los grandes retos de los sistemas de IA, el ser capaces de contemplar la diversidad de los individuos y la importancia de los valores atipicos.
De otro modo, dicha limitacién se traduce en un trato poco justo para las personas con discapacidad, quienes a veces reciben una ponderaciéon
negativa en el proceso de calificacién utilizado por una herramienta de inteligencia artificial.
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IA proceden de su capacidad para reforzar o justificar la segregacion en la educacién, una idea con la
que el Relator Especial de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad
subraya la enorme potencialidad de los sistemas de IA, cuyo mal uso, asi como su empleo sin solventar
los riesgos discriminatorios que aquellos entrafian, podria hacer retroceder en los avances para lograr
la inclusion de las personas con discapacidad en el ambito educativo, dando argumentos o tomando
decisiones que pudieran separarlas del resto de alumnado.

e Derecho a un nivel de vida adecuado y a la proteccion social (articulo 28)

Dos son los riesgos de la |A en este terreno. En primer lugar, la opacidad en la adopcion de decisiones
en servicios y ayudas publicas que benefician a personas con discapacidad; asi como el riesgo de re-
forzamiento de las barreras de acceso al mercado de trabajo, por la eliminacién de empleos que lleva
consigo la automatizacion’?.

¢ Derecho a la salud (articulo 25) y derecho a la habilitacién y rehabilitacion (articulo 26)

La Convencién prohibe la discriminacién de las personas con discapacidad en el acceso a servicios de
salud y de rehabilitacion. De ahi que, pese a las indudables ventajas de las herramientas desarrolladas a
partir de la IA, con base en la misma se podrian denegar, de forma discriminatoria, servicios de atencion
de la salud o de cobertura de seguros médicos y de vida, por motivos de discapacidad.

e Libertad de expresion y opinién y acceso a la informacion (articulos 21 y 29)

La Convencién garantiza el derecho a la libertad de expresion (art. 21), a recabar, recibir y facilitar infor-
macion sin injerencias, derechos que la IA podria impulsar, garantizando el suministro de informacion
en formatos y tecnologias accesibles. Existe, sin embargo, el riesgo de que el empleo de la IA pueda
amenazar la libertad de asociacién de organizaciones de personas con discapacidad, cercenando su
informacioén, publicaciones y contenidos web; o de que se produzcan acosos informaticos, producto
de la IA, que tengan entre sus destinatarios grupos vulnerables, como las personas con discapacidad.

e Participacion en la vida politica y publica (articulo 29). Consulta activa (articulos 4 y 7)

Toda la amplia gama de herramientas de IA utilizadas en el ambito electoral pueden mejorar el acceso
de las personas con discapacidad al proceso politico, siempre y cuando se desarrollen de forma acce-
sible, considerando sus necesidades y preocupaciones. La Convencién también exige medidas proac-
tivas para garantizar que la vigilancia basada en la inteligencia artificial no se utilice para finalidades
poco éticas, que puedan inhibir o restringir la participacion politica de las personas con discapacidad.

12. Interesantes estudios en esta materia, entre los cuales podemos destacar el informe Abrazando el cambio. Flexibility@work21 (2021), elaborado
por Randstad, empresa especializada en la gestion de recursos humanos, mencionan como uno de los retos esenciales a los que se enfrenta la
economia, el de la automatizacién de la produccion, un fenédmeno capaz de provocar que uno de cada siete trabajadores pierda su trabajo actual
a nivel global o, para el caso de Espafia, que el 52 % de los puestos de trabajo actuales corra el riesgo de automatizarse, parcial o totalmente, en
la proxima década, incluidas funciones en sectores laborales clave como la preparacién de alimentos, la gestién administrativa y el transporte. En
la misma linea de anticipar cambios, el Foro Econémico Mundial predice una nueva division del trabajo entre personas, ordenadores y algoritmos
(Muro et al., 2019). Si analizamos en particular el modo en que la cuestiéon afecta a los trabajadores con discapacidad, el estudio El mercado
laboral del futuro y su afectacion a las personas con discapacidad (Lépez Costa, 2021), constata que los recientes avances tecnologicos digitales
estan eliminando en mayor medida ofertas de trabajo relacionadas con tareas rutinarias, tanto cognitivas (28,06 %) como manuales (59,12 %),
lo que puede generar un problema de empleabilidad de las personas con discapacidad, quienes se concentran en el sector de los servicios, en
actividades como, por ejemplo, jardineria y atencion al publico, con escasa relacion con las tendencias internacionales sobre la creacién de nuevos
empleos, que apuntan a una mayor demanda de trabajos relacionados con la economia verde, la economia de datos, la inteligencia artificial y la
economia del cuidado, asi como nuevos perfiles de ingenieria, desarrollo de producto y la nube.
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e Adquisiciones publicas (art. 4). Consulta activa (articulos 4 y 7)

Tanto la Convencion como diversos documentos de organizaciones internacionales exigen que la ad-
quisicion de sistemas y herramientas de IA por gobiernos y Administraciones sean inclusivos™ y no
discriminen por razén de discapacidad. Por otra parte, las personas con discapacidad deben ser con-
sultadas activamente en el disefio, el desarrollo y la implantacion de politicas y sistemas basados en la
inteligencia artificial. Ello implica, entre otras cuestiones, la necesidad de diversificacién de los equipos
que disefian, desarrollan, recopilan y procesan datos, e implementan, investigan y regulan los produc-
tos y servicios basados en la IA; o que los servicios y productos de IA disefiados para nifios/as con
discapacidad deban tener en cuenta el interés superior del nifio/a, respetando la evolucion de las capa-
cidades y garantizando una participacion adecuada del mismo en tales procesos.

e Otros derechos y ambitos de actuacion

También en otros terrenos, y con respecto a derechos diversos, es necesario maximizar el potencial de
la IA y mitigar su impacto negativo en los derechos y en las vidas de las personas. Esta afirmacion es
valida, entre otras cuestiones, en relacion con las situaciones de riesgo y emergencias humanitarias (art.
11), con objeto de prevenir las formas contemporaneas de esclavitud, la trata de personas y el trabajo
infantil, en relacion con las personas con discapacidad. Del mismo modo, en el campo de la coope-
racion internacional (art. 32), las nuevas tecnologias pueden ser utilizadas para promover sistemas de
inteligencia artificial inclusivos.

2.2. LalAy el uso de algoritmos como oportunidad

Las personas con discapacidad fueron de los primeros grupos de personas en adoptar la IA a través de herra-
mientas interactivas utilizadas en su vida diaria (Bigham y Carrington, 2018). Desde entonces, ha ido aumentando
la capacidad de la |IA y las nuevas tecnologias para beneficiar a las personas con discapacidad e impulsar la
igualdad inclusiva en diversos ambitos amparados por la CDPD, como el empleo, el acceso a bienes y servicios
comerciales, la vida independiente y la educacion (ONU, 2021). Cierto es que el Relator Especial de las NU sobre
los derechos de las personas con discapacidad en todos estos casos alude a una IA “aprovechada de forma
adecuada y responsable”, o de una |IA “adecuadamente ajustada a las circunstancias individuales”, pero lo cierto
es que son numerosas las areas y aplicaciones citadas en su informe y que ejemplifican el potencial liberador de
la inteligencia artificial para las personas con discapacidad. Entre ellas destacan:

e Lacapacidad de acelerar el desarrollo sostenible, beneficiando directa e indirectamente a las personas
con discapacidad (ONU, 2021; McClain-Nhlapo y Samant Raja, 2021).

e La busqueda de ajustes razonables novedosos y eficaces para las personas con discapacidad, asi
como la contribucién positiva de los sistemas de IA en la tecnologia de apoyo, facilitando, por ejemplo,
la mejora de los derechos relativos a la movilidad personal de las personas ciegas o con baja vision con
herramientas de navegacion; o el desarrollo de tecnologia de soporte l6gico para el seguimiento ocular
y el reconocimiento de voz —estos Ultimos constituyen importantes herramientas de accesibilidad para
las personas sordas o con dificultades auditivas, y el mecanismo de entrada de voz también es util para

13. Un sistema de IA inclusivo es aquel que es capaz de incluir la diversidad de personas, grupos y colectivos a los que afecta a lo largo de cada
paso de su desarrollo. Para ello debe integrar un claro compromiso en solucionar eventuales problemas de sesgo, privacidad de datos y falta de
representacion, reevaluando constantemente tales cuestiones en su disefio y despliegue, para asegurar que todas las partes interesadas, comu-
nidades y grupo reciben los beneficios de la tecnologia, sin experimentar ningin dafio (World Economic Forum, 2022).
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las personas con dificultades para usar las manos en dispositivos de entrada tradicionales (Guo et al.,
2019)-. Todos estos sistemas y herramientas de IA permiten a las personas con discapacidad la comu-
nicacion, la transmision de la informacién y con ellas el acceso a la educacion.

e Las enormes posibilidades que ofrecen las plataformas de aprendizaje adaptado para personalizar el
aprendizaje de los estudiantes con discapacidad; o para incrementar el acceso de las personas con
discapacidad a la formacién, mediante herramientas como la tutoria individual o los juegos creativos,
beneficiosos para el aprendizaje de habilidades sociales y la resolucion de problemas. También resultan
extraordinariamente Utiles los programas informaticos de conversién de voz a texto, facilitadores de la
relacion de las personas con deficiencia del habla, sin necesidad de intérpretes (Global Disability Inno-
vation Hub, 2021); asi como los avatares que utilizan lenguas de sefas, muy utiles para las personas
con deficiencias auditivas.

e También resultan muy relevantes las aplicaciones de la IA en materia de salud mental, diagnostico de
enfermedades y rehabilitacion’.

e Por su parte, la vida independiente de las personas con discapacidad puede ser propiciada de forma
notable por las tecnologias emergentes, mediante la introduccion en el en el hogar de robots y otras
herramientas basadas en la IA para proporcionar cuidados y otros tipos de asistencia. La ONU ha
subrayado que el acceso a la tecnologia es fundamental para hacer realidad la participacion plena e
igualitaria del sector’®.

En suma, es indiscutible, y numerosas aportaciones han subrayado (por todos, Okeenea Group, 2021) el
papel clave que la tecnologia en general y la inteligencia artificial en particular tienen en la accesibilidad y
la inclusién, mejorando el dia a dia de las personas con discapacidad en aspectos como la comunicacion y
la conexioén con otros, su capacidad de movimiento, la vida independiente o el acceso a idénticos servicios
que el resto de personas, destacando sus posibilidades en terrenos como la toma de decisiones, la atencién
sanitaria y los servicios de rehabilitacion (Bariffi, 2021). Cierto que también se oyen voces parcialmente cri-
ticas, que ponen de manifiesto que la IA en ocasiones ofrece demasiadas promesas para las personas con
discapacidad, generando frustracion (Smith y Smith, 2021).

2.3. Sistemas y usos de la inteligencia artificial discriminatorios para las personas con discapacidad:
sesgos algoritmicos que quiebran la igualdad y generan discriminacién

El disefio e implantacion de sistemas de IA tiene ante si un desafio ético fundamental, que es el de superar el
trato desigualitario que el manejo de datos conlleva en relacién a determinados colectivos, que se incorpora
en los algoritmos, de forma mas o menos inconsciente. En concreto, en este ambito adquieren extraordina-
ria relevancia las desigualdades y discriminaciones que actuan a través de los estereotipos, del sesgo en la
recogida y manejo de datos, o de la escasa participacién que aun hoy poseen las personas con discapaci-
dad en muchos espacios econdémicos, sociales o culturales, que histéricamente ha sido inexistente.

14. Un ejemplo concreto lo han desarrollado expertos del Centro Nacional de Competencia en Investigacion Robética de la Escuela Politécnica
Federal de Lausana, con sus pares del Hospital Universitario: es un software de inteligencia artificial de vanguardia, basado en un algoritmo, que se
coordina con un arnés robético que facilita los movimientos naturales de los afectados con lesiones de médula espinal, accidente cerebrovascular,
esclerosis multiple, pardlisis cerebral u otros trastornos neuroldgicos que pueden conducir a la paralisis de las extremidades, ya sea de la mitad
inferior del cuerpo o tetraplejia INFOBAE, 2017).

15. Asi lo sefialé Ban Ki-moon, en el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad 2014, centrado en el desarrollo sostenible y la promesa
de las tecnologias. https://www.un.org/es/events/disabilitiesday/2014/.
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Las brechas en la IA, presentes en los algoritmos, constituyen un problema generalizado y critico, que
afecta negativamente y discrimina a diversos grupos de poblacidén —-mujeres, personas con discapacidad,
personas LGTBI...—. Un analisis de los sesgos existentes y la inadecuada construccion y utilizacion de los
algoritmos, en relacion con las personas con discapacidad, incluiria las siguientes consideraciones (Smith
y Rustagi, 2020):

* Los conjuntos de datos utilizados para construir los algoritmos son fundamentales: los sistemas de IA
toman decisiones basadas en dicha informacion y son varios los puntos por donde puede penetrar el
sesgo. Por otro lado, la inclusion de la discapacidad en la inteligencia artificial requiere conocer € inter-
pretar no sélo los conjuntos de datos utilizados, sino también el proceso de decision del sistema de IA,
a fin de evitar la discriminacion (ONU, 2021).

Los datos que articulan los algoritmos se generan a partir de la actividad diaria de las personas (por
ejemplo, condiciones de salud, consumo, comportamiento) y se recopilan a través de las diversas pla-
taformas o de otros modos. Aunque los datos se suponen precisos, existen importantes lagunas (poca
o ninguna informacion proveniente de ciertos individuos y comunidades), ademas de que aquellos pue-
den contener aspectos claramente discriminatorios. En relaciéon con la primera cuestion, Quinn (ONU,
2021) pone como ejemplo la baja probabilidad de encontrar a una persona con discapacidad al buscar
el término “atleta” en un motor de busqueda de Internet, habilitado por la IA. Y apunta que en la base
del fendbmeno aparece el uso de la practica histérica, que comprende numerosos sesgos, en lugar de
actualizar la informacién y los modelos utilizados. Ello perpetua la discriminacion de grupos histérica-
mente marginados, ya que las practicas inclusivas no han aparecido mas que timidamente y de forma
reciente (Mills y Whittaker, 2019).

e Otro elemento negativo lo constituyen los propios sistemas y plataformas para el cribado inicial de los
datos, que, al no ser totalmente accesibles ni incorporar ajustes razonables, generan datos erréoneos y
de nuevo sesgados.

e El sesgo también puede provenir de la escasa experiencia que el modelo de inteligencia artificial incor-
pore para calibrar las capacidades diferenciales de las personas, utilizando informacién inapropiada y
poco rigurosa. Ello ocurriria si se utiliza un sistema de |IA en un contexto diferente o para casos distintos
a aquellos para los cuales fue originalmente desarrollado (por ejemplo, aplicando modelos disefiados
para personas sin discapacidad a otras que si las tengan). En este caso, podrian aparecer errores en las
predicciones y sesgos, generados ya errénea o intencionalmente.

e Aeste problema se une el hecho de que las personas con discapacidad no constituyen un grupo homo-
géneo, lo que se ha apuntado como un problema adicional a la hora de abordar el tema de la equidad en
el uso de algoritmos, ya que la diversidad de tipos de discapacidad, sus grados y matices, hacen que no
pueda ser tratada como una variable simple con un pequefio nimero de valores posibles (S. Trewin en
Hao, 2018), operando asi como un factor amplificador que complica las posibilidades de intervencién a
la hora de corregir los posibles sesgos algoritmicos.

e Por otro lado, la influencia humana en el proceso no se puede eliminar (Berendt y Preibusch, 2017). En
muchos casos son personas quienes deciden qué, donde y como se almacenan los datos recogidos
y categorizados, asi como los parametros utilizados. Finalmente, los datos también se etiquetan, una
actividad con una importante carga de subjetividad. En todas estas operaciones penetran juicios de
valor que pueden ser erroneos por muchos motivos.
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e Un conjunto de datos sesgado puede no ser representativo de la sociedad al sobre o sub-representar
ciertas identidades en un contexto particular. En otras ocasiones, los datos sesgados pueden ser exac-
tos pero representativos de una sociedad injusta, en la medida en que reflejan la discriminacion que
efectivamente estan sufriendo determinados grupos de personas. Estas dos premisas son claramente
aplicables a las personas con discapacidad.

e También se han realizado importantes criticas en relacion con los sistemas de reconocimiento facial, asi
como los de reconocimiento emocional.

Respecto de los primeros (ONU, 2021; Binns y Kirkham, 2021) se han detectado numerosos sesgos
inherentes a algunos algoritmos de reconocimiento facial, perjudiciales para las personas con disca-
pacidad, consideradas poco fiables por desajustes de su rostro con el modelo que el sistema de IA
programa. También se apuntan problemas de funcionamiento de los programas de analisis facial con
usuarios con alteraciones como el sindrome de Down, la acondroplasia, el labio leporino o fisura pa-
latina, asi como con las personas ciegas o con baja vision debido a la anatomia del ojo y a trastornos
como el albinismo. Tampoco los sistemas de IA responden siempre adecuadamente ante expresiones
faciales de las personas autistas, con sindrome de Williams u otras personas con expresiones faciales
atipicas, fruto de un accidente cerebrovascular, de la enfermedad de Parkinson o de la parélisis de Bell
(Guo et al., 2019).

En cuanto a los sistemas de reconocimiento emocional, utilizados para emitir juicios de valor sobre las
personas, su uso puede plantear importantes problemas relacionados, entre otras cuestiones, con la
confidencialidad y la privacidad (ONU, 2021).

e El sesgo también puede penetrar en un algoritmo en diversos momentos. Puede hacerlo cuando se
define el proposito de un modelo de IA y las limitaciones bajo las que opera; o bien al seleccionar las en-
tradas que el algoritmo debe considerar para encontrar patrones y sacar conclusiones, ya seleccionan-
do datos y/o proxies/variables. También un algoritmo puede discriminar a ciertos grupos de poblacion,
independientemente de la calidad de los datos utilizados, dependiendo de cémo los evalue.

En definitiva, la discriminacion de las personas con discapacidad producto de la IA y del uso de algoritmos
en particular, tiene su origen en datos deficientes y/o poco representativos, o sacados de contexto; en la
falta de transparencia de la tecnologia (que dificulta detectar los efectos discriminatorios); en la fuerza de
las discriminaciones historicas; en la ausencia de puesta en valor de su protagonismo o intervencién en
multitud de areas y contextos; vy, finalmente, en el incumplimiento de la obligacion de realizar ajustes ra-
zonables, que incrementa las desventajas para las personas con discapacidad y el consiguiente aumento
de su vulnerabilidad. Un planteamiento parcialmente coincidente al que adopta Bariffi (2021, p. 21) cuando
sistematiza los riesgos de la IA para el goce y ejercicio de derechos por parte de las personas con disca-
pacidad, destacando: a) El uso de sistemas de IA para identificar y eventualmente discriminar a personas
con discapacidad; b) La creacién de sistemas de IA basados en modelos de normalizacidén que excluyan
o no tengan en cuenta la diversidad de las personas con discapacidad; c) El disefio de sistemas de IA que
se basen o nutran de datos que incluyan estereotipos y prejuicios respecto de la discapacidad; y d) El uso
de sistemas de IA que no permitan la participacién o toma de decisiones de personas con discapacidad.
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. ___________________________________________________________________________________________________________________|
3. Algunas reflexiones finales y recomendaciones

La Ay el uso de algoritmos han supuesto un importante salto cualitativo con implicaciones fundamentales
en multitud de terrenos, altamente novedosas. Las posibilidades de la inteligencia artificial para afrontar con
eficiencia los importantes retos que tienen ante si las sociedades contemporaneas, especialmente en el
ambito que nos ocupa, en relacion con las personas con discapacidad, mejorando su bienestar, su calidad
de vida y el ejercicio pleno de sus derechos, son indiscutibles. Del mismo modo hay que analizar sus puntos
oscuros o eventuales riesgos, identificarlos y combatirlos. Y ello pasa por apuntalar el edificio de la IA con
toda una serie de consideraciones éticas irrenunciables —que, ademas, se multiplican, al hacerlo sus usos
ubicuos (Tsamados et al., 2022)-, que sean respetadas, para que no se pierda de vista que lo primero son las
personas y sus derechos. La equidad, la ética y la garantia del efectivo ejercicio de los derechos humanos
deben servir como puntos clave para modular la IA, tal y como afirman importantes trabajos en la materia.

En este sentido, Quinn (ONU, 2021) propone centrar el debate de las nuevas tecnologias y la IA en los de-
safios concretos que tales realidades suponen para los derechos de las personas con discapacidad, enun-
ciados en la CDPD. Entre ellos, tal y como hemos analizado, se encuentran los derechos a la privacidad,
a la autonomia, a la educacioén, al empleo, a la salud, a la vida independiente y a la participacién. También
para Cotino Hueso (2019b), en linea con el Grupo de Expertos de alto nivel sobre IA (Comision Europea,
2019), con la Declaracion Europea sobre los Derechos y Principios Digitales para la Década Digital (Comision
Europea, 2022) o con otros académicos, como Rafael de Asis (2014, 2015a, 2015b), el punto de partida
y premisa ética de la IA en las numerosas declaraciones y documentos que la abordan no es otro que la
dignidad y los derechos fundamentales. El autor destaca asimismo la existencia de un modelo ético en 1A
made in Europe, en el que no basta con respetar la ley, sino que es preciso considerar la dimension ética
del tratamiento de datos (European Data Protection Supervisor, 2015, p. 4 y sig.). Cotino Hueso (2019b)
concluye sefialando que estamos en un periodo temprano para respuestas regulatorias concretas, pero en
el momento oportuno para la proclamacion de la ética de la 1A, al tiempo que insta a superar una etérea ética
de la IA, con principios éticos genéricos y ya asentados, para pasar a establecer reglas concretas sobre
contenido, organizacion y procedimiento y para la implantacion practica de procesos, organismos, comités
y sistemas de cumplimiento.

Tal y como sefialan Binns y Kirkham (2021), s6lo el manejo de consideraciones de equidad de la IA mas
amplias podra brindar nuevas oportunidades para las personas con discapacidad y desarrollar tecnologias
de asistencia, promoviendo positivamente sus derechos. Los problemas de equidad para las personas con
discapacidad pueden ser mas complejos que los que afectan a otros grupos, particularmente en casos en
que las personas con tipos particulares de discapacidad representan una minoria (Guo et al., 2019).

En particular, en relacién con el uso de algoritmos y de la IA en general, diferentes estudios en la materia
(Smith y Rustagi, 2020; UNESCO, 2020; Avila et al., 2018; ONU, 2021), han realizado interesantes recomen-
daciones, que atafien a varios érdenes de cuestiones:

e Enrelacion a los equipos de trabajo, se insta a construir equipos diversos y multidisciplinares para tra-
bajar en algoritmos y sistemas de IA. Al tiempo, es imprescindible promover una cultura de la éticay la
responsabilidad en todos los actores relacionados con la IA, que les aliente a priorizar las consideracio-
nes de equidad en cada paso del proceso de desarrollo del algoritmo (disefio, implementacién, evalua-

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 7-28



Inteligencia artificial y derechos de las personas con discapacidad: el poder de los algoritmos 21

cién...). Y los equipos de trabajo deben aprovechar la experiencia de las personas con discapacidad,
pioneras en la utilizacion de numerosas aplicaciones de IA, respetando su derecho a una intervencion
activa en las cuestiones que les afectan, consiguiendo asi desarrollar mecanismos basados en las ne-
cesidades reales del usuario y en sus capacidades (Bigham y Carrington, 2018).

Los sistemas y politicas de IA deben contar en su desarrollo e implantacion con la participacion activa
de las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan, tal y como exige la CDPD
(ONU, 2021).

e Por otro lado, dado que suprimir completamente los sesgos de la IA puede no ser factible, las organiza-
ciones deben mantener un estandar de explicabilidad en torno al funcionamiento de sus modelos y de
transparencia alrededor de sus posibles deficiencias. El sistema de IA no sélo debe hacerse publico en
términos claros y accesibles, sino que las personas también deben poder comprender cémo se toman
las decisiones y como se verifican (Council of Europe, 2019). Los requerimientos de transparencia son
un factor clave (Comisién Europea, 2021), ya que encontrar evidencias de que la informacién que nutre
los sistemas de IA y el propio funcionamiento de los algoritmos pueden ser discriminatorios se convierte
en una empresa imposible sin un minimo grado de transparencia. Ello es predicable no solo respecto
de la informacion proporcionada por los interesados sino, asimismo, de los datos de comportamiento
observados o de las transformaciones intermedias de los mismos que puedan servir como entradas
a un sistema de IA. La transparencia también comprende la obligacion de proporcionar informacion
significativa sobre la l6gica de las decisiones automatizadas, asi como la divulgacién publica de infor-
macion sobre el sistema de IA, sus procesos, efectos directos e indirectos sobre los derechos humanos
y medidas adoptadas para identificar y mitigar sus impactos adversos sobre tales derechos (Council of
Europe, 2019). En todos los casos, la informacion disponible debe permitir una evaluacion significativa
del sistema de IA.

En definitiva, la transparencia y explicabilidad de los sistemas de IA son herramientas esenciales para
neutralizar la discriminacion de las personas con discapacidad, especialmente considerando el cimulo
de condiciones adversas en su vida cotidiana (Binns y Kirkham, 2021). La falta de transparencia (opaci-
dad de la IA) hace dificil detectar y demostrar los posibles incumplimientos de las disposiciones legales
que protegen derechos fundamentales, imputan responsabilidades y permiten reclamar una indemniza-
cion (Comision Europea, 2020).

Lo cierto es que resulta tremendamente complicado implementar requerimientos de transparencia en el
campo de la IA debido a la denominada “caja negra”, un concepto alusivo a que el funcionamiento de
los sistemas de IA esta oculto, ya por la propia complejidad que ofrecen los cédigos informaticos, por
motivos de proteccidon de derechos de propiedad intelectual o por la proteccidon de datos, que motiva
en ocasiones su anulacién. Los algoritmos y sistemas de IA son poco trasparentes o totalmente opacos
(Monasterio Astobiza, 2017), un factor que esta en la base de la discriminacién de las personas con
discapacidad y dificulta la prueba posterior de tal circunstancia (Binns y Kirkham, 2021).

e Es necesario implementar desarrollos de datos responsables, con controles y equilibrios capaces de
crear, si es necesario, nuevos conjuntos de datos, asi como adaptar los existentes. Para ello hay que es-
tablecer politicas y practicas que permitan la utilizacion responsable de algoritmos, que verifiquen y mi-
tiguen el sesgo en cada etapa del proceso de desarrollo de los mismos. Esto implica dotar a los equipos
de marcos éticos que prioricen la equidad al definir los objetivos de los algoritmos, asegurando que los
conjuntos de datos utilizados son desarrollados y etiquetados responsablemente, y garantizar que las
variables no perjudiquen a ningun colectivo de personas, en el caso que nos ocupa, a las personas con
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discapacidad. Es necesario concienciar y sensibilizar, de modo que las organizaciones que emplean
IA aborden los problemas de falta de representatividad y sesgo, y que incrementen la recopilacién y el
uso de datos interseccionales, especialmente de grupos subrepresentados. Se requiere el compromiso
de usar conjuntos de datos desarrollados con un prisma inclusivo de las personas con discapacidad
(pese a que ello pudiera suponer un aumento de costes), detectar y corregir sesgos y garantizar que los
mismos representan efectivamente a la poblacion a la que el algoritmo va a afectar, y que se integran
sus derechos, necesidades y expectativas.

e Alos Estados (ONU, 2021; Binns y Kirkham, 2021) les corresponde suscitar debates sobre IA, teniendo
en cuenta explicitamente la CDPD, y poner en marcha estrategias y normativas que garanticen que la
diligencia debida en materia de derechos humanos sea exhaustiva e inclusiva de la discapacidad, y que
se respeta la obligacién de realizar ajustes razonables en el funcionamiento de los sistemas de inteli-
gencia artificial, para lograr la plena vigencia de los derechos que la Convencidon consagra, prohibiendo
cualquier uso y/o efecto discriminatorio y perjudicial. Asimismo, los Estados deben supervisar el desa-
rrollo de las herramientas y soluciones innovadoras de IA, a fin de lograr detectar y corregir sus efectos
discriminatorios para las personas con discapacidad, evaluando su incidencia en la promocién de los
derechos. En relacidon a todas estas cuestiones, corresponde a los gobiernos concienciar al sector
privado (desarrolladores y usuarios de inteligencia artificial), y al sector publico; implantar regulaciones
que garanticen los derechos de toda la ciudadania; y adquirir Unicamente sistemas y aplicaciones de IA
respetuosas con dicha normativa.

e Empresas y sector privado en general que trabajen en IA, deberian implantar la transparencia en su
actividad; emplear la diligencia debida para respetar los derechos de las personas con discapacidad,
promoverlos de forma proactiva; realizar evaluaciones del impacto de la |IA en los derechos humanos
con una perspectiva de discapacidad, e incluso ofrecer recursos no judiciales efectivos y reparacion en
caso de discriminacion.

e También las organizaciones, tanto internacionales como de ambito nacional, dedicadas a la defensa de
derechos humanos y/o de las personas con discapacidad, deben continuar su labor dirigida a posibilitar
mayor comprension de la problematica que afecta a estos grupos y del significado de la CDPD y otras
normas de derechos humanos, orientando los debates y aumentando su participacion en las politicas
relacionadas con la inteligencia artificial. En esta linea se inserta la propuesta de Fundacion ONCE vy
CERMI, que trabajan ya en el disefio y realizacién de un plan nacional de algoritmos sociales y de in-
clusién, para que la diversidad humana y la discapacidad sean adecuadamente tratadas en la gestion
de datos, estructurado en 3 lineas: el impulso de politicas y estrategias de discapacidad orientadas a
los datos que sustentan las soluciones de IA; combatir los sesgos capacitistas como fuente de la Inte-
ligencia Artificial aplicada a la discapacidad; y por ultimo, potenciar la puesta de la IA al servicio de la
innovacion social en discapacidad, subrayando su impacto positivo, desde la perspectiva de derechos
humanos contenida en la CDPD (CERMI, 2022).

Estas dos ultimas ideas resultan clave a la hora de construir un camino en el que la IA no discrimine a
las personas con discapacidad y que, por el contrario, despliegue su extraordinario potencial a la hora
de posibilitar el efectivo ejercicio de cualesquiera derechos en un terreno de verdadera y real igualdad.

En relacién con la primera de ellas, el capacitismo describe el estado deseable y natural que esta aso-
ciado con la produccién de la completud, la funcionalidad, la apariencia y la normalidad corporal, un
concepto que articula una red de practicas y procesos que subjetivan la capacidad como una cualidad
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esencial del cuerpo humano, generando al tiempo una vision prejuiciada y estigmatizante que conci-
be la discapacidad como un estado disminuido de la especie humana (Maldonado Ramirez, 2019) y
a las personas con discapacidad como personas carentes, incompletas y necesitadas de una tutela
permanente a causa de una caracteristica funcional relacionada con la movilidad, la sensorialidad, la
estructura afectiva o intelectual (Hernandez Sanchez, 2018). El capacitismo va mas alla de meras ac-
titudes personales, alcanzando a los cimientos a partir de los cuales nuestra sociedad se estructura y
organiza (Barnes, 2016), y por ello se encuentra en la base de un mundo edificado y perpetuado a partir
de las necesidades de las personas sin discapacidad. Y cuando surge la inteligencia artificial, la reali-
dad muestra que muchas soluciones y aplicaciones de |A aplicadas a las personas con discapacidad
tienen un riesgo elevado de impacto negativo en la vida de estas personas, al haber sido construidas
con sesgos capacitistas. Los predicados en los que se basan los algoritmos que impulsan la inteligencia
artificial pueden reflejar e integrar suposiciones de capacitismo, tal y como sefiala el Relator para la dis-
capacidad en su informe, considerando la discapacidad como una realidad desviada de la norma y, por
tanto, negativa. La solucion no puede ser otra que situar los derechos humanos en el centro del debate
sobre estas tecnologias, sometiendo a escrutinio las acciones y omisiones de los productos y servicios
de lalA, para permitir la integracion plena y sin discriminaciones de las personas con discapacidad, que
no pueden quedar relegadas en un mundo en el que la tecnologia tiene un rol protagénico. EI CERMI
insta, en esta linea, a estar vigilantes para que la inteligencia artificial no se nutra del capacitismo y se
vuelvan a repetir los patrones de exclusion tradicionales, que parten de la idea de considerar la disca-
pacidad una anomalia que hay que superar, y que arrastran consideraciones profundamente negativas
sobre la vida de las personas con discapacidad. Para sortear tales concepciones, hay que construir una
IA que ha de ser también y sobre todo ética, y para lograrlo es imprescindible que el desarrollo de la IA
se someta a claros estandares y procedimientos democraticos de gobernanza, que garanticen la trans-
parencia, la rendicién de cuentas y la participacién de todos los grupos de interés en la toma de decisio-
nes y en la validacion de soluciones. Entre estos grupos de interés legitimo, que deben necesariamente
tener un rol en este ambito, sin duda deben figurar las personas con discapacidad (CERMI, 2020).

Los eventuales riesgos de una IA ajena a consideraciones éticas para las personas con discapacidad,
no deben, sin embargo, impedirnos considerar un prisma diferente, que subraye los extraordinarios be-
neficios y el importantisimo potencial que los desarrollos de una IA inclusiva y exigente con los derechos
humanos puede suponer para las personas con discapacidad. Pese a que se trata de un grupo muy he-
terogéneo de personas, en términos generales podemos afirmar que la IA puede promover la inclusién
y la accesibilidad, facilitar procesos de comunicacion y conexion, ofrecerles una mayor independencia
y, con ello, una mejor calidad de vida. Entre los principales beneficios, el CERMI (2020) destaca los
sistemas de IA que facilitan el acceso a la informacion y a la propia comunicacién en todos los medios
y formatos; los que facilitan la toma de decisiones; los que mejoran la accesibilidad en el entorno y los
ajustes razonables; sistemas de IA incluidos en robots (androides) que facilitan la asistencia personal;
sistemas de IA de automocioén que facilitan el disefio universal; o aquellos que facilitan la atencién
sanitaria y los servicios de habilitacion y rehabilitacion; por citar solo algunos de los potenciales usos.

La IA debe, sin embargo, visibilizar la discapacidad e incluirla en el debate social y ético que posibilite
un desarrollo de la misma a través de la fijacion de reglas uniformes y principios éticos, que tengan
como marco referencial los principios, valores y mandatos de la Convencién sobre los derechos de las
personas con discapacidad de 2006 y los Objetivos de Desarrollo Sostenible/Agenda 2030 de Naciones
Unidas. Eso significa el poner la |A al servicio de la innovacion social en discapacidad.
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¢ Finalmente, en el ambito de la responsabilidad social y del liderazgo, se propone establecer modelos de
gobierno corporativo para una IA responsable y politicas internas para mitigar sesgos por razén de dis-
capacidad, en todas las fases del proceso. Para ello, establecer estructuras de gobernanza y liderazgo
de cariz ético en la IA es un primer paso. Es necesario introducir postulados de responsabilidad social
corporativa que promuevan cambios de gran alcance en materia ética en IA, involucrando y educando
en la materia a cientificos/as, ingenieros/as, empresarios/as y estudiantes. Se insta asimismo a todos
los actores implicados a utilizar su voz e influencia para avanzar en cambios legislativos orientados a
una IA responsable.

Es importante concluir mencionando que la extraordinaria relevancia y el impacto de la IA y sus aplicacio-
nes, que cada vez mas van a ir moldeando nuestras vidas, requieren estudios rigurosos, hoy en dia esca-
sos, que sensibilicen y sustenten reflexiones y recomendaciones Utiles para perfeccionar el disefio de los
sistemas de IA y de los algoritmos, con un prisma inclusivo, que integre los derechos, intereses, opiniones,
expectativas y aspiraciones de las personas con discapacidad. Es necesario disponer de datos que sub-
rayen tanto los usos positivos de la IA y del uso de algoritmos en ambitos como la salud, la educacion, el
empleo o la vida independiente, para implementar los derechos que consagra la CDPD, como sus efectos
negativos y discriminatorios. En esta linea, Guo et al. (2019, p. 1), propone una agenda de investigacion que
incluiria los siguientes puntos: (1) identificar las formas en que la inclusién de las personas con discapaci-
dad puede afectar los sistemas de IA; (2) probar las hipétesis de inclusion para comprender los escenarios
en que existe discriminacion y la medida en que funcionan las técnicas de mitigacion de sesgos; (3) crear
conjuntos de datos de referencia capaces de posibilitar la inclusion, manejando los problemas éticos que
podria implicar su creacion para grupos vulnerables; y (4) ensayar nuevas técnicas de eliminacion de sesgos
y medicién de errores’®, que prepara abordar deficiencias de los métodos y procedimientos vigentes en el
uso de algoritmos y, en general, en el desarrollo de sistemas de |A que afecten negativamente a las personas
con discapacidad.

En definitiva, que sin renunciar a las multiples ventajas que ofrece la IA y el uso de algoritmos, ya actuales
o futuras, para las personas con discapacidad en particular, es necesario abordar los multiples y complejos
retos que las tecnologias convergentes'” proyectan en el corazén de la Etica y del Derecho (Winston y Edel-
bach, 2011'%), y que afectan a los derechos humanos (de Asis en UC3M, 2013). La inclusién, la diversidad
y la equidad, son factores esenciales para garantizar que los sistemas de aprendizaje automatico no creen
ni perpetuen la discriminacion, y en este sentido, la igualdad y la dignidad humana constituyen pilares clave
irrenunciables en nuestras sociedades democraticas, y como tal deben actuar como faro y referente clave
en el desarrollo de una inteligencia artificial que tenga en cuenta la prosperidad y el avance universal, es-
pecialmente de aquellos grupos que tradicionalmente han sido discriminados, ignorados, o que presentan
una mayor vulnerabilidad, como las personas con discapacidad. Sélo asi lograremos desarrollar una IA
inclusiva, al servicio del bienestar de todas las personas.

16. Como la denominada data mining, literalmente mineria de datos, una disciplina a caballo de la informatica, el derecho y las ciencias sociales,
que persigue descubrir la discriminacion —extrayendo reglas de asociacion y clasificacion en los datos- y prevenirla (Zliobaite, 2017).

17. Con dicha expresion de Asis (UC3M, 2013) alude a la combinacién de tecnologias transformativas como la nanociencia y la nanotecnologia, la
biotecnologia, la biomedicina y la ingenieria genética, la tecnologia de la informacién, las ciencias cognitivas...

18. Esta obra constituye un analisis muy interesante sobre como las innovaciones tecnolégicas crean nuevos problemas éticos para nuestra so-
ciedad, alentando a considerar los efectos sociales de la tecnologia en la vida cotidiana de las personas.
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Artificial intelligence and rights of people
with disabilities: The power of algorithms

Abstract

Artificial intelligence (Al) has revolutionized our lives and will continue to transform
them dramatically for the decades to come. Its potential is indisputable and its
applications can bring important benefits to people with disabilities. However, Al
is a clearly ambivalent reality and, along with its positive aspects, it also presents
downsides that come with various fundamental risks, many of an ethical nature,
capable of creating new types of discrimination that curtail the rights of such groups,
always in constant vindication, especially in the face of new realities. This paper will
review in a generic sense the advantages and disadvantages of artificial intelligence
in relation to people with disabilities, with a specific focus on algorithmic biases, a key
element with a recognized capability to organize the society and influence policies
and institutions through autonomous decision-making, based on a behaviour that
may be unfair and discriminatory. Finally, we will present some possible solutions
that tend to shape this still incipient phenomenon so it develops in service of every
kind of people, including those who present any type of disability.
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People with disabilities, human rights, Convention on the rights of persons with
disabilities, artificial intelligence, algorithmic biases.
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. ___________________________________________________________________________________________________________________|
1. Artificial intelligence (Al) and the use of algorithms: A new reality of lights and shadows

Al —a term first coined by the American computer scientist John McCarthy, in 1956, during the Dartmouth
Conference, where the discipline was born-, is a branch of computer sciences in charge of studying the
counting models capable of doing human being’s activities based on two of their main features: reasoning
and conduct. This idea of imitation of human behaviours is precisely the axis around which de Asis’s de-
scription of the Al is articulated when he states that artificial intelligence is a science which tries to “create
systems that, for some people, think as humans; for some other, act like humans; for some others; think
rationally; and for some others, act rationally”:

Artificial intelligence as a term currently covers a set of fast-developing technologies able to generate a
wide range of economic and social benefits in various areas and activities. It works based on the machine
simulation of human intelligence processes, which include learning and self-correction. According to the
European Commission (2018, 1), the term “artificial intelligence” is applied to those systems manifesting an
intelligent behaviour, capable of analysing their surroundings and move to action —with certain autonomy
range— in order to achieve specific objectives. IA baes systems may be an informatic program (such as voice
assistants, image analysis programs, voice and facial recognition systems) or be incorporated to hardware
devices (such as advanced robots, autonomous cars or drones).

How does artificial intelligence work? The European Parliament (Boucher, 2020) is creating an interesting
summary of its chronological development that allows us to recognise three different successive approach-
es. The first wave of early Al techniques is known as “symbolic Al” or expertise systems. Here, human
experts create precise procedures based on rules, known as “algorithms”, that a computer can follow step
by step to decide how to respond intelligently to a determined situation. The second wave includes data-fo-
cused approaches that have rapidly developed during the last two decades and are the main provokers of
the current resurgence of the Al. These approaches automatise the algorithm learning processes without the
need of the human Al experts of the first wave. Artificial neuronal networks (ANN) are inspired by the way
the brain works. Inputs are translated into signals that go thought an artificial neuronal network to generate
results interpreted as responds to those inputs. The third Al wave draws on its possible future potential.
While first’s and second’s wave techniques are described as “weak” or “thin” Al, in such sense that they can
be intelligence in certain tasks, the “strong” or “general” Al handles algorithms that can show intelligence in
a wider range of contexts and problematic areas. This stage of general artificial intelligence is not reachable
with our current technologies and requires significant progresses involving a paradigm transformation.

In addition to this, there are various definitions of “algorithm”. This way, Robin Hil defines algorithms as a
mathematical construction with a finite, abstract and effective control structure with imperative action to fulfil
a purpose based on a series of criteria (Hil, 2016, 39). Monasterio Astobiza offers a more comprehensive
concept (2017) presenting it as a software code that processes a limited series of instructions, and points
out three defining features: universality —algorithms are indispensable in an era where technology covers all
aspects of life—, opacity —despite being present and controlling key issues of our everyday life, algorithms
are invisible, inscrutable and hermetic— and finally, a fundamental factor, an absolute impact in the lives of
people. Definitely, an algorithm is a set of defined, non-ambiguous rules or instructions, organised and finite,
designed and used on Al, allowing it to solve a problem, perform a counting, process data and make deci-
sions using said data. Monasterio Astobiza (2017) has another example that may be clarifying, expressing
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that an algorithm behaves as a decisive tree that, depending on the information about temperature, wind,
date, whether it is or is not raining, etc, advise us which jacket we should use; just as the dynamic price
algorithm that has settled the tickets for the last Bruce Springsteen tour between 200 and 5000 dollars, a
flexible sells strategy that is updated in real time and adapts the procices to the evolution of the demand.
It has been systemically used for more than a decade in airlines and hotel chains and now is exported to
massive performances due to the rising of e-commerce and the advances in Al (Echarri, 2022).

Bariffi (2021, 6-7) completes this triad adding to Al and algorithms the Big Data, thus presenting the Al sys-
tems as “self-fulfilling programs conformed by a complex algorithm network that is constantly preying on
big data”, noting that “algorithms are the DNA of the Al systems and big data are the energy allowing them
to grow, develop and fulfil its function”:

Al systems and the use of algorithms have generated various application that might ease people’s lives, set
innovative goals to public policies and, definitely, start more efficient processes, such as solving calculations
faster and with lower costs, assessing the reality, predicting or making decision about specific objectives
that may differ from those taken by human beings (Boix, 2020). Automatise decision making is born in this
exact context, which is understood as an automatised reasoning meant to assist or replace a decision-mak-
ing process that, in other circumstances, would be made my humans and that necessarily implies data
compilation and processing. Machine learning is also gaining importance, a branch of Al formed by a set of
techniques and algorithms used to “train” a machine so it can automatically recognise patterns in a series
of data and produce models explaining or predicting future data. This means, the machine is able to learn
without being explicitly programmed to do so (Council of Europe, 2019). All of the previously mentioned
are necessarily interconnected notions carrying the algorithm transit, Al, to advanced autonomous learning
systems and smart robotics (Cotino Hueso, 2019a).

The White Paper on Artificial Intelligence of the European Union states that Al and the use of algorithms
have a great potential to change our lives through aspects such as better healthcare (more precise diagnosis
and a better illness prevention), a rise in agricultural efficiency, a contribution to alleviate climate change, an
improvement of the production systems, an increase in security for the European population and a whole
series of transformations that we can only imagine today (European Commission, 2020). The proposal for a
Regulation of the European Parliament and of the Council laying down harmonised rules on Artificial Intelli-
gence (European Commission, 2021)' also remarks the Al relevant benefits, stablishing that, thought a better
predicting, operation optimizing, resources assigning and service delivery personalising, Al may generate
positive results from a social and environmental point of view and provide essential competitive advantages
to European companies and economy. This is fundamental in areas with a huge impact on population such
as the environment and the healthcare system, the public sector, finances, mobility, home affairs and agri-
culture.

1. This regulation designs a system to minimize the risks of the Al in order to guarantee that Al systems used in the Union are safe and respect the
legislation in force laying under the fundamental rights (Charter of the Fundamental Rights) and the Unions values. The proposal for a Regulation
intends to ensure a high level of protection for said fundamental rights, with emphasis, in this matter, on the right to human dignity (art. 1) and to
non-discrimination (art. 21). Undoubtedly, it introduces ethical considerations about the use of the Ais. However, it does it approaching a series of
rights as a group, as well as the incidence of Al in very diverse fields, therefore, it’s specific references to people with disabilities are very limited.
This way, it only refers to them to point out that the proposal will positively affect the rights of a series of special collectives, as the inclusion of
people with disabilities (art. 26); or it mentions -making reference to the prohibitions that are stablished in the matter of Al —that those fulfil prac-
tices with a significative potential to manipulate the population through subliminal techniques that go further of their understanding or exploit the
vulnerabilities of groups with specifical risks of exclusion, such as people with disabilities.
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Nevertheless, those same factors and techniques that are favourable for the socioeconomic benefits of the
Al can also create new potential risks or negative consequences for concrete groups of people or for the so-
ciety as a whole. Some of them are related to responsibility, lack of transparency, complexity, the substitution
of human intervention and, as a consequence, the lost of control over technology (often associated with a
transition from a human-managed Al to an independent Al), the lack of clarity regarding decision-making?,
security, data protection, citizens’ privacy, etc... (Yudkowsky, 2008; Monasterio Astobiza, 2017; Taddeo and
Floridy, 2018; Wirtz et al., 2019; Cortino, 2019; Bariffi, 2021; UNESCO, 2020).

These weaknesses of risks shape the biases that might prejudicated the rights and freedoms, the human
dignity, and the worth of diversity associated to the information on which Al is based, as well as the design
operative, the goals, implementation and working of the algorithms that do the operational calculations and
make decisions that directly affect us every day in important issues.

Therefore, we must be vigilant and take a critical point of view about Al’s development and fix its flaws given
the fact that we as risking the possibility of using its potential to make our civilization move forward and lib-
erate humanity or, on the other hand, jeopardising our autonomy and lose it to a superior intelligence whose
focal point are not the human goals (Russell, 2020). Hence the creation of a set of norms and papers, which
most of the times are simply advises or non-binding principles, that aren’t always properly complied with
(Joamets and Chochia, 2021), and that have not been able to overcome the separation of Al and rights, just
as it is said by Asis (2020). Some of those are referred to along these pages, being specially highlighted the
enumeration made by Bariffi (2021)°.

|
2. Effects of the Al phenomenon on people with disabilities

As an introduction, it is interesting to list some information about people with disabilities, who are currently
around 10 % and 15 % of world population —between 650 thousand and a billion people, in absolute terms*—,
and this number is growing, according to the World Health Organization (WHO), due to the growth of pop-
ulation, the advances in medicine and ageing. 80 % of people with disabilities are in developing countries,

2. One of the most frequent complaints regarding Al is connected with its lack of clarity, which means that the way algorithms operate and other
issues in the matter are unknown to most of the population, who ignore how they work, what they work for and, mostly, how do they make decisions
that might importantly affect people. The algorithmic lack of clarity challenges relevant principles of the matter of personal data protection (data
minimization, purpose of the data treatment, profile creations...), which is even more concerning given the enormous wave of information managed
by these systems. In order to counteract this handicap, transparency is proposed as the best solution: there is a need of transparency regarding the
decision making that constitutes today a significant preoccupation to the governments and international organizations. Nowadays, data and algo-
rithm transparency mean, according to Sangliesa (2018, 2), the capacity of knowing which data are used, how are they used, who uses them, what
do they use it for and how to go from collecting data to decision making that might affect the lifestyles of those who demand said transparency.
3. According to Bariffi, some important text regarding the topic are 20718°S Toronto Declaration, made by Amnesty International, Access Now, the
International Observatory of Human Rights and the Wikipedia Foundation; the Declaration on Ethics and Data Protection in Artificial Intelligence
created in the International Data Protection and Privacy Conference (IDPPC); the Universal Guidelines for Atrtificial Intelligence, a document spon-
sored by The Public Voice in 2018, and supported by over 50 scientific organizations and more than 200 experts all around the world; in the EU
there have been many documents addressing the ethical and legal aspects of the Al systems, such as Ethics Guidelines for a trustworthy Al, as-
sumed on 2019; Guidelines on Atrtificial Intelligence and Data Protection, from the European Council; the Declaration by the Committee of Ministers
on the Manipulative Capabilities of the Algorithmic Processes, also from 2019; and, lastly, the text Unboxing Intelligence: 10 steps to protect human
rights, from that same year.

4. The first figure is given by the UN (2022) and the second estimation comes from the World Bank (2022). The rest of the global data is collected
by both organizations: https://www.un.org/es/observances/day-of-persons-with-disabilities; https://www.bancomundial.org/es/topic/disability.
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according to the United Nations Development Program (UNDP). People with disabilities are more likely to
experience adverse socioeconomic results, like lesser educational achievements, having underlying addi-
tional medical needs, higher unemployment rates, higher possibilities of being a victim of violence, higher
poverty rates and a higher mortality rate. On the other side, in most of the OECD countries, women have
higher disability incidence’s than men and, therefore, live a multiple disadvantages situation, due to the
combination of disability and gender, which makes them especially vulnerable to various forms of abuse. The
most relevant challenges to social and economical inclusion are the lack of accessibility to physical environ-
ments and transportation, the lack of support devices and technologies, non-adapted media, deficiencies in
service providing and prejudices and discriminatory stigmas. Some comparative studies lying on legislation
in disability matter show that only 45 countries have specifical laws regarding the topic.

Spain has generally the same tendencies; we will only amplify with some data collected by the Disability,
Personal Autonomy and Dependence Situations Survey (EDAD-2020) (National Institute of Statistic, 2022)3,
which have stated that:

e Atotal amount of 4,38 million people living in nursing facilities claimed to have a disability or limitation in
20202, which affected 94,9 people out of each 1000, with a higher rate for women (109,2) than for men
(80,1). In terms of age, 75,4 and of the group was 55 year or older.

e Types of disabilities: mobility problems are the most frequent kind of disability. All types of disabilities
affect more women than men. 55,7 % of people with disabilities have relevant mobility issues, 46,5 %
of them have difficulties associated with the household and 31,6 % have difficulties associated with
self-care. 3,3 million people received some kind of technical help or personal assistance.

e Education: 99,5 % of minors between 6 and 15 years old are going to school. 52,1 % received curricular
adaptations or support to reach a satisfactory educative inclusion, 24,2 % received them but it was not
helpful enough and 11 % did not receive it. 47,7 % of students between 16 and 24 received secondary
education and 19,1 % received special education. Between 25 and 64 years old, 35,9 % attended to a
vocational and occupational training centres and 21,5 % to a special education centre.

e  Employment: 1,58 million people with disabilities were population of working age in 2020 (between 16
and 64 years old). Aimost one on four people affirmed to have a job (23,7 % men and 23,5 % women).

e Limitations: 34 % of people with disabilities claimed to be affected by architectonical barriers or barriers
in the public transportation, which are limiting their access to their workplaces, schools, places to prac-
tice sports, recreative activities or simply to meet other people. 39,4 % of people with disabilities affirm
to have difficulties accessing the new technologies with informational or educational purposes.

e Discrimination: discrimination affects two out of each 10 people older than 16. This figure varies depen-
ding on age and on certain areas of life.

Nowadays it is undeniable that people with disabilities have experiences important progresses in terms of the
consolidation of their rights and of getting a better quality of life, which are reflected in the United Nations In-
ternational Conference on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD)8, which is the first international legally
binding instrument stablishing minimum standards to the rights of people with disabilities and that, at the same

5. https://www.ine.es/prensa/edad_2020_p.pdf.

6. CRPD was approved on December 13" 2006 by the United Nation’s General Assembly, it was ratified in Spain on December 3 2007 and came
into force on May 3 2008. The Convention means the confirmation of a perspective on the rights of people with disabilities who became consid-
ered entitled to those rights whose whole and effective exercise must be guaranteed by the public institutions.
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time, has given rise to strategies and regulations in the European Union” and in the member countries®. Its con-
stant development pretends that every person with disabilities, no matter their gender, ethnic, religion, beliefs,
age or sexual orientation, can fully enjoy their human rights, reach equality in opportunities, achieve equal ac-
cess to participation in economy and society, be able to decide where, how and who to live with, move freely,
without restriction of their support needs and, definitively, stop experiencing discrimination on a daily basis.

However, entering and celebrating these progresses does not deny the fact that equality of rights and op-
portunities for people with disabilities is still a struggle. Because of this we can be sure that the irruption of
the artificial intelligence, a completely new reality in whose initial design there was barely none intervention
for ethical and human right’s related issues —particularly those in connection to the use of algorithms for the
governability— is surrounded by important implications with a connection to such collectives, that can both
have a positive and advantageable influence or become a risk of limiting equality of opportunities and the
full exercise of their rights.

Ultimately, we cannot deny that Al has an outstanding potential to improve the life of people with disabilities.
Nonetheless, carefully observing the situation will prove that we are not facing a neutral and objective ma-
chine, so it is essential to analyse, modulate and neutralise those prejudicial implications which may negative
affect the human rights. This is, in its core, the UN Special Rapporteur’s position on the Rights on Persons
with Disabilities, Gerard Quinn, on his report to the Human Rights Council in compliance to his resolution
44/10 (UN, 2021), which contains a study on artificial intelligence and the rights of persons with disabilities
synthetising the main issues raised by this new reality®, sharing the point of view of other analysis on the
matter and whose most relevant conclusions are quoted along this document.

This way, and with the goal of approaching the most significant aspects of the Al-disability duality, in this
section we will study, firstly, the way the CRPD rights obligations might be affected by the Al; secondly, the
Rapporteur’s explanations on the issue of the Rights of Persons with Disabilities; and, lastly, the advantaged
and disadvantages that the use of Al and algorithms may have on the life of people with disabilities, as op-
portunities and easiness and breaks on equity and right’s vulnerating, respectively.

2.1. CRPD rights and obligation on the perspective of artificial intelligence
We will then begin with a synthetic review to the non-exhaustive reasoning made by the Special Rapporteur

on the Rights of Persons with Disabilities with regard to the legal obligations stablished by the CRPD to the
States concerning the use and development of Al (UN, 2021), in which we will strictly follow expositive order

7. The formal ratification by the United Nation’s Convention on the rights of the persons with disabilities on January 2011 meant that, for the first
time on history, the EU became a part (the 97t") of an international human rights treaty which stablished minimum regulation to protect and safe-
guard a wide range of civil, political, social and economic rights of people with disabilities, thus reflected the Union’s compromise to built an Europe
without barriers for the near 80 million people with disabilities living in the EU in 2020. The Convention stablished minimum guarantee standards for
the rights of people with disabilities and ensures its exercise in equal conditions to the rest of the citizens (MEMO/10/198). This regulation means,
for the EU, assuring that the whole legislation, the politic and programmes in a communitarian level meet the dispositions of the Convention, be-
tween the limits of the EU responsibilities (European Commission, 2011).

8. In Spain, the Royal Legislative Decree 1/2013, from November 29™, that was approved on the Rewritten Text of the General Law on the Rights of
People with Disabilities and their Social Inclusion, declares on its motives exposition that the Convention is its main referent.

9. By doing so, just as the report affirm (UN, 2021, 5), it is based on other declarations on artificial intelligence casted by other Special Rappor-
teurs on the right to development, education, promotion and protection of the right of freedom of opinion and expression, on the human rights,
contemporary forms of racism, racial discrimination, xenophobia and intolerance, slavery and on the right to privacy; as well as the Independent
Expert on the exercise of human rights for the older people. All of them partially analyse the particular consequences of the use of Al for people
with disabilities.
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of aid report that treats, in the line of the Commissioner of the European Council on Human Rights (Coun-
cil of Europe, 2019) of creating an adequate balance between technological development and protection
of human rights. There are two main responsibilities: the regulatory responsibility “to avoid discrimination
for disability reasons” (art. 4, paragraph 1e), and the obligation to promote the design and development of
information technologies “at an early stage” (art. 9, paragraph 2h). This approach goes beyond the classic,
yet fundamental, issue of accessibility to the new technologies for people with disabilities and focuses on
how Al tools affect them in terms of equality or discrimination with the goal of achieving an objective that,
although simple in formulation, in practice is highly ambitious, which is not leaving anybody behind (CERMI,
2019; European Commission, 2022). Said purpose is included in a development model that takes into con-
sideration people’s diversity of capabilities’ and in which people with disabilities are a strategic asset for an
inclusive technological development.

The rights reflected in the CRPD which are strongly to the development and use of artificial intelligence
systems are:

¢ Right to equality and non-discrimination (articles 2, 5 and 18)

Inclusive equality (art. 5) is at the heart of the Convention, as all rights must be guaranteed in conditions
of full equality. This implies the exclusion of any kind of discrimination, for which persons with disabilities
may require, in the exercise of their rights, reasonable adjustments (art. 2) which, in order to by applied,
require and exhaustive analysis of the personal circumstances of each person, in an individualised pro-
cess adapted to their needs. The Rapporteur also highlights that, in the context of Al, such an obligation
may have an anticipatory dimension, anticipating the reasonable justified adjustments, without waiting
for the interested parties to request them, in matters such as selection or interview tools that use Al,
or in the use of biometric technology to facilitate legal proof of identity and unlock access to essential
public service.

¢ Right to autonomy and to decision making (articles 3, 12 and 23)

The Article 3 (general principles) and 12 (equality of recognition before the law) of the Convention en-
shrine the natural value of a person and their inherit rights to autonomy and decision-making. This re-
quires their consent to be informed, real, transparent, effective and never presumed. Machine learning
and profile creation used in the Al jeopardise those rights. Particularly, the reports issued by international
organisations quote their preoccupation on the use of Al based technologies on the screenings on the
health and reproduction areas or in DNA and genetic tests.

e Right to privacy (articles 22 and 31)

This right and data protection are fundamental to the Al matter and are focused on the collected infor-
mation of people with disabilities, the content they create —for all of which they must be able to act and
receive support to accessing, safely sharing, understanding the use, controlling and deleting their data-
as well as the information managed by the algorithms.

¢ Right to work and employment (article 27 and 9)

The Convention protects them against discrimination on the basis of disabilities in the workplace,
including the selection and engagement conditions, the continuity of the occupation, promotions and

10. The CRPD goals intertwine with the Sustainable Development Goals (SDG), approved in 2015, which are part of the 20230 UN Agenda as a tool
for change (UN, 2018, CERMI 2019). https://www.un.org/sustainabledevelopment/es/repositioning-the-un-development-system/.
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working conditions, as well as the obligation of offering reasonable adjustments. A comprehensive inter-
pretation of the articles 27 and 9 of the Convention demands the employers to avoid the discriminatory
effects in the use of Al tools that might bring important exclusion risks for the people with disabilities
caused by atypical attributes'’, specifically before that a human interviewer meets the candidate.

¢ Right to education (article 24)

The impact and effect of the Al systems on education are extraordinary and should favour inclusive
education at all levels, reasonable adjustments and personalised and effective support measures, just
as is established by the Convention. On the other hands, Al threats come from its capability to boost
and justify segregation on education, which the UN Special Rapporteurs on the Rights of Persons with
Disabilities uses to highlight the enormous potential of the Al systems that, in case of being used poorly,
or being used without previously solving the discriminatory risks attached to them, might bring back the
advances made in order to achieve the inclusion of people with disabilities on the education by reaching
arguments or making decisions that could separate them from the rest of the students.

¢ Right to an adequate living standard and social protection (article 28)

There are two Al-related risks in this field. Firstly, the lack of clarity of the decision-making on social
services and public support benefitting people with disabilities, and secondly, the risk of reinforcing the
barriers to accessing the labour market by the job elimination caused by automatization'.

¢ Right to health (article 25) and right to habilitation and rehabilitation (article 26)

The Convention forbids the discrimination of people with disabilities on the access to healthcare and
rehabilitation. This is why, in spite of the undeniable advantages of the Al developed tools, some atten-
tion or health services or medical and life insurance covers might be denied with motives of disabilities.

¢ Freedom of expression and opinion and access to information (articles 21 and 29)

The Convention guarantees the right to freedom of expression (art. 21) and to collect, receive and give
information without interference, right that Al might promote by assuring the supply of information on
accessible formats and technologies. However, the use of Al might jeopardise the freedom of associa-
tion of organisations for people with disabilities by limiting their information and online posts and con-
tents, or enable the emergence of online harassment, caused by Al, destined to vulnerable collectives
such as people with disabilities.

11. Machine learning learn patterns, which are used on their functioning by evaluating people by features and attributes they consider similar.
But, occasionally, people with disabilities do not fit into the norm. Hence why this is one of the biggest challenged to Al: to be able to understand
the diversity and the importance of atypical values. Otherwise, said limitation is translated into a unfair treatment to people with disabilities, who
sometime receive a negative ponderation on the qualification processes made by artificial intelligences.

12. Some interesting studies on the matter, from which we can highlight a report called Embracing Change. Flexibility@Work21 (2021) issued by
Randstad, a company specialised in Human Resources, classify production automatization as one of the main challenges economy is facing at the
moment. This phenomenon is capable of causing one on each seven employees in the whole world to lose their job or, in the case of Spain, 52 %
of the current jobs are on risks of being partially or totally automatised during the next decade, including functions on key work area such a food
preparation, administrative management and transportation. With the same aim of anticipating changes, the World Economic Forum predicts a new
division of the workload between employees, computers and algorithms (Muro et al.) If we focus particularly on how this will affect employees with
disabilities, the study The Labour Market of the Future and How it will Affect People with Disabilities (L6pez Costa, 2021), affirms that recent digital
technological advance are eliminating at a higher range the jobs offers related to routinary tasks, both cognitive (28,6 %) and manual (29,12 %),
which might result on employability problem to people with disabilities, who are congregated in the service sector and perform activities as garden-
ing or costumer service, barely related to the international tendencies —pointing out to a higher demand of employees on jobs in connection with
green economy, data economy, artificial intelligence and care economy, as well as new profiles on engineering, product development and the cloud.
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e Participation on political and public life (article 29). Active consultation (articles 4 and 7)

The wide range of Al tools used in the electoral field might improve the access of people with disabilities
to the political process, as long as they are developed in an accessible way, taking in consideration their
needs and concerns. The Convention also demands proactive measures which guarantees the vigilance
in order to avoid that artificial intelligence is used for unethical objectives that might inhibit or narrow
down the political participation of people with disabilities.

¢ Public acquisitions (article 4). Active consultation (articles 4 and 7)

The Convention, as well as many documents issued by international organisations, demand the govern-
ments and public administrations to acquire Al systems and tools which are inclusive'™ and non-discrim-
inatory on the basis on disability. On the other hand, people with disabilities must be actively consulted
during the design, development and implantation of the politics and systems based on artificial intelli-
gence. This entails, among other things, the diversification of the teams in charge of designing, devel-
oping, compiling and processing data and of implementing, investigating and regulating the Al based
products and services; or, on the other hand, that the Al products and services designed for children
with disabilities take the best interest of the child into consideration, respecting the evolution of their
capabilities and guaranteeing their adequate participation on said processes.

e Other rights and policy areas

It is also important to maximise Al’s potential and mitigate its negative impact on the rights and lives
of people in other fields and in connection with other rights. This affirmation is standing, among other
things, with regard to risk situations and humanitarian emergencies (art. 11), with the aim of preventing
modern slavery, trafficking in human beings and child exploitation related to people with disabilities.
Similarly, on the area of international cooperation (art. 32), new technologies can be used to promote
inclusive artificial intelligence systems.

2.2. Al and the use of algorithms as an opportunity

People with disability were among the first groups who started using interactive Al tools on a daily basis
(Bigham and Carrington, 2018): Since then, the capabilities of Al and new technologies which could benefit
people with disabilities and boost inclusive equality in various fields covered by the CRPD, as it is employ-
ment, access to commercial goods and services, independent life and education (UN, 2021). The UN Special
Rapporteur on the Rights of Persons with disabilities talks, in all of these cases, about an Al “used in an
adequate and responsible way”, or an Al “properly adjusted to individual circumstances”, but the fact is that
there are many areas and applications quoted in his report that set an example on the artificial intelligence
liberating potential for the people with disabilities. We can highlight:

e The capability of speeding up a sustainable development which benefits people with disabilities directly
and indirectly (UN, 2021; McClain-Nhlapo and Samant Raja, 2021).

e The pursuit of innovative and effective reasonable adjustments for people with disabilities, as well as

13. An inclusive Al system is that which is capable of including the diversity of people, groups and collectives affected by it during each step of its
development. In order to do that it must have a clear compromise to solving eventual bias issues, data privacy issues and lack of representation is-
sues by constantly re-evaluating such questions along its design and deployment, to insure that all the interested parties, communities and groups
are receiving the benefits of technology without struggling with any harm (World Economic Forum, 2022).
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the positive contribution of the Al systems to support technology, allowing, for example, the improve-
ment of rights concerning the mobility of blind people or partially sighted persons through navigation
tools, or the development of software technologies for eye tracking or voice recognition —the last ones
are important accessibility tools for deaf people or people with hearing impediments, and the speech
recognition mechanism is also useful for people with hand-movement impediments related to traditional
input mechanism (Guo et al., 2019). All of these Al systems and tools allow people with disabilities to
communicate and transmit information and to access education.

e The wide range of possibilities offered by adapted learning platforms to personalise the instruction of
students with disabilities or to increase the access of people with disabilities to education through tools
such as individual mentoring or creative games, which are beneficial for the learning of social abilities
and problem resolution. Voice-to-text converters are also highly useful, given the fact that they favour
the communication to people with speech impediments without the need for interpreters (Global Disa-
bility Innovation Hub, 2021), just as the avatars using sign language are useful for people with hearing
impediments.

e Al apps are also relevant on the matters of mental health, disease diagnosis and rehabilitation™.

e On the other hand, the independent life of people with disabilities may be notoriously boosted by new
emerging technologies through the introduction of robots and other Al tools in the households to offer
medical care and other types of assistance. The UN has highlighted that the access to technology is
fundamental in order to achieve a complete and equal participation on this area'.

To sum up, we cannot deny the key role that technology in general and artificial intelligence in particular play
on accessibility and inclusion, which has been highlighted by many contributions (Okeenea Group, 2021),
improving the day-to-day life of people with disabilities in aspects as communication and connection to
other people, movement abilities, independent life or access to the same services as everybody else, em-
phasizing their possibilities in such areas as decision-making, healthcare and rehabilitation services (Bariffi,
2021). On the other side, there are also voices claiming that Al can sometimes offer too many promises to
people with disabilities and, therefore, cause frustration (Smith and Smith, 2021).

2.3. Artificial Intelligence’s discriminatory systems and uses for people with disabilities: Algorithm
biases that jeopardise equality and create discrimination

Al systems design and implantation face a fundamental ethical challenge: overcoming the unequal treat-
ment caused by data management in regard to specific collectives, which is included —with more or less
conscience of it- in the algorithms. Specifically, in this field have great importance those inequalities and
discriminations that act through stereotypes, biases on data collection and management, or the scant par-
ticipation that people with disabilities still have not reached in many economic, social and cultural spaces,
which historically has been inexistent.

14. The National Centre of Competence in Robotics Research of the Swiss Federal Institute of Technology Lausanne has developed a very specific
example of this: a leading-edge Al software based on an algorithm coordinated to a robotic harness which favours the natural movement of people
affected by spinal cord lesions, acute cerebral stroke, multiple sclerosis or cerebral palsy, among other neurological disorder that cause any limb
palsy, whether it is on the lower half of the body or tetraplegia (INFOBAE, 2017).

15. As it was stated by Ban Ki-moon, on the International Day of Persons with Disabilities 2014, focused on sustainable development and the
promise of technologies. https://www.un.org/es/events/disabilitiesday/2014/.
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Al breaches present in algorithms are and generalized and critical problem that affects negatively and dis-
criminated certain groups —-women, people with disabilities, the LGBTI collective...—. An analysis of the cur-
rently existing biases and the inadequate construction and use of algorithms in connection with people with
disabilities would then include such considerations (Smith and Rustagi, 2020):

The sets of data used to build algorithms are fundamental: Al make decisions based on said information
and there are many points where a bias might appear. On the other hand, including disabilities in the
artificial intelligence requires knowing and interpreting not only the sets of data used, but also the deci-
sion-making process of the Al system in order to avoid discrimination (UN, 2021).

The data conforming the algorithms are generated from the daily activity of people (for example, health
condition, consumption habits, behaviours) and compiled through diverse platforms and other sources.
Although the data is thought to be precise, there are important gaps (few or none information coming
from certain individuals or communities), in addition to those which might contain clearly discriminatory
aspects. In connection with the first issue, Quinn (UN, 2021) sets as an example the low likelihood of
finding a disabled person when we look for the term “athlete” on an Al enable searching engine and
points out that said matter is still based on the use of a historical practice, which includes various biases,
instead of updating the information and models in use. This perpetuated the discrimination of historically
excluded groups, given that inclusive practices have just appeared shyly and recently (Mills y Whittaker,
2019).

Initial screening systems and platforms constitute a negative element because, as they are not comple-
tely accessible nor do they incorporate reasonable adjustments, the generate incorrect and biased data.

Bias can also come from the scarce experience used by the artificial intelligence model to calibrate the
differential capabilities of people, which uses inappropriate and non-rigorous information. This would
occur if an Al system is used on a context or for cases different of those for which it was originally de-
veloped (for example, if we applied models designed for people without disabilities for those who have
them). In this case, biases and errors in predictions might appear, whether they are generated intentio-
nally or unintentionally.

Besides this, people with disabilities don’t constitute a homogeneous group. This has been pointed out
as an additional issue when it comes to approaching equity in the use of algorithms, given the fact that
the diverse types of disabilities, its levels and nuances, make it difficult to treat it as a simple variable
with a small number of possible values (S. Trewin en Hao, 2018), which acts as an amplifying factor
which complicates those interventions with the aim of correcting possible algorithm biases.

On the other hand, we cannot eliminate the human influence in the process (Berendt and Preibusch,
2017). In many cases there are persons in charge of deciding what, where and how to store the collected
and categorised data, as well as which parameters are used. Finally, data are also labelled, which is an
activity with a high level of subjectivity. During all of these operations there are value judgements that
might be erroneous for various reasons.

A set of biased data might not be an accurate representation of society if it over-represents or sub-re-
presents certain identities in a particular context. In other cases, biased data might be accurate but at
the same time the representation of an unfair society, as they reflect the discrimination that is in fact
being experienced by certain groups of people. Both these premises are clearly suitable to people with
disabilities.
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e There is also an important criticism regarding the facial recognition systems and emotional recognition
systems.

In connection with the first one (UN, 2021; Binns and Kirkham, 2021), many biases inherent to some
facial algorithms have been detected. These are prejudicial to people with disabilities because they are
barely reliable as a consequence of the imbalances of their faces regarding the model programmed by
the Al system. Besides, there are functioning difficulties in the facial analysis programs in the cases of
users with physical alterations such as Down syndrome, achondroplasia, cleft lip or cleft palate, as well
as to blind people or people with sight difficulties due to the eye anatomy and to issues as albinism.
Furthermore, Al systems don’t always work properly with the facial expressions of autistic people, peo-
ple who has the Williams syndrome or other atypical facial expressions resulting from an acute cerebral
stroke, from the Parkinson’s disease or Bell’s paralysis (Guo et al., 2019).

When it comes to emotional recognition systems, which are used to issue value judgements on peo-
ple, its use may bring various problems related, among other things, to confidentiality and privacy (UN,
2021).

e The bias can also affect an algorithm in different moments. It can be when the purpose of an Al model
and the limitations it works under are defined or when the inputs it must take into consideration in order
to find patterns and get to conclusions are picked up, whether it selects data and/or proxies or varia-
bles. An algorithm can also discriminate certain population groups, regardless of the quality of the data,
depending on how it evaluates said data.

Definitely, discrimination towards people with disabilities produced by IA and the use of algorithms is orig-
inated by deficient and/or unrepresentative data, or out of context data, by the lack of transparency of
technology —which makes it difficult to detect its discriminatory effects—, by the strength of historic discrim-
inations, by not taking into consideration the level of intervention and relevance Al has in various fields and
contexts and, finally, by the non-compliance of the responsibility to make reasonable adjustment, increasing
the disadvantages it brings to people with disabilities and the consequent growth of their vulnerability. A
similar reasoning is made by Bariffi (2021) who systematises the risks brought by Al to the enjoyment and
exercise of rights to people with disabilities, highlighting: a) the use of Al systems to indentify and, eventually,
discriminate people with disabilities; b) the creation of Al systems based on normalisation models which ex-
clude or not take into consideration people with disabilities; c) the designing of Al system based or nurtured
by data which include stereotypes and prejudices regarding disability, and d) the use of Al systems which
don’t allow people with disabilities to participate or make decisions.

. ___________________________________________________________________________________________________________________|
3. Final thoughts and recommendations

Al and the use of algorithms have entailed a quality step forward with fundamental innovative implications
in various areas. Al brings undeniable possibilities to efficiently confront the important challenges faced by
modern societies, specially on the issue we are discussing regarding people with disabilities, to improve
their wellbeing, their quality of life and the full exercise of their rights. On the other hand, we must analyse
its disadvantages and potential risks in order to identify and combat them, and in order to achieve that it is
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necessary to underpin the Al designing with a series of indisputable ethical considerations —which, further-
more, are multiplied at the same time as their ubiquitous usage (Tasmados et al., 2022)- and to respect them,
so that the focus is on the fact that the most important things are people and their rights. Equity, ethics and
the guarantee of the effective exercise of human rights must be the key points to modulate Al, such as it is
affirmed by important studies on the matter.

In this sense, Quinn (UN, 2021) proposes to focus the debate on new technologies and Al in the specific
challenged that said realities mean for the rights of people with disabilities, enumerated on the CRDP. Among
them, as we have analysed, are the rights to privacy, to autonomy, to education, to employment, to health-
care, to independent life and to participation. According to Cotino Hueso (2019b), in line with the Group of
Experts of high level on Al (European Commission, 2019), with the European Declaration on the Rights and
Digital Principles for the Digital Era (European Commission, 2022) or with other academics, such as Rafael
de Asis (2014, 2015, 2015b), the starting point and ethical premise of Al in numerous declarations and doc-
uments treating it is not other than dignity and fundamental human rights. The author also points out the
existence of an ethical model on Al made in Europe, in which simply respecting the law is not enough, but
it is necessary to consider the ethical dimension of data treatment (European Data Protection Supervisor,
2015, p. 4 and next). Cotino Hueso (2019b), concludes by pointing out that it is still early for concrete regu-
latory responses, but it is the perfect moment to an ethical proclamation on Al while insisting in overcoming
a general ethic of Al, based on generic ethical principles already settled, in order to stablish concrete regu-
lations on content, organisation and procedures and on the practical implantation of processes, organisms,
committees and compliance systems.

Just as it is said by Binns and Kirkham (2021), only the management of the wides equity considerations on
Al will offer new opportunities to people with disabilities and develop assistance technologies, which will
positively promote their rights. The equity problems affecting people with disabilities might be more complex
than those affecting other groups, specially in those cases where people with particular kinds of disabilities
are a minority (Guo et al., 2019).

Particularly, regarding the use of algorithms and Al in general, different studies on the issue (Smith and
Rustagi, 2020; UNESCO, 2020; Avila et al., 2018; UN, 2021), interesting recommendations concerning vari-
ous orders of topics have been made:

¢ In connection with the work team, there is an encouragement to building diverse and multidisciplinary
teams to work in algorithms and Al systems. At the same time, it is imperative to promote a culture of
ethics and responsibilities in all of the areas related to Al, which fosters them to prioritise equity con-
siderations in every step of the algorithm developing process (design, implementation, evaluation...).
Also, work teams must benefit from the experience of people with disabilities, who are pioneers in using
several Al applications, and respect their right to an active intervention in those issues affecting them,
so that they can develop mechanisms based on the real needs of the user and on their abilities (Bigham
and Carrington, 2018)

Al’s politics and systems development and implantation must count on the active participation of people
with disabilities and those organisations representing them, just as it is stablished by the CRDP (UN,
2021).

e On the other hand, as eliminating the biases generated by Al might not be feasible, organisations must
keep an accountability standard around the functioning of the models and the transparency regarding

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 29-49



Raquel Valle Escolano 42

possible deficiencies. Al systems must not only be public in clear and accessible terms, but also peo-
ple must be able of understanding how the decisions are made and verified (Council of Europe, 2019).
Transparency requirements are a key element (European Commission, 2021), given that finding evidence
that the information nurturing Al systems and the correct functioning of algorithms can be discriminatory
is an impossible enterprise without a minimum grade of transparency. This is not only advisable in regard
with the information given but also with the observed behaviour data or with the intermediate transfor-
mations of said behaviours that might work as inputs for Al systems. Transparency also comprises the
obligation to offer significant information about the logic of automatised decisions, as well as the public
disclosure of information on the Al system, its processes, direct and indirect effects on human rights and
the measures taken in order to identify and mitigate its adverse impacts on said rights (Council of Euro-
pe, 2019). In any case, the available information must allow a significative evaluation of the Al system.

e Definitely, Al system’s transparency and accountability are essential tools so as to neutralise discrimina-
tion against people with disabilities, especially considering the series of adverse conditions in their daily
living (Binns and Kirkham, 2021). The lack of transparency (Al’s opacity) makes it difficult to detect and
prove the possible breaches of the legal dispositions protecting fundamental rights, imputing responsi-
bilities and allowing to claim an allowance (European Commission, 2020).

Truth is that it results highly difficult to implement transparency requirements in the field of Al given
the so-called “black box”, a concept referring to the fact that the functioning of Al systems is hidden,
whether because of the complexity of the computer codes, because of intellectual property protection
right or because of data protection, motivating sometimes to its annulation. Algorithms and Al systems
are scantly transparent o completely opaque (Monasterio Astobiza, 2017), a factor on which is based
the discrimination against people with disabilities and which hinders the posterior prove of said circum-
stance (Binns and Kirkham, 2021).

e ltis necessary to implement the development of responsible data, with commands and equilibrium able
to create, if needed, new sets of data, as well as to adapt the data already existent. In order to do that we
must stablish politics and practices allowing the responsible use of algorithms, verifying and mitigating
the bias in each step of the development process. This means giving the teams ethical frames which
prioritise equity when defining the objective of said algorithms, ensuring that the sets of data used are
developed and labelled responsively, and guaranteeing that the variables will not undermine any co-
llective of people, and in the topic to which we are referring, people with disabilities. It is necessary to
raise awareness so that the organisations using Al tackle the lack of representation and the bias issues,
specially in regards with underrepresented groups. We require a compromise of using sets of data deve-
loped under a vision of inclusion of people with disabilities (even when it might result in a cost increase),
of detecting and fixing the biases and of guaranteeing that said data represent effectively the population
which will be affected by the algorithm, and that their rights, needs and expectatives are integrated.

e |t is responsibility of the States (UN, 2021; Binns and Kirkham, 2021) to create debates on Al, explicitly
keeping in mind the CRDP, and to implement strategies and normatives to guarantee that the proper
diligence on the matter of human rights is exhaustive and inclusive of disability, and that the obligation of
making reasonable adjustments in the functioning of artificial intelligence systems is respected, so as to
reach the full validity of the rights defended by the Convention and to forbit any discriminatory or harmful
use and/or effect. In addition, the Stated must supervise the development of the innovative Al tools and
solutions, with the aim of detecting and fixing their discriminatory effects to people with disabilities and
evaluate their effects on the promotion of rights. With reference to all of this topics, it is responsibility of
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the governments to raise awareness in the private sector (developers and users of artificial intelligence),
and the public sector, to deploy regulations to guarantee the rights of the whole population and to only
acquire Al systems and apps which are respectful to said regulations.

Companies and the private sector in general working in Al should deploy transparency in their activity,
employ the proper diligence to respect the rights of people with disabilities and promote them proactively,
do Al impact evaluations on human rights with a disability perspective and even offer effective non-judicial
resources and compensations in case of discriminations.

Furthermore, both international and national organisations dedicated to the defence of human rights and/
or the rights of people with disabilities must continue with the work dedicated to make a higher understan-
ding of the problems affecting this community possible, as well as to target the debates and to increase
their participation on the politics related to artificial intelligence. In this line we can find the proposals of
the Fundacion ONCE and CERMI, which are already working on the design and development of a national
plan of social algorithms and inclusion, so that human diversity and disability are approached in data ma-
nagement, which is structured in three lines: boosting disability politics and strategies oriented to the data
on which Al solutions are based, fighting the capacitist biases as a source for Al applied to disability, and,
lastly, potentiating the fact that Al is put in service of social innovation in disability, highlighting its positive
impact from a perspective of human rights approached in the CRDP (CERMI, 2022).

The last two ideas are the key to build a world in which Al does not discriminate people with disabilities
and in which, on the contrary, its extraordinary potential is used to make the exercise of any rights pos-
sible in a field or true and actual equality.

With regards to the first of them, capacitism describes the natural and desirable state associated with
productivity, wholeness, functionality, appearance and normality of a body. This concept articulates a
series of practices and processes that subjectively recognise ability as an essential quality of the hu-
man body while generating a prejudicated and stigmatised vision of disability as a diminished state of
the human species (Maldonado Ramirez, 2019) and of people with disabilities as lacking, incomplete
and needed of permanent guardianship as a consequence of a functional feature related to mobility,
sensoriality, or affective or intellectual structure (Hernandez Sanchez, 2018). Capacitism goes further
than simple personal attitudes and is in the foundation on which our society is structured and organ-
ised (Barnes, 2016), therefore, it is on the bedrock of a world build and perpetuated around the needs
of people without disabilities. With the emergence of Al, reality shows that many of the solutions and
applications of Al regarding people with disabilities bring a high risk of impacting harmfully the lives of
these people because they were built with capacitist biases. The affirmations on which the algorithms
driving artificial intelligence are based can reflect and integrate capacitist suppositions, just as it is said
by the Rapporteur on disability in his report, considering disability as a reality deviated from the norm
and, therefore, negative. The only solution is placing human rights in the axis of the debate on these
technologies, putting the actions and omissions of Al products and services under scrutiny in order to
allow a full integration, non-discriminatory of people with disabilities, who cannot be excluded in a world
where technology has an essential role. CERMI encourages the vigilance so that artificial intelligences
are not nurtured on capacitism and the traditional exclusion patterns are nor repeated, patterns based
on the idea of seeing people with disabilities as an anomaly that we have to overcome and that bring
deeply negative considerations in the lives of people with disabilities. In order to avoid said conceptions
we must built an Al that is primarily ethic, and to do that it is imperative that Al development is submit-
ted to clear standards and ruling democratic procedures which guarantee transparency, accountability
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and participation of all interested group in the decision-making process and the validation of solutions.
Among these groups of legitimate interest, who must have a role to play in this field, are undoubtedly
people with disabilities (CERMI, 2020).

However, occasional risks of an Al external to ethical considerations for people with disabilities must
not prevent the consideration of a different prism which underlines the extraordinary benefits and the
important potential of an inclusive and demanding on human rights Al might mean to them. Despite
being a very heterogeneous group of people, in general we can affirm that Al cam promote inclusion
and accessibility, enable communication and connexion processes, offer them a higher independence
and, therewith, a better quality of life. Among the main benefits, CERMI (2020) points out those Al sys-
tems which enable the access to information and communication in every via and formats, the decision
making, improve accessibility in the environment and reasonable adjustments, Al systems included in
robots (androids) which enable personal assistance, automotive Al systems enabling universal design or
those which facilitate medical attention and habilitation and rehabilitation services, just to name a few
of the potential uses.

Nevertheless, Al must make disability visible and include it on a social and ethical debate to enable a
development of said technology through the establishment of uniform regulations and ethical principles,
framed inside the principles, values and mandates of the Convention on the rights of persons with disa-
bilities of 2006 and the UN’s Sustainable Development Objectives/2030 Agenda. This means putting Al
to the service of social innovation on disability.

e Finally, in the framework of social responsibility and leadership, it is proposed to establish corporative
government models for a responsible Al and intern policies to mitigate biases on grounds of disabili-
ty in every phase of the process. To this effect, the first step is to deploy governance and leadership
structures of an ethical nature on Al. It is necessary to include social corporate responsibility postulates
promoting wide-range changes in the matter of ethics on Al, and to involve and educate in the matter
scientists, engineers and students. Everybody involved is encouraged to use their voices and influence
to promote legislative changed oriented to a responsible Al.

It is important to finish by remarking that Al’'s —and its application’s— extraordinary relevance and impact,
which will shape increasingly shape our lives, require rigorous studies, very scant nowadays, to raise aware-
ness and sustain useful reflections and recommendations to improve the design of Al systems and algo-
rithms under an incluse prism, integrating the rights, interests, opinions, expectations and aspirations of
people with disabilities. It is necessary to have data underlying both the positive uses of Al and algorithms
in fields such as healthcare, education, employment or daily life to implement the rights stated by the CRDR,
and its negative and discriminatory effects. In this regard, Guo et al. (2019, p.1) proposes an investigation
agenda including the following points: (1) identifying the ways in which the inclusion of people with disa-
bilities might affect Al, (2) testing the inclusion hypothesis to understand those scenarios in which there is
discrimination and the measure in which bia mitigataion techniques work, (3) creating sets of reference data
capable of enabling inclusion, managing the ethical problems it could bring to vulnerable groups, and (4)
trying new bias elimination and errors measurement techniques'®, which intends to approach the differences
between current methods and procedures in the use of algorithms and, generally, on the development of Al
systems affecting negatively people with disabilities.

16. Such as data mining, a discipline comprehending computer science, law and social sciences, which tries to discover —by extractmg data asso-
ciating and classification rules— and prevent discrimination (Zliobaite, 2017).
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And definitively, by saying that, without giving up the several advantages offered by Al and the use of al-
gorithms, whether today or in the future, to people with disabilities particularly, it is important to approach
the diverse and complex challenges that convergent technologies'” portray in the core of Ethics and Rights
(Winston and Edelbach, 2011'8) and that affect human rights (Asis in UC3M, 2013). Inclusion, diversity and
equity are key factors to guarantee that machine learning systems do not create or perpetuate discrimination
and, in that sense, equality and human dignity are the indisputable foundation in our democratic societies,
and they must be the main reference in the development of an Al which considers universal prosperity and
advance, specially for those groups who have traditionally been discriminated, ignored, o who present high-
er levels of vulnerability, such as people with disabilities. Only this way we will develop an inclusive Al who
works for the wellbeing of everybody.

17. With this expression de Asis (UC3M, 2013) makes reference to the combination of transformative technologies such as nanoscience and nan-
otechnology, biotechnology, biomedicine and genetic engineering, information technology, cognitive sciences...

18. This work constitutes an very interesting analysis on how technological innovations create new ethical problems to our society, encouraging us
to consider the social effects of technology on the daily life of people.
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Justicia digital y discapacidad:

aprovechando la oportunidad

Digital justice and intellectual disability: Taking advantage of the

oportunity

Resumen

La realidad nos acerca cada vez mas a un escenario de justicia revolucionario de-
bido a la implantacion de nuevas tecnologias en el ambito de la Administracion de
Justicia. La nueva justicia digital debe ser desarrollada sin merma alguna de garan-
tias procesales y, fundamentalmente, sin que suponga un retroceso en el avance de
lograr un acceso a aquella de todas las personas en igualdad de condiciones, con la
finalidad de lograr la cohesion social. En este sentido, las personas en situacion de
discapacidad se encuentran en una posicion, digamos paraddjica, respecto a este
nuevo escenario; por un lado, pueden aprovechar las ventajas que ofrece la digita-
lizacion para ellos; por otro, la brecha digital multiforme se puede ver ensanchada
precisamente por razon de su situacion.

Palabras clave
Digitalizacién, justicia, discapacidad, brecha digital, acceso, barreras procedimen-
tales.

Abstract

Reality is bringing us ever closer to a revolutionary justice scenario due to the
implementation of new technologies in the field of the Administration of Justice. The
new digital justice must be developed without any reduction in procedural guarantees
and, fundamentally, without any setback in the progress towards achieving equal
access to justice for all people, with the aim of achieving social cohesion. In this
sense, people with disabilities find themselves in a paradoxical position regarding
this new scenario; on the one hand, they can take advantage of the benefits that
digitalisation offers them; on the other, the multiform digital divide can be widened
precisely because of their situation.
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.|
1. Introduccioén

La transformacién digital como radical cambio en la implementacién de herramientas tecnolégicas por parte
de las empresas y las organizaciones que prestan servicios a la sociedad permite avanzar en la consecucion
de objetivos sostenibles y eficientes. Esa es una realidad constatable hoy dia. Sin embargo, los cambios
tecnolégicos en los diferentes sectores de aquella progresan a velocidades diferentes. Mientras que en el
campo de la medicina se avanza a pasos agigantados, en el ambito de la justicia la transicion esta siendo
mas lenta; sirva como ejemplo el que plantea el Prof. Vermeys', codirector del laboratorio de ciberjusticia de
la Universidad de Montreal, quien nos invita a imaginar como reaccionaria un cirujano del siglo XIX si visitase
un quiréfano del siglo XXI; quedaria bastante perplejo, ya que poco se pareceria a aquellos en los que él
estaria acostumbrado a operar. Sin embargo, si la visita fuera de un juez o abogado del siglo XIX a una sala
de vistas de este siglo, la reaccion seria completamente diferente, pues poco ha cambiado la justicia desde
hace dos siglos. Y no porque no existan transformaciones tecnoldgicas en este ambito, sino porque se han
empezado a implementar mucho mas tardia y lentamente.

A pesar de esto, el camino hacia la digitalizacion de la justicia ha sufrido una aceleraciéon mas que
considerable tras la pandemia provocada por el COVID-19, que ha comprometido a la sociedad en una
apuesta decidida por la implantacién de las nuevas tecnologias que coloquen a este servicio publico en
una posicion de vanguardia, con la resiliencia suficiente para afrontar cualquier reto. Hemos abandonado
el plano puramente ideoldgico y la ciberjusticia se esta convirtiendo ya una realidad en muchos paises
que asumen el desafio de adoptar soluciones innovadoras que se adapten a una sociedad en constante
cambio. Asi, la inmersion en la robotizacion e inteligencia artificial, los programas de gestion de Big Data,
el expediente judicial electrénico, la comunicacién con los diferentes operadores judiciales y colaboradores
a través de sistemas informaticos como Lexnet en Espafia, la gestiéon de citas previas informatizadas o la
celebracion de vistas mediante videoconferencia, constituyen algunas de las realidades y aspiraciones en
este ambito. Desde las Administraciones publicas se sigue impulsando la transformacién digital como via
para mejorar la eficiencia y la calidad del servicio publico, asi como para proporcionar una mayor seguridad
juridica en la aplicacion de las leyes.

Ahorabien, una de las claves primordiales de este proceso recae en la necesidad de una inyeccion econémica
del Estado. Para ello, resulta esencial, en primer lugar, la creacion de planes de transformacion digital que
disefien estrategias clave para el despliegue de estas tecnologias en la Administracion de Justicia; y, en
segundo, que estas se implanten efectivamente en todos los juzgados.

De entre todas las excelencias que se presumen de la tecnologia en el ambito de la justicia, sin duda, la
mas solidaria es su capacidad de contribucion a avanzar en igualdad entre las personas, puesto permite
la consecucion de una justicia mas igualitaria. En este sentido, una justicia digitalizada permite ofrecer una
respuesta de calidad tanto a personas que viven en pueblos pequefios como a aquellos que residen en
grandes urbes, lo que contribuye a la homogeneizacion de la calidad del servicio en todos los puntos del

1. Este trabajo se enmarca en el Proyecto “Transicion digital de la Justicia” (IP Sonia Calaza), proyecto estratégico orientado a la transicién ecolé-
gicay a la transicion digital del Plan Estatal de investigacion cientifica, técnica y de innovacion 2021-2023, en el marco del Plan de Recuperacion,
Transformacion y Resiliencia, del Ministerio de Ciencia e Innovacion, financiado por la Unién Europea: Next Generation UE, con REF. RED 2021-
130078B-100.

https://elpais.com/tecnologia/2018/08/15/actualidad/1534328098_463324.html. Ultima visita 16/06/2022.
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pais. Para eso, no obstante, es necesaria la inversiéon en todos los juzgados del territorio nacional, puesto
que, en caso contrario, seguiriamos anclados, como estamos en muchas ocasiones ahora, en la llamada
justicia de dos velocidades.

Asimismo, la tecnologia puede nivelar la calidad de la respuesta judicial a las diferentes controversias que
se presentan ante los juzgados, puesto que estos pueden estar interconectados entre si. De esta manera, el
acceso a la justicia de la ciudadania puede verse mejorado con la adaptacion digital de nuestros sistemas
de solucién de controversias.

Frente a las potenciales bondades del sistema, creemos preciso analizar si este desideratum se presenta,
efectivamente, como algo incuestionable o si, por el contrario, debemos marcar determinados limites en
este progreso que ya parece imparable. Para ello, es necesario calibrar el impacto de las mismas en la
garantia del acceso a la justicia de las personas en general y, en especial, a las personas con discapacidad,
como sector de extrema vulnerabilidad.

En este sentido, el presente trabajo tiene por objeto la necesaria puesta en relacién entre la progresiva y
decidida transformacion digital de las Administraciones de Justicia en los paises desarrollados y la incidencia
que aquella pueda tener en las personas con discapacidad en tanto destinatarios/usuarios del sistema de
justicia. No se trata de demonizar la digitalizacion en este ambito, antes al contrario, se trata de aprovechar
la oportunidad de la misma para mejorar el acceso a la justicia de este colectivo. Sin embargo, para que la
oportunidad se convierta en beneficio y la igualdad en el acceso sea una realidad, debemos encontrar los
factores que coadyuven en la eliminacién de las barreras que la digitalizaciéon coloca ante las personas con
discapacidad.

|
2. Avances en justicia digital

El derecho de los justiciables a interponer sus pretensiones juridicas ante los juzgados y tribunales, ejercien-
do sus derechos e intereses legitimos, conlleva en cada momento historico la contextualizaciéon del mismo
en una determinada realidad social. La que vivimos actualmente es la que se venido a llamar la quinta revo-
lucion industrial, que incluso sustituye a la cuarta revolucion industrial (Noble et al., 2022, pp. 199-208), y es
aquella que enlaza a maquinas y humanos, colocando a la inteligencia artificial al servicio de las personas.

Asi las cosas, la Administracion de Justicia tiene por delante un reto enorme puesto que debe dar un salto
de gigante en este aspecto y casi avanzar en pocos afos lo que deberia haber avanzado en lustros. La
digitalizacion de los sistemas judiciales debe empezar a ser una realidad para garantizar una justicia de
calidad de la ciudadania.

Desde el punto de vista legal, el punto de inflexién en digitalizacién en nuestro ordenamiento se produjo con
la promulgacion de la Ley 18/2011, de 5 de julio, reguladora del uso de las tecnologias de la informaciény la
comunicacioén en la Administracion de Justicia, que dispuso un marco tecnologico para el servicio publico de
Justicia. A partir de ese momento, se ha ido implementando la legislacién en torno a esta realidad hasta que
nos encontramos en este momento con un plan del Gobierno denominado Justicia 2030 que incorpora en
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su hoja de ruta la definitiva digitalizacién de la justicia, cuyos objetivos vienen anunciandose hace ya varios
afios. El ultimo impulso legal es el Proyecto de Ley de Medidas de Eficiencia Digital del Servicio Publico de
Justicia, en fase de tramitacién parlamentaria, texto normativo que se erige, tal y como pone de manifiesto
su exposicidon de motivos, como un “instrumento para promover y facilitar la intervencion telematica de los
ciudadanos en las actuaciones judiciales, simplificandose la relaciéon con la Administracién de Justicia”.
A tal efecto, se introduce la tramitacion del expediente judicial electronico como pieza fundamental en la
transformacion digital de aquella.

Aunque los objetivos generales de la digitalizacion estan en funcion de la consideracién global del servicio
publico de la justicia, las ventajas de esta pueden y deben alcanzar a los diferentes instrumentos para
solucionar controversias que nuestro ordenamiento juridico pone a disposicion de los justiciables — tanto el
proceso jurisdiccional como los llamados MASC (medios adecuados para solucion de controversias) —. En
este sentido, se pueden marcar como objetivos generales de la digitalizacion los siguientes:

e Mejora de la calidad del servicio publico de justicia, de manera que pueda ser catalogado como acce-
sible, transparente e inclusivo respecto de las personas usuarias del sistema judicial.

e Garantia de resiliencia frente a tiempos de crisis como, por ejemplo, la provocada por la pandemia de
COVID-19.

e Sostenibilidad medioambiental, en consonancia con la linea iniciada en 1987 en la Comisién Mundial
sobre Medioambiente y Desarrollo de la Organizacion de las Naciones Unidas, que la define como la
“satisfaccion de las necesidades de la generacion presente sin comprometer la capacidad de las gene-
raciones futuras para satisfacer sus propias necesidades”.

Los objetivos especificos se sefialan como aquellos que redundan en un sistema de solucién de conflictos
eficiente. Entre estos destacamos algunos:

e Reduccion de costes. La gestion digital de los procesos jurisdiccionales resulta mas eficiente en térmi-
nos econdémicos que la gestion de los mismos en papel, ya que, por una parte, se produce una dismi-
nucion del espacio fisico necesario para almacenar los archivos; y por otra, los sistemas informaticos
automatizan tareas que ahorran trabajo a los gestores procesales en la tramitacién de los procesos.
Una digitalizacién integral implica, por tanto, una reorganizacion de la forma y funcionamiento de la Ad-
ministracién de Justicia, tanto en su faceta de front office, en su relacién con los ciudadanos/as como
actuales o potenciales usuarios/as del servicio, como de back office, tareas de administracion y gestion
que no se realizan de cara al ciudadano/a, pero que influyen en la eficiencia de la ciberjusticia.

e Reduccién de tiempo. La gestién digital también supone una reduccién bastante drastica en el tiempo
de duracién de los procesos. El propio desarrollo procedimental del proceso jurisdiccional debe ser re-
organizado en funcion de las tareas automatizadas, lo que impacta de forma directa en una disminucién
en la duracion de aquel. Esto se traduce en, por ejemplo, en disefio de procedimientos agiles, plazos
reducidos, expedientes judiciales electrénicos plenamente operativos, acceso rapido de los jueces y
magistrados a las referencias juridicas relevantes para la elaboracién de resoluciones, sistemas de
videoconferencia y otros telematicos que permitan la realizacién de vistas y actuaciones judiciales de
forma no presencial (Fernandez-Figares Morales, 2021) y, por ultimo, en una cooperacion judicial, tanto
nacional como internacional, basada en sistemas digitales.

e Fiabilidad. La gestion manual de todo proceso conlleva un considerable margen de error en la tramita-
cion de los expedientes, ya sea por fuerza mayor —se pueden perder o pueden sufrir deterioro— ya sea
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por posibilidad de error humano. En una gestion digital de procesos jurisdiccionales, la trazabilidad de
los sistemas nos proporciona mayor seguridad y fiabilidad en la tramitacién. Por esta razén, se reduce
el riesgo de error y si este existe, sera mas facil de ser identificado y corregido, lo que redunda en un
aumento de las garantias procesales para el justiciable.

e Transparencia. Un sistema digital es, indudablemente, mas transparente, lo que cualifica la calidad del
servicio prestado.

e Utilizacion de la inteligencia artificial en los sistemas procesales. Nos encontramos en un momento del
avance de la ciencia procesal en el que la irrupcion de la inteligencia artificial ha despertado todas las
alertas de los estudiosos cientificos sobre la aplicabilidad de esta herramienta en la Administracién de
Justicia. Ahora bien, como distingue Nieva Fenoll (2018, p. 20), el proceso jurisdiccional consiste en una
tarea meramente recopiladora de datos, para la cual resulta mas que imprescindible la asistencia de la
inteligencia artificial que ya esta en marcha; pero, ademas, consiste en una actividad mental que supone
el enjuiciamiento, que resulta mas complicada de verse asistida por la inteligencia artificial, aunque no
cerrada totalmente a ella. En efecto, se trata de un paso mas adelantado que la propia digitalizacion y
automatizacion de las tareas, que se basa en la interpretacion y analisis rapido y preciso de datos inter-
conectados de manera que sirvan de apoyo en la toma de decisiones judiciales (Garcia-Varela Iglesias,
2021, pp. 8y 9).

Ahora bien, como estableciamos al inicio del presente epigrafe, no todo son luces en el proceso de digitali-
zacion de la Administracién de Justicia. Es absolutamente imprescindible establecer limites éticos, juridicos
y constitucionales en la utilizacién de la tecnologia al servicio de la justicia.

Como principio fundamental de la digitalizacién de la justicia, la Union Europea ha sefialado, en sus conclu-
siones del Consejo “Acceso a la justicia: aprovechar las oportunidades de la digitalizacién” de 20202, que el
desarrollo digital del sector de la justicia debe centrarse en el ser humano. Esta perspectiva antropocéntrica
exige que todos los derechos del hombre queden plenamente garantizados con la utilizacién de la tecnolo-
gia, y, entre ellos, el derecho a la tutela judicial efectiva, a fin de garantizar la aplicacién plena y efectiva del
derecho, mejorar la aceptacion de los sistemas de justicia y reforzar la confianza en el Estado de Derecho.

Esto determina que, tal y como ha establecido el Consejo General de la Abogacia Europea?®, es precisa una
valoracion orientada a determinar si el uso de la tecnologia es compatible con un juicio justo. Aunque hemos
hecho referencia al objetivo especifico de mayores garantias procesales para la ciudadania con un sistema
digital de justicia, lo cierto es que un mal uso de la tecnologia en aras de un aumento de la eficiencia a tra-
vés de su uso puede, paraddjicamente, mermar aquellas. Pongamos, por ejemplo, la celebracion de una
vista a través de videoconferencia. Se nos pueden plantear dudas sobre qué ocurre con las interrupciones y
problemas técnicos de conectividad, con la posibilidad de realizar vistas publicas, problemas relacionados
con la identificacion de testigos, partes o peritos, o problemas sobre la informacion a testigos de lo que
ocurre en la sala.

Mucho mas cauteloso se ha de ser con la utilizacidon de la inteligencia artificial al servicio de la justicia y los
procesos. Las ventajas que puedan conllevar la utilizacion de la citada herramienta han de ser contempla-
das desde una perspectiva ética y respetuosa de los derechos de los justiciables (Martin Diz, 2020, p. 524).

2. DOUE CI 342/1 14/10/2020.
3. https://www.abogacia.es/wp-content/uploads/2021/02/CCBE-comenta-la-hoja-de-ruta-sobre-la-digitalizacion-de-la-justicia-en-la-UE.pdf. Ul-
tima visita 16/06/2022.
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Por ello, la identificacion de los limites en esta perspectiva antropocéntrica de todo proceso digitalizador
resulta fundamental para asegurar los fines beneficiosos de la transformacién digital, a fin de que las tecno-
logias sirvan a las personas, no las sustituyan ni decidan por ellas. Este enfoque requiere generar consensos
en torno al uso y limites de la inteligencia artificial y otras tecnologias, asi como una retroalimentacién cons-
tante con el ciudadano a partir de su experiencia como usuario. (Vilalta Nicuesa, 2021, p. 8).

|
3. Las personas con discapacidad ante la digitalizacion de la justicia

Si, como hemos concluido en el anterior epigrafe, toda la tecnologia y digitalizacion debe estar puesta al
servicio del hombre, sin comprometer los derechos fundamentales, ello conlleva la especial mirada y trata-
miento a los grupos de personas vulnerables (Villar Fuentes, 2021, p. 176) y en especial, a las personas en
situacion de discapacidad.

Asi, las anteriormente citadas conclusiones de la Comision Europea, han establecido que todos los ciuda-
danos deben beneficiarse de una tecnologizacidon que redunde en un acceso a una justicia digital en igual-
dad de condiciones, debiéndose tener en cuenta, ademas, las necesidades de las personas vulnerables.

Es, por tanto, necesario, realizar un analisis exhaustivo del papel que haya de jugar la digitalizacion en el ya
maltrecho derecho de acceso a la justicia de las personas con discapacidad, que sélo en los Ultimos afios
se ha venido paliando con las politicas legislativas impulsadas desde instancias internacionales.

3.1. Ajustes procedimentales digitales que mejoran el acceso a la justicia de las personas con
discapacidad

Tal y como lo ha configurado Naciones Unidas*, el derecho de acceso a la justicia constituye un principio
basico del Estado de Derecho. Su configuracion es, ademas, la de un derecho instrumental esencial para
hacer valer los demas derechos humanos (de Lorenzo Garcia, 2019, p. 11). De conformidad con la legisla-
cion europea e internacional sobre derechos humanos se impone a los Estados la obligacién de garantizar
a todas las personas el derecho de acudir a los érganos jurisdiccionales o a otros érganos de resolucién
de conflictos para recabar la tutela de sus derechos. El derecho de acceso a la justicia integra, ademas, el
derecho a un juicio justo garantizado en el art. 6 del Convenio Europeo de Derechos Humanos y se equi-
para al derecho a un recurso efectivo regulado en su art. 13. Asimismo, se encuentra recogido en la Carta
de Derechos Fundamentales de la Unién Europea (art. 47)°, asi como en el apartado 3 del articulo 2 y el 14
del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos de la Organizacién de las Naciones Unidas®; y en
los articulos 8 y 10 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos de la Organizacién de las Naciones
Unidas’. En el ambito iberoamericano, se encuentra consagrado en el art. 8 de la Convencién Americana de

4. Resolucién 67/1 de la Asamblea General, parr. 14y 16.

5. Union Europea (2012). Carta de los Derechos Fundamentales de la Union Europea, art. 52, apdo. 3, DO 2012.
C 326. Véanse también las Explicaciones sobre la Carta de los Derechos Fundamentales, DO 2007, C 303/17.
6. Organizacion de las Naciones Unidas, Asamblea General. 16 de diciembre de 1966.

7. Organizacion de las Naciones Unidas, Asamblea General, 10 de diciembre de 1948.
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Derechos Humanos?, reforzado por la Carta de los Derechos de las Personas ante la Justicia en el Espacio
Judicial Iberoamericano, firmada en Cancun en el afio 2002.

El derecho de acceso a la justicia puede ser contemplado desde una doble 6ptica; desde una perspectiva
puramente jurisdiccional que se integra en el mas amplio derecho a la tutela judicial efectiva, consagrado
en el art. 24 de la Constitucion Espafiola, y desde una perspectiva o dimension social, que se interpreta
como la necesidad de que los individuos entren en contacto con la Administracién de Justicia como servicio
publico en igualdad de condiciones con la finalidad de lograr una cohesion social. Esta perspectiva situa
al derecho de acceso a la justicia como pieza central para la construccion de una sociedad mas igualitaria
(ARdn Roig, 2018, p. 31).

En materia de discapacidad, la dimension social del derecho de acceso a la justicia adquiere una relevancia
notable que entronca directamente con la necesidad de humanizarla, ensalzando la dignidad de las perso-
nas que se encuentran en situacion de discapacidad. En este marco, aquel se configura, no s6lo como el
derecho a obtener de los érganos jurisdiccionales una resolucién fundada, sino como el derecho a situarse
en un plano de igualdad real con todas las personas en cualquier tipo de procedimiento que tenga por objeto
impartir justicia, de manera que su contenido se amplia, tanto objetiva como subjetivamente; objetivamente
puesto que el acceso a la justicia engloba la garantia de remocién de cualquier obstaculo que coloque en
situacion de inferioridad o discriminacién a la persona; y, subjetivamente, porque el derecho de acceso a la
justicia lo tiene la persona con discapacidad sea cual sea la cualidad que ostente en el seno del proceso; ya
sea demandante, demandado, testigo, perito, acusado o acusador particular. Asi lo establece el art. 13 de
la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad de la ONU, firmada en Nueva York en
el aflo 2006° (en adelante, la Convencién), referido al acceso a la justicia de las personas con discapacidad.

Son muchas las barreras que este colectivo encuentra en su acceso a la justicia: estructurales, en la confi-
guracioén de los elementos fisicos —edificios, salas, dependencias judiciales, etc.— que, por su arquitectura
y disefo, dificultan el acceso a la justicia en un sentido literal y fisico del término, pero que desemboca en
una denegacion del derecho mismo; contextuales, ya que el entorno de la Administracién de Justicia puede
infundir respeto e incluso miedo en personas en que, por su discapacidad, se encuentran en una situacion
de vulnerabilidad; cognitivas, puesto que el lenguaje técnico y las complicadas estructuras procedimentales
dificultan la comprensién y la toma de decisiones en personas con discapacidad intelectual; comunicativas,
en tanto que las limitaciones de las personas en su lenguaje oral pueden llegar a suponer un verdadero obs-
taculo de acceso a la justicia, que las aislan en el procedimiento, sin que pueda existir una comunicacién
bidireccional entre los diferentes agentes que intervienen en la Administracién de Justicia; actitudinales, por
cuanto las creencias erroneas o percepciones distorsionadas sobre las personas con discapacidad intelec-
tual, basadas fundamentalmente en desinformacién y desconocimiento de las capacidades de estas perso-
nas, influyen negativamente en la tutela de sus derechos; econdémicas, ya que el coste excesivo del proceso
en algunas ocasiones puede llegar a convertirse en una barrera mas que dificulta el ejercicio del derecho de
acceso a la justicia en unas personas que deben asumir muchas veces el sobrecoste de la eliminacion de
obstaculos en otros ambitos.

8. Organizacién de los Estados Americanos (OEA), Convencion Americana sobre Derechos Humanos “Pacto de San José de Costa Rica”, 22 de
noviembre de 1969.

9. Ratificada por Espafia en 2008, a través del Instrumento de Ratificacion de la Convencion de los derechos de las personas con discapacidad
hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006 (BOE num. 96, de 21 de abril de 2008).
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Sobre todas estas barreras planean las propias barreras digitales, puesto que la progresiva digitalizaciéon de
los servicios de la Administracién de Justicia constituye, al menos en un analisis aprioristico un obstaculo
por dos razones; por un lado, por la dificultad de los dispositivos digitales que puedan ser utilizados y su
accesibilidad en los términos que plantea la Convencién; y, segundo, porque para muchas personas en
situacion de discapacidad el aprendizaje de competencias digitales resulta doblemente costoso en térmi-
nos econdmicos y operativos, con lo que dicho aprendizaje debe realizarse de una forma gradual y con la
necesidad de apoyos en el mismo.

Constatadas estas barreras, la eliminacién de las mismas es el verdadero compromiso tendente a conseguir
una garantia efectiva de acceso a la justicia de las personas con discapacidad. Y para ello sera necesario
realizar, tal y como establece el art. 13 de la Convencion “ajustes de procedimiento y adecuados a la edad,
para facilitar el desempefio de las funciones efectivas de esas personas como participantes directos e in-
directos, incluida la declaracion como testigos, en todos los procedimientos judiciales, con inclusion de la
etapa de investigacioén y otras etapas preliminares”.

La necesidad de garantizar el acceso a la justicia en igualdad de condiciones parte de la exigencia general
de garantizar la igualdad y la no discriminacion de las personas con discapacidad, contenida en el art. 5 de la
Convencién que establece, en su parrafo 3°, “a fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los Es-
tados Parte adoptaran todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacién de ajustes razonables”. Por
ajustes razonables debemos entender, también a tenor de la Convencién, “las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en
un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condi-
ciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales” (art. 2).

Quiere esto decir que no todos los potenciales ajustes acaban siendo obligatorios, sino Unicamente aquel-
los que sean razonables, lo que significa que aquellos no deben suponer una carga desproporcionada o
indebida al sujeto obligado a realizarlo —Administracién, empresario, etc.—. La obligacion de ajustar termina
cuando las adaptaciones no sean razonables con arreglo a los criterios que las legislaciones internas es-
tablezcan (Pérez Bueno, 2012, p. 166).

Ahora bien, aunque tanto en el art. 5 como en el art. 13, ambos de la Convencidn, se hace referencia al ter-
mino “ajustes” como instrumento equilibrador o supresor de las barreras que impiden la igualdad efectiva
de las personas con discapacidad, existe entre ambos preceptos un matiz que diferencia significativamente
la cuestion. Mientras que, con caracter general, el art. 5 exige la realizacion de ajustes razonables con el
significado antes referido, en el ambito de acceso a la justicia, la exigencia de la realizacién de ajustes de
procedimiento no lleva aparejada la condicién de razonabilidad. Ello implica, por tanto, que, en el ambito
del acceso a la justicia, existe un deber absoluto de realizar los ajustes para garantizar dicho derecho a las
personas con discapacidad, sin que pueda alegarse una falta de razonabilidad que excluyera su adopcién.

La Administracién de Justicia esta, por tanto, obligada a realizar todas las adaptaciones necesarias y ade-
cuadas para garantizar la participacién de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones que
las demas. Es significativo que, durante las negociaciones sobre la Convencion, el término “razonable” se
dejé de lado intencionalmente al formular el articulo 13, intencién fundada en que el derecho de acceso
a la justicia funciona como garantia para el disfrute y el ejercicio efectivos de todos los demas derechos,
por lo que no proporcionar ajustes de procedimiento supondria discriminar a las personas en situacion de
discapacidad en su acceso a la justicia, e impedirles el disfrute del resto de derechos (ONU, 2016, parr. 35).
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Desde que se ratificod la Convencién en el afio 2008, nuestro legislador ha ido incorporando gradualmente
modificaciones legislativas relativas a la regulacion de los ajustes procedimentales en esta materia.

En el afio 2015, y como consecuencia de la promulgacién de diversas normas que suponian transposicion
de diversas directivas de la Union Europea, se regularon ajustes procedimentales en el proceso penal, lo
que supuso un avance en el reforzamiento del acceso a la justicia de las personas con discapacidad. Se
reforzaron las garantias del proceso penal en materia de traduccién, interpretacion y derecho de informacion
para las personas con discapacidad a través de la Ley Organica 5/2015, de 27 de abril, por la que se mod-
ifican la Ley de Enjuiciamiento Criminal (LECrim) y la Ley Organica 6/1985, de 1 de julio, del Poder Judicial,
para transponer la Directiva 2010/64/UE, de 20 de octubre de 2010, relativa al derecho a interpretacién y a
traduccion en los procesos penales y la Directiva 2012/13/UE, de 22 de mayo de 2012, relativa al derecho
a la informacion en los procesos penales. Ademas, se promulgé la Ley 4/2015, de 27 de abril, del Estatuto
de la victima del delito, que constituia la transposicion de la Directiva 2012/29/UE del Parlamento Europeo
y del Consejo, de 25 de octubre de 2012, por la que se establecen normas minimas sobre los derechos,
el apoyo y la proteccioén de las victimas de delitos. Los ajustes establecidos por dichas normas son, entre
otros, los siguientes:

e Derecho a un intérprete de lengua de signos (art. 124 y 520.2 LECrim).

e Derecho a contar con medios de apoyo en la comunicacion oral (art. 127 LECrim).

e Derecho a la informacion en un lenguaje comprensible y accesible (art. 118 y 520.2 LECrim).
e Derecho a entender y ser entendida (art. 4 Estatuto de la victima).

e Derecho a acompafiamiento por persona de su eleccion (art. 4 c) Estatuto de la victima).

e Derecho a la proteccion de la intimidad (art. 22 Estatuto de la victima).

En la misma linea de facilitar el acceso a justicia de las personas con discapacidad en su vertiente de
participacion en la Administracion de Justicia, la Ley Orgéanica 1/2017, de 13 de diciembre, de reforma de
la Ley Organica 5/1995, de 22 de mayo, del Tribunal del Jurado adecué la misma a la Convencién. En su
redaccion inicial, la citada norma restringia el derecho de participacién de las personas con discapacidad,
por cuanto el articulo 8.5, al regular los requisitos para ser jurado “la ausencia de impedimento fisico,
psiquico o sensorial” para el desempefio de la funcién. El legislador considerd que el precepto limitaba el
derecho de participacién de las personas con discapacidad y no reconocia su igualdad, vulnerandose los
derechos fundamentales reconocidos en la Constitucion, e incumpliendo lo establecido en la Convencion. La
nueva redaccion, en vigor desde febrero de 2018, exige “contar con la aptitud suficiente para el desempefio
de la funcién de jurado. Las personas con discapacidad no podran ser excluidas por esta circunstancia
de la funcién de jurado, debiéndoseles proporcionar por parte de la Administracion de Justicia los apoyos
precisos, asi como efectuar los ajustes razonables, para que puedan desempefiar con normalidad este
cometido”. Notese que el precepto hace referencia a ajustes razonables, en un desconocimiento por parte
del legislador del alcance de los ajustes procedimentales en materia de acceso a la justicia, que excluyen la
razonabilidad de los mismos, como ya hemos puesto de manifiesto.

El dltimo hito normativo en la materia ha sido la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion
civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, que
revoluciona la normativa civil y procesal en la materia y regula por primera vez, con caracter general, la
regulacion de los ajustes de procedimiento exigidos por el art. 13 de la Convencion. La ley introduce en dos
nuevos preceptos el art. 7 bis de la Ley de Enjuiciamiento Civil (LEC) y el art. 7 bis de la Ley de Jurisdiccion
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Voluntaria (LJV), ambos con idéntica redaccion, en los que se establece un régimen legal para aquellos.

La introduccién del precepto en la LEC y la LJV es de suma importancia ya que, dado el caracter supletorio
de esta, establecido en su art. 4, lo dispuesto en art. 7 bis sera de aplicacién a todos los procesos penales,
laborales, contencioso-administrativos y militares en los que participe una persona con discapacidad. La
finalidad esencial perseguida por el articulo 7 bis en los procedimientos civiles es garantizar el derecho de
acceso a la justicia de las personas con discapacidad en condiciones de igualdad, lo que se enmarca en el
derecho fundamental a la tutela judicial efectiva del articulo 24 CE (Fernandez de Bujan, 2022, p. 10).

Tal y como la ha configurado el legislador, el art. 7 bis es una norma de contenido amplisimo y muy flexible,
puesto que la propia naturaleza del contenido de esta asi lo exige. Su funcidn teleoldgica es eliminar las
barreras que impiden el acceso a la justicia de las personas con discapacidad en condiciones de igualdad
mediante la realizacién de las adaptaciones y ajustes necesarios, siendo plenamente consciente el legislador
de que existen tantas barreras como diferentes tipos de discapacidad. De ahi que los ajustes, pese a que
el apartado 2° del precepto pueda hacer referencia a algunos de ellos, no estan tasados por la ley, sino que
seran todos aquellos que la persona con discapacidad necesite, sin olvidar que este tipo de ajustes no estan
limitados por la razonabilidad de los mismos.

Por esta razén, la individualizacion de estos se debe hacer caso por caso, en funcién de las caracteristicas
propias de cada persona con discapacidad. Si es la propia persona la que solicita, sera esta la que
determine cuales son los ajustes que precisa para una atencion mas especifica. Segun el informe de la
Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos (A/HRC/34/26) (ONU, 2016, parr. 46), “los ajustes
de procedimiento deben respetar la autonomia y libre eleccién de la persona interesada”, principio basico
que constituye la base fundamental de toda la reforma operada por la Ley 8/2021. El informe también
establece que los ajustes de procedimiento no pueden depender de informes médicos, de evaluaciones de
discapacidad o de la tenencia de tarjetas acreditativas de discapacidad, por tanto, a estos efectos, no sera
necesario acreditar la discapacidad a través de documento de ningun tipo.

En otro trabajo sobre la materia que tuvimos ocasién de publicar, realizamos un exhaustivo analisis del
régimen juridico de los ajustes procedimentales previstos en la LEC y la LJV, al cual nos remitimos, sin
perjuicio de resefar en este momento un pequefio resumen de los mismos (de Lucchi Lopez-Tapia, 2022,
pp. 1-26):

e En el ambito de la comunicacion y la comprensiéon. Para garantizar que la persona con discapacidad
comprende el alcance de los actos procesales que tienen repercusion en su esfera personal y patrimo-
nial, se debe continuar en la linea de “traducir” al lenguaje comprensible por la persona con discapa-
cidad, no sélo las resoluciones judiciales —-como hasta ahora se venia haciendo—-, sino también el resto
de las comunicaciones. Para ello, el precepto permite la utilizacion de cualquier sistema como, los ya
conocidos, braille y lectura facil si son comunicaciones escritas, o lengua de signos o sistemas au-
mentativos de la comunicacion, si se trata de comunicacion oral en el proceso. La tecnologia, en estos
casos, puede contribuir positivamente, como veremos en el siguiente epigrafe, a conseguir un mayor
alcance de los ajustes.

e En el ambito de la interaccidn con el entorno este tipo de ajustes no deben estar Unicamente referidos
a la eliminacién de barreras arquitecténicas o a obstaculos fisicos, sino a cuestiones que estan directa-
mente relacionadas con el bienestar emocional de la persona con discapacidad, como la posibilidad de
que esta esté acompafnada de una persona de su eleccidn desde el primer contacto con las autoridades

Revista Espafiola de Discapacidad, 11(1), 51-72



Justicia digital y discapacidad: aprovechando la oportunidad 61

y funcionarios, la adaptacién del lugar de la practica de la prueba, la eliminacién de togas o los ajustes
del ritmo del acto procesal. Como ya ha puesto desde hace tiempo de manifiesto el Tribunal Europeo de
Derechos Humanos: “las autoridades deben adoptar medidas para reducir, en lo posible, los sentimien-
tos de intimidacion e inhibicidn y velar porque la persona investigada o acusada vulnerable comprenda
ampliamente la naturaleza de la investigacion, lo que esta en juego para él, incluida la importancia de
cualquier pena que pueda imponérsele, asi como sus derechos de defensay, en particular, el de guardar
silencio” (sentencia del Tribunal Europeo de Derechos Humanos, caso Panovits c. Chipre, n° 4268/04,
de 11 de marzo de 2009).

La interaccion con el entorno implica también interaccidén con los profesionales que trabajan en la Ad-
ministracién de Justicia. Se debe incidir en una formacion especializada de esas personas, de manera
que puedan relacionarse adecuadamente con las personas con discapacidad. Nos referimos a un trato
adecuado a la singularidad de estas personas, sobre todo a las personas con discapacidad intelectual,
sin que se infantilice y menosprecie su capacidad de entendimiento, sino que se ajuste la relacioén a la
capacidad de cada persona de asumir y entender la comunicacion.

e En el ambito de la informacion. La accesibilidad a la informacién constituye una pieza clave en la ga-
rantia de acceso a la justicia de las personas con discapacidad. La informacién que se proporcione a
la ciudadania debe publicarse en formatos accesibles, de manera que las personas con discapacidad
puedan calibrar y valorar las diferentes opciones de los mismos. Se debe proporcionar acceso a la in-
formacion, asesoramiento técnico que facilite la orientacion y defensa de los derechos de las personas
con discapacidad en el ejercicio de los mismos, potenciandose la creacién de servicios de orientacion
juridica. En este sentido, son varias las entidades del tercer sector de accién social que llevan trabajan-
do codo con codo con la Administracion de Justicia y con las administraciones autonémicas en materia
de seguridad, para proporcionar las herramientas de informacion adaptadas al nivel de comprension de
las personas con discapacidad intelectual. Los sistemas digitales son idéneos para proporcionar este
tipo de informacion accesible.

e En materia de prueba. En este ambito, las adaptaciones tienen una mayor significacion puesto que,
mas que ajustes, hablamos de reformas estructurales del proceso penal. Nos referimos, entre otras, a
la obligacion de la prueba preconstituida con relacién a la victima en el proceso penal, obligacion im-
puesta por el nuevo art. 449 ter LECrim, introducido por la reciente Ley Organica 8/2021, de 4 de junio,
de proteccion integral a la infancia y la adolescencia frente a la violencia, a la inversion de la carga de la
prueba que se regula en el art. 77.1 del Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que
se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social y a la formacion de los jueces en materia de valoracion del testimonio de las personas
con discapacidad intelectual. Asimismo, valoramos positivamente la necesidad, como recalcaremos
en el siguiente epigrafe, de la intervencion de personas expertas en el ambito de la discapacidad que
sirvan de nexo de unién entre personas con discapacidad y Administracion de Justicia.

e En el ambito econdmico. La Ley 1/1996, de 10 de enero, de asistencia juridica gratuita incluyo, tras la
reforma operada por el Real Decreto-ley 3/2013, de 22 de febrero, ha mitigado las barreras econémicas
del acceso a la justicia en personas con discapacidad, aunque, siguiendo las directrices internaciona-
les, deberia ampliarse el reconocimiento legal del derecho a los casos en los que la persona con disca-
pacidad sufriese menoscabo de su derecho a la propiedad o a la integridad familiar. Seria conveniente,
por ejemplo, que, en casos de desahucios, el beneficio legal se extendiese también a las personas con
discapacidad.
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Una vez identificados los ajustes procedimentales necesarios para garantizar el acceso a la justicia de las
personas en situacion de discapacidad, hemos de relacionarlos con el avance digital al que nos referiamos en
el primer epigrafe de este trabajo. De todos es sabido que la tecnologia ha supuesto una revolucion para el
desarrollo de las personas con discapacidad, permitiendo que las barreras fisicas, sensoriales e incluso cog-
nitivas se vean aminoradas por la utilizacién de dispositivos electrénicos que mejoran la capacidad de relacion
de las personas con el entorno (sillas de ruedas mecanizadas, dispositivos intraoculares o auditivos, dispositi-
vos electronicos de lectura de ojos, etc.). Esto significa que, siendo la digitalizacion de la justicia una realidad,
en esta nueva forma de organizacion de la misma, se deberan realizar todos los ajustes procedimentales
necesarios para garantizar el acceso a la justicia de las personas con discapacidad, lo que implica adaptar la
digitalizacién a la brecha individualizada de cada una de las personas con discapacidad que intervienen en el
proceso. Estamos, pues, ante un reto muy significativo cuando se habla de ciberjusticia.

El desarrollo tecnoldgico debe ser, por tanto, contemplado como una oportunidad de mejora de dicha ca-
pacidad de interaccién de las personas con discapacidad. Asi, la regla 95 de las llamadas Cien Reglas de
Brasilia'® se refiere expresamente a la tecnologia en el sentido siguiente: “se procurara el aprovechamiento
de las posibilidades que ofrezca el progreso tecnolégico para mejorar las condiciones de acceso a la justicia
de las personas en condicién de vulnerabilidad”.

De esta manera, hemos de ver el proceso de transformacioén digital como un reto y una oportunidad para las
personas con discapacidad, que debe servir como elemento de cambio social para ver mejorado el acceso
a la justicia de aquellas y de sus familias, ayudar a las relaciones de este grupo ciudadano con la Admi-
nistracion de Justicia y, de manera general, contribuir a la autonomia de las personas con discapacidad.
Todo ello con la finalidad de lograr un objetivo comun: un acceso a la justicia amable, garantista, sostenible,
interconectado y coherente con las necesidades reales de todas las personas (Vilalta Nicuesa, 2021, p. 1).

¢Cémo puede mejorar la transformaciéon digital de la justicia el acceso a la misma de las personas con
discapacidad?

En primer lugar, si se eliminan tramites presenciales, no cabe duda de que mejorara la interaccion de la per-
sona con discapacidad con el entorno porque se le evitaran desplazamientos innecesarios. Como establece
Ruiz Fernandez (2021, p. 163), la posibilidad de que partes, profesionales, peritos y testigos con problemas
de movilidad puedan intervenir en los actos judiciales desde sus propios domicilios va mas alla del simple
hecho de facilitar su intervencién en esos actos, significa un avance mas que considerable en mejorar sus
condiciones de acceso a la justicia.

En segundo lugar, todos los ajustes procedimentales que sea preciso hacer para garantizar el desarrollo
de un proceso justo pueden beneficiarse de la tecnologia digital para cualificar el resultado de aquellos.
Hacemos referencia, por ejemplo, a la “traducciéon” de toda la comunicacion bidireccional del proceso en
lenguajes alternativos, la “traduccién” de las resoluciones judiciales que se pueden ver aceleradas mediante
sistemas de traduccion simultanea dirigidos por dispositivos de inteligencia artificial.

En tercer lugar, la informacién digitalizada de los derechos que la persona con discapacidad ostenta con
relacion a la Administracién de Justicia puede, asimismo, mejorar las posibilidades de acudir a los diferen-
tes medios de solucién de controversias. Las pantallas tactiles, las paginas web en formato simplificado

10. Las Cien Reglas de Brasilia constituyen un instrumento normativo internacional de soft law para los paises firmantes, que comprende cien
reglas bésicas, elaboradas por la Cumbre Judicial Iberoamericana en su Asamblea de Cancun en 2002, relativas al acceso a la justicia de las per-
sonas que se encuentran en condicién de vulnerabilidad. Dichas reglas han sido recientemente actualizadas en Quito en abril de 2018.
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y accesible permiten a la persona con discapacidad recabar una informacion imprescindible para conocer
cudles pueden ser las diferentes opciones ante determinadas situaciones relacionadas con la justicia (como
solicitar asistencia juridica gratuita, interponer una reclamacién judicial que no necesita de postulacion pro-
cesal, o plantear una denuncia, entre otros).

3.2. Impacto negativo de la justicia digital en la persona con discapacidad: la brecha digital multiforme

Sin embargo, la otra cara de la moneda son las debilidades y amenazas que la transformacién digital pre-
senta en relacion con las personas con discapacidad y que pueden ser resumidas en lo que se denomina
brecha digital. Con esta expresion se alude a las desigualdades que la tecnologia produce entre las perso-
nas. Sin un claro compromiso con la accesibilidad digital, los sistemas de justica se arriesgan a ensanchar
la fisura que sufren las personas con discapacidad y a crear cada vez mas barreras que obstaculizan el
acceso a la justicia. Realmente, la brecha digital, como establece Moran Criado (2009, p. 792), no es una
nueva barrera, sino que constituye la constatacioén, en formato electronico, de unas sociedades excluyentes
de todos sus integrantes ya que no todos gozan de los avances del progreso humano.

En principio, la brecha digital separa a las personas dependiendo de si tienen o no acceso a Internet, con-
figurandose asi lo que se denomina “brecha digital de acceso” (Letelier Loyola, 2019, p. 128). Pero en una
sociedad en la que este acceso es muy elevado, el foco ha de centrarse, ademas, en las desigualdades
que se producen entre las personas dependiendo de su grado de competencia y de comprensién de los
recursos digitales, que es lo que se denomina “brecha digital de uso”. Aunque aqui el concepto de vulnera-
bilidad se amplia, puesto que se consideran vulnerables no solamente las personas con discapacidad, sino
todas aquellas que no pueden manejar los programas o interfaces disponibles en linea (Cabrera Cuevas et
al., 2022), como por ejemplo, las personas mayores, es cierto que, con respecto a algunos tipos de disca-
pacidad como la discapacidad cognitiva puede verse aumentada de forma exponencial la brecha digital
por la dificultad afiadida de que su discapacidad les coloca en una situacion de desigualdad frente al resto
de personas con competencias digitales. En otros tipos de discapacidad, como la visual o la auditiva, la
vulnerabilidad se reduce, porque la tecnologia viene disefiando dispositivos con elementos que permiten
aumentar la accesibilidad para las personas con este tipo de discapacidad.

A pesar de que las politicas publicas de todos los paises estan encaminadas a eliminar la brecha digital, de
manera que la inmersién en la sociedad digitalizada sea lo mas igualitaria posible, es cierto que su elimina-
cién completa resulta, hoy por hoy, una utopia, ya que aquella es un fenémeno consustancial a la diferencia
de velocidades en que se desarrollan las tecnologias y en que avanza la sociedad que las recibe y aplica
(Letelier Loyola, 2019, p. 125).

Una idea resulta clave en todo el proceso de digitalizacién; el uso de las tecnologias digitales en los sis-
temas de justicia no debe reducir las garantias procesales para quienes no tienen acceso a dichas tecno-
logias. Asi, la prospeccion de futuro se enmarca en la linea de configurar un nuevo derecho fundamental:
el derecho de acceso a la justicia tecnoldgica, que debe ser especialmente garantizado en el caso de las
personas en situacion de discapacidad.
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|
4. Proyeccion de futuro de la estrategia justicia digital-discapacidad

Son muchos los instrumentos normativos que, en materia de discapacidad, hacen referencia los retos de un
futuro digital y obligan a los Estados a canalizar adecuadamente en este ambito la revolucion tecnolégica.

En este sentido, el art. 9 de la Convencion establece la obligacién de los Estados parte de “promover otras
formas adecuadas de asistencia y apoyo a las personas con discapacidad para asegurar su acceso a la
informacién; g) promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos sistemas y tecnologias
de la informacion y las comunicaciones, incluida Internet; h) promover el disefio, el desarrollo, la produccién
y la distribucién de sistemas y tecnologias de la informacion y las comunicaciones accesibles en una etapa
temprana, a fin de que estos sistemas y tecnologias sean accesibles al menor costo”.

Por su parte, la regla 82 de las Reglas de Brasilia determina que “se estableceran las condiciones necesarias
de accesibilidad para garantizar el acceso a la justicia de las personas con discapacidad, incluyendo aque-
llas medidas conducentes a utilizar todos los servicios judiciales requeridos y disponer de todos los recur-
sos que garanticen igualdad de trato, reconocimiento como persona ante la ley, respeto de su autonomia,
capacidad de actuar, seguridad, movilidad, comodidad, comprension, privacidad y comunicacion, sea esta
a través de cualquier medio tecnoldgico que requiera, atendiendo la brecha digital y cultural”.

En Espafa, la Carta de Derechos Digitales de 2021, dentro de su apartado relativo a la accesibilidad univer-
sal en el entorno digital establece que:

“1. Se promoveran las condiciones necesarias para garantizar la accesibilidad universal de los entornos digitales, en
particular a las personas con discapacidad, tanto desde el punto de vista del disefio tecnolégico como respecto de
sus contenidos, asegurando especialmente que la informacion relativa a las condiciones legales del servicio resulte
accesible y comprensible.

2. Los entornos digitales, en particular los que tengan por finalidad la participacion en los asuntos publicos, incorpo-
raran medidas que aseguren la participacion efectiva, en particular de las personas con discapacidad.

3. Se fija el objetivo de garantizar el derecho a la alfabetizacién y a la educacién digital, en particular de las personas
con discapacidad” (Gobierno de Espafa, 2021a, pp. 13-14).

La referida carta no tiene caracter normativo, sino que, su objetivo, como establece el preambulo de la
misma, es reconocer los retos de aplicacion e interpretacion que la adaptaciéon de los derechos al entorno
digital plantea. Asimismo, se propone un marco juridico para la accién de los poderes publicos de forma
que se permita navegar en el entorno digital aprovechando y desarrollando todas sus potencialidades y
oportunidades y conjurando sus riesgos.

Con este marco normativo y admonitivo, las estrategias para mejorar el acceso a la justicia digital de las
personas con discapacidad pueden dibujarse en torno a varias trayectorias. Estas trayectorias deberan
luego ser implementadas con diferentes herramientas, que deberan atender a las necesidades especificas
de cada persona que se encuentre en situacion de discapacidad. Ya hemos referido anteriormente que, con
respecto a la digitalizacion, la vulnerabilidad se amplia considerablemente, puesto que la falta de compe-
tencias digitales puede aflorar en funcién de muchos factores. De esta manera, las lineas estratégicas son
las siguientes:
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4.1. Estrategia de inclusion digital

La Administracion de Justicia debe desarrollar e implementar una estrategia de inclusion digital que optimi-
ce la accesibilidad a la tecnologia de la informacién y comunicacion, disefiando las operaciones y servicios
para que sean accesibles a las personas en situaciones de discapacidad, de manera que podamos hablar
de tribunales inclusivos digitales. Debe, asimismo, implementar una estrategia de inclusion digital que se
traduzca en una amplia conectividad y potencie las habilidades digitales de los usuarios.

Seguimos en este punto la checklist de verificacion de tribunales inclusivos elaborada por G3ICT (Iniciativa
Global para Tecnologias de Informacién y Comunicacion Inclusivas), que es una iniciativa de promocién
lanzada en diciembre de 2006 por la Alianza Global de las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion
(TIC) para el Desarrollo de las Naciones Unidas, en cooperacion con la Secretaria de la Convenciodn sobre
los derechos de las personas con discapacidad. Su misién es facilitar y apoyar la aplicacion de las disposi-
ciones de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad sobre la accesibilidad de las
tecnologias de la informacién (TIC) y las tecnologias de apoyo''.

La estrategia debe partir de una identificacion de los problemas y de las necesidades de ajustes digitales
de cada grupo de personas con discapacidad puesto que a nadie se le escapa que el mundo de la discapa-
cidad abarca numerosas singularidades y diferencias que requieren un abordaje singular e individual. Sera
necesario, por tanto, el planteamiento de cuestiones relativas a la posibilidad, por ejemplo, de que personas
con discapacidad auditiva participen en comparecencias por videoconferencia; si es necesario un programa
de subtitulaciéon de dicha videoconferencia, entre otras muchas cuestiones individualizadas que puedan
surgir en torno a los diferentes grupos de personas con discapacidad.

Se debera, asimismo, complementar la accesibilidad en métodos tradicionales (sitios web, correo
electrénico) con canales mas recientes (redes sociales, aplicaciones moviles). Sera necesario, ademas,
crear y utilizar procesos normativos para verificar que todos los grupos con discapacidad pueden acceder
a los mecanismos de comunicacion y retroalimentacion establecidos y probar regularmente la accesibilidad
de los medios recientes y tradicionales de participacion de las partes interesadas. Para ello, se debera
solicitar de manera proactiva (a través de reuniones publicas, encuestas y redes sociales) comentarios e
ideas de todos los grupos de discapacidad para mejorar la inclusion digital y el acceso a la justicia.

4.2. Alfabetizacion digital

Si alfabetizar constituye la “capacidad para ensefar a leer y escribir a alguien”'2, en una sociedad en la que
priman las tecnologias de la informacién y comunicacion, esta capacidad debe ser extendida a la capaci-
dad de leer y escribir en un entorno digital (Dodero, 2021, p. 191), acuidndose la expresién “alfabetizacion
digital”, que significa dotar a las personas de las habilidades necesarias para ser competentes en el uso
de las tecnologias. Asi, se habla de adquirir las competencias digitales necesarias para el uso de estas. En
el ambito de la discapacidad, la alfabetizacion digital se proyecta como reto imprescindible, pero a la vez,
sumamente complicado.

11. https://g3ict.org. Ultima visita: 16 de junio de 2022.
12. https://dle.rae.es/alfabetizar.
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Es de justicia reconocer la decidida apuesta de las politicas publicas, tanto europeas como nacionales, en
la adquisicion de las competencias digitales. En el ambito de la Unidén Europea, el Plan de Accidn de Edu-
cacion Digital (2021-2027) (Comision Europea, 2020) es una iniciativa destinada a apoyar una adaptacion
sostenible y eficaz de los sistemas de educacion y formacion de los Estados miembros de la Unién Europea
a la era digital. Se centra en reforzar las capacidades de Europa en inteligencia artificial, informatica de
alto rendimiento, ciberseguridad y competencias digitales especializadas. En el ambito nacional, la Agenda
Espafa Digital 2025 (Gobierno de Espafia, 2020) establece la capacitacion digital entre sus 10 ejes priorita-
rios, con el objetivo de “reforzar las competencias digitales de las personas trabajadoras y del conjunto de
la ciudadania” y persiguiendo la meta de lograr que el 80 % de la poblacion espafiola tenga competencias
digitales basicas a la finalizacién de su periodo de programacion. Ahora bien, se necesita una atencioén
focalizada en la poblacién vulnerable digital entre las que se encuentran las personas con discapacidad.

4.3. Asistencia técnica y acompanamiento en todo el proceso: el servicio de facilitacion judicial

Visto que las estrategias de mejora del acceso a la justicia digital no estan exentas de dificultades, tanto in-
trinsecas a la propia discapacidad - la dificil alfabetizacién de muchas de las personas —, como extrinsecas
a la misma - la inyeccién econdmica necesaria —, consideramos que una de las posibles lineas de mejora
estratégica en este sentido y que puede ser capaz de eliminar barreras digitales en el acceso a la justicia
de las personas con discapacidad, es la intervencién en el proceso o en cualquier medio de solucién de
controversias de un servicio de facilitacion judicial. Se trata de un servicio integrado por personas que cola-
boran con el sistema judicial como nexo de unién entre este y personas con discapacidad, asegurando un
entendimiento y comprension eficaz durante la tramitacién de los procesos judiciales.

Tal y como establece el documento Principios y directrices internacionales sobre el acceso a la justicia para
las personas con discapacidad (ONU, 2020), en su glosario de términos, los intermediarios o facilitadores
“apoyan a las personas con discapacidad para que comprendan y tomen decisiones informadas, aseguran-
dose de que se expliquen y comprendan, asi como de que se proporcionen los ajustes y el apoyo adecua-
dos. Son neutrales y no hablan en nombre de las personas con discapacidad, ni del sistema de justicia, ni
dirigen o influyen en las decisiones o resultados”.

Se trata de un servicio que empieza a ser considerado como una realidad en muchos tribunales y cuya efica-
cia resulta, a priori, indiscutible. En este sentido, se han realizado algunos estudios en la materia que reflejan
la eficiencia de la labor del facilitador en los procesos judiciales (Martorell Cafranga y Alemany Carrasco,
2017, p. 45) por abusos sexuales a personas con discapacidad intelectual. Cuando el facilitador interviene,
solo el 10 % de los casos son sobreseidos. Por el contrario, cuando el facilitador no interviene, el porcentaje
de casos sobreseidos aumenta hasta un 60 %. Y ello porque en la mayoria de los casos sobreseidos, el juez
no ha podido otorgarle credibilidad al testimonio de la victima por su inconsistencia y no tiene otra alterna-
tiva que archivar el procedimiento, puesto que no se cuenta con indicios racionales de la perpetracion del
delito. Sin embargo, el facilitador puede coadyuvar con el juez en la obtencion de un testimonio fiable y real
que pueda servir para avanzar en la investigacion y poder abrir el juicio oral frente al presunto agresor. Asi,
el facilitador, experto en testimonio de la persona con discapacidad intelectual y persona con amplia forma-
cion psicologica en tratamiento de victimas con discapacidad intelectual, interacciona con esta de manera
que facilita al juez la formacién de una conviccidon mas ajustada la realidad de los hechos.
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Aunque sus funciones son amplisimas en el ambito de los procesos en los que interviene una persona con
discapacidad (de Lucchi Lopez-Tapia, 2022, p. 19), entendemos que el servicio de facilitaciéon judicial podria
canalizar muchas de las dificultades que se plantean en un proceso digitalizado. En este sentido, a las fun-
ciones que se le atribuyen al mismo, se le afadiria el de asistencia y apoyo tecnolégico para la comprension,
utilizacion e informacion de los tramites procesales digitales. Para que cumpla adecuadamente con esta fun-
cion, no se trata unicamente de que la facilitacion se realice en la sede fisica, sino que puede ser necesaria
una asistencia remota, la utilizacién de chatbots, o simplemente una llamada telefénica de asistencia al usuario
con discapacidad que tiene dificultades en la utilizacion de los tramites electronicos. Se trata de una inversién
que puede llegar a ser costosa, aunque, desde una perspectiva de andlisis econdémico, puede resultar incluso
mas interesante que la propia inversiéon en procedimientos tecnolégicos adecuados a todas y cada una de las
barreras que las diferentes circunstancias de las personas con discapacidad puedan encontrar en su relacion
ciudadano-servicio publico y, por supuesto, a la dificil alfabetizacion digital de las personas con discapacidad.
No olvidemos que la tecnologia debe servir al hombre y no el hombre a la tecnologia.

4.4. Mantenimiento de la justicia presencial

A pesar de la conveniente inclusion de estrategias que mejoren la interaccion digital de las personas con
discapacidad en el entorno e-justicia, no debe olvidarse que la finalidad del acceso a la justicia en su dimen-
sion social trata de asegurar la permanente adaptacion del servicio publico de justicia a la realidad social.
En este sentido, la mejora de la accesibilidad digital debe necesariamente convivir con la justicia presencial.
Una justicia en linea puede resultar eficaz y eficiente en la agilizacion de los procedimientos, pero no puede
sustituir totalmente una justicia presencial. En anteriores lineas de este trabajo nos hemos referido a los li-
mites que la transformacion digital debe respetar para proteger las garantias procesales de los ciudadanos,
pero es que, con respecto a las personas con discapacidad, sobre todo cuando hablamos de discapacidad
extendida a la ausencia de competencias digitales e inhabilidad de poder alcanzarlas, la justicia presencial
debe seguir siendo posible. Por esta razén, sera preciso reforzar para estos colectivos la atencion presen-
cial en las sedes fisicas. Afortunadamente, es lo que prevé el Ministerio de Justicia del Gobierno de Espafa
(2021b) en su programa Justicia 2030. Transformando el ecosistema del Servicio Publico de Justicia. Aun-
que se apueste por una digitalizacion, hay areas donde sera imposible reemplazar la inmediacion procesal
como, por ejemplo, la entrevista a la persona con discapacidad para establecer los apoyos necesarios para
el ejercicio de su capacidad juridica.

4.5. Humanizar la justicia digital: el inexistente oximoron

La humanizacién de las instituciones y de los servicios es una lenta pero decidida transformacién de la
sociedad. Tal y como ponen de manifiesto Bermejo y Villacieros Durban (2018, p. 3), promover la dignidad
intrinseca de todo ser humano constituye el fundamento ultimo de toda accién humanizadora. Esta dignidad
es la base de todos los comportamientos que buscan ver a los demas con su individualidad y singularidad,
y ser mas iguales, justos y pacificos. Segun la Real Academia Espafiola, humanizar significa “hacer humano,
familiar y afable a alguien o algo”, “conferir a algo caracter mas humano (en sentido moral), hacerlo mas
amable o justo, menos riguroso” .

13. https://dle.rae.es/humanizar.

Revista Espafiola de Discapacidad, 11(1), 51-72


https://dle.rae.es/humanizar

Yolanda de Lucchi Lépez-Tapia 68

Si la humanizacién va convirtiéndose en una realidad en muchas de las areas de la sociedad, en el ambito de
la justicia desgraciadamente todavia constituye una tarea pendiente. Si, ademas, nos referimos a la humaniza-
cion de la justicia en relacion con las personas con discapacidad, el paradigma tiene un efecto multiplicador,
puesto que la vulnerabilidad de estas personas con relacién a las instituciones relacionadas con la justicia ha
determinado su exclusion de este servicio publico y, por tanto, su degradacién como seres humanos.

Precisamente, el objetivo 16 de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) formulados en 2015 en sede
de Naciones Unidas en su Agenda de Desarrollo Sostenible 2030, lleva por titulo Paz, Justicia e Instituciones
sélidas, que se traduce en promover sociedades pacificas e inclusivas para el desarrollo sostenible, facilitar
el acceso a la justicia para todos y crear instituciones eficaces, responsables e inclusivas a todos los niveles.

En consonancia con el objetivo del presente trabajo, se hace preciso, por tanto, un profundo estudio de un
colectivo vulnerable como es el de las personas en situacién de discapacidad ante la potencial mejora del
acceso a la justicia, siendo esta digital.

Cuando hablamos de humanizar la justicia digital, puede que la primera impresién sea pensar en términos
absolutamente antagonicos; pero no es asi. La humanizacion de la justicia digital, en directa relacion con el
derecho de acceso a la misma que desemboca en el derecho a la tutela judicial efectiva, debe ir encaminada
a la eliminacién de esas barreras digitales erigidas frente a personas en determinadas circunstancias y con-
diciones. Como sefiala Villar Fuentes (2022, p. 721), el respaldo legal no encuentra en ocasiones el reflejo
practico en todos los sectores de la sociedad, debido a que el mal interpretado progreso a cualquier precio,
la vertiginosa evolucién del mundo occidental, los radicales cambios en la sociedad de las comunicaciones
y de la informacioén, olvida a aquellos que por su circunstancias fisicas, psiquicas, sensoriales avanzan con
un ritmo diferente.

En torno a la misma idea de garantizar una digitalizacidon humanista, que ponga a las personas en el centro,
se situa la Carta de Derechos Digitales, impulsada por el Gobierno en 2021.

.|
5. Conclusiones

1. Laciberjusticia se esta convirtiendo ya una realidad en muchos paises que asumen el desafio de adop-
tar soluciones innovadoras que se adapten a una sociedad en constante cambio. Asi, la inmersién
en la robotizaciéon e inteligencia artificial, los programas de gestién de Big Data, el expediente judicial
electrénico, la comunicacion con los diferentes operadores judiciales a través de sistemas informaticos
como Lexnet en Espana, la gestion de citas previas informatizadas o la celebracién de vistas median-
te videoconferencia constituyen algunas de las realidades y aspiraciones en este ambito. Desde las
Administraciones publicas se debe seguir impulsando la transformacién digital que aspire a mejorar la
eficiencia y la calidad del servicio publico, asi como a proporcionar una mayor seguridad juridica en la
aplicacion de las leyes.

2. Ladimensién social del derecho de acceso a la justicia como la necesidad de facilitar a los ciudadanos
la posibilidad de entrar en contacto con la Administracion de Justicia, en igualdad de condiciones,
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como servicio publico y con la finalidad de lograr la cohesion social entronca necesariamente con la
configuracién de un nuevo derecho fundamental: el derecho de acceso a la justicia digital.

3. La garantia del derecho de acceso a la justicia digital debe ser especialmente vigilada en el entorno de
las personas en situacion de discapacidad ya que, a las barreras que habitualmente encuentran estas
personas en su acceso a la justicia, pueden sumarseles las barreras digitales que planean sobre todas
las demas.

4. Sin embargo, la vision sobre el tema no debe ser especialmente pesimista. La digitalizacion de la justicia
puede tener, de facto, un efecto bipolar; por un lado, supone una oportunidad que puede mejorar las
condiciones de acceso a la justicia en determinadas circunstancias, pero, por otro, la llamada brecha
digital multiforme puede contribuir a mermar las ventajas que la digitalizacién puede conllevar.

5. Entre los instrumentos que pueden coadyuvar a disminuir la brecha digital se encuentran la adopcién
por parte de las Administraciones de una estrategia adecuada de inclusion digital, el intento de alcan-
zar mayores niveles de alfabetizacién digital, la accesibilidad digital en los programas y dispositivos,
la generalizacién de servicios de facilitacion judicial y la convivencia de la justicia digital con la justicia
presencial en casos concretos.
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Calidad de vida e inclusidn social de las
personas con trastorno del espectro autista.
La utilidad del uso de herramientas digitales

en la intervencion social

Quality of life and social inclusion of people with autism spectrum
disorder. The usefulness of the use of digital tools in social intervention

Resumen

El presente estudio tiene como objetivo indagar acerca del uso de las nuevas tec-
nologias en la intervencién social dirigida a mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Tras una conceptualizacion de la
calidad de vida e inclusion social, se ha llevado a cabo una busqueda bibliografica,
haciendo especial referencia a la realidad virtual, nuevas tecnologias y habilidades
sociales. Asimismo, se ha reflexionado acerca del valor que tienen las tecnologias
de la informacion y la comunicacion (TIC) en la intervencién desde el Trabajo Social.
El presente estudio visibiliza una serie de acciones y proyectos concretos en los que
se interviene con personas con autismo a través de las TIC. Entre los principales
hallazgos cabe destacar la ausencia del papel del/a trabajador/a social dentro de
los proyectos analizados. Como lineas futuras de estudio e intervencion, la presente
investigacion ofrece una serie de reflexiones relativas a la importancia del Trabajo
Social en este tipo de iniciativas que combinan lo digital, comunicacional e inteli-
gencia artificial, entre otros elementos que pueden facilitar la intervencion social.

Palabras clave
Trastorno del espectro autista, trabajo social, realidad virtual, inteligencia artificial,
tecnologias de la informacién y la comunicacion.

Abstract

The aim of this study is to research on the use of new technologies in social
intervention oriented to improve the quality of life of people with Autism Spectrum
Disorder (ASD). After a conceptualisation of quality of life and social inclusion, a
bibliographical search has been carried out, with special emphasis on virtual reality,
new technologies and social skills. Likewise, a reflection has been made on the value
of Information and Communication Technologies (ICT) in the intervention through
Social Labour o Social Services. The present study makes visible a series of specific
actions and projects aimed at the intervention with people with autism though ICTs.
Among the main findings, the absence of the social worker’s role within the analysed
projects is worth highlighting. As future lines of study and intervention, this research
offers a series of considerations focused on the importance of Social Labour in
those initiatives that combine digital, communicational and artificial intelligence,
among other elements that can facilitate social intervention.
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Autism spectrum disorder, Social Labour, virtual reality, artificial intelligence, infor-
mation and communication technologies.
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1. Introduccién

El término autismo procede del griego, cuya raiz “auto” se asocia a “lo propio, a uno mismo”; de esta ma-
nera, autismo vendria a significar “meterse en uno mismo” (Fiorilli, 2017). El término aparece por primera
vez en el afio 1911, en la monografia Dementia praecox oder Gruppe der Schizophrenien, que redacta Paul
Eugen Bleuler para el Tratado de Psiquiatria que dirigia Gustav Aschaffenburg, publicado en Viena (Garrabé
de Lara, 2012). Casi treinta afios después, el psiquiatra Leo Kanner introdujo el concepto de autismo infantil
temprano. Ademas, se considera que se le debe a él la incorporacién del término autismo al significado
actual, tras la aparicion, en 1943, del que “se puede distinguir como el articulo fundacional del autismo
actual: Autistic disturbances of affective contact” (Artigas-Pallarés y Paula, 2012, p. 470). Concretamente,
Kanner realizé un estudio con menores para hacer referencia a la desadaptacién del cambio de rutinas, las
dificultades de entablar relaciones sociales, la sensibilidad a los estimulos, la ecolalia y la dificultad de rea-
lizar actividades espontaneas (Fiorilli, 2017).

El concepto del autismo ha generado cambios a lo largo de su historia, gracias a una mayor investigacion y
a la evolucion de su diagnostico. El Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales, en su quinta
edicion (DSM-V), define el autismo como la dificultad persistente en el desarrollo del proceso de socializacion
(interaccion social y comunicacion social) junto con un patrén sumamente restringido de conductas e intere-
ses, dentro de lo cual se incluyen las restricciones sensoriales (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013).

Desde la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) refieren que las causas que pueden generar la aparicion
del autismo en una persona son tanto genéticas como ambientales. Concretamente, se calcula que 1 de
cada 100 nifios/as tiene TEA (Zeidan et al., 2022) y, aunque se pueden detectar las caracteristicas del autis-
mo desde la primera infancia, “a menudo, el autismo no se diagnostica hasta mucho mas tarde”'. Ademas,
cabe tener presente que, en los ultimos 50 afos, la prevalencia de este trastorno ha aumentado a nivel
mundial. Esto puede estar relacionado con diversos factores, como son: “una mayor concienciacion, la
ampliacién de criterios diagnosticos, mejores herramientas diagndsticas y mejor comunicacion” (Reviriego
et al., 2022, p. 50). En la atencién dirigida a las personas con autismo, la OMS (2023) incide en que ha de
realizarse con las propias personas que presentan el trastorno y acompanarse de medidas en el ambito
comunitario y social, con el fin de alcanzar mayor accesibilidad, apoyo e inclusividad.

El presente estudio tiene como objetivo indagar acerca del uso de las nuevas tecnologias en la intervencién
social, dirigida a mejorar la calidad de vida de las personas con trastorno del espectro autista (TEA). Para
alcanzar el objetivo de partida de la presente investigacion se ha realizado una busqueda bibliografica del
trastorno, haciendo especial referencia a la calidad de vida y a la inclusién social de las personas con autismo.
Seguidamente, se ha realizado una conceptualizacién de realidad virtual e inteligencia artificial, asi como una
serie de intervenciones realizadas desde la disciplina del Trabajo Social con las personas con autismo.

Esta investigacion visibiliza una serie de proyectos concretos en los que se interviene con personas con
autismo a través de las tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC), como herramientas principa-
les. Dichos proyectos cuentan con las tecnologias mas simples (ordenador, mévil o tablet), hasta las mas
complejas (sistemas de realidad virtual inmersiva y no inmersiva, inteligencia artificial o robots sociales).

1. https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders.
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2. Calidad de vida e inclusién social

El concepto de calidad de vida segun Setién Santamaria (1993) es “elusivo y abstracto”, pudiéndose utili-
zar como sinénimo de bienestar. Esto ha podido estar motivado por el hecho de que, desde sus inicios, el
concepto de calidad de vida se haya vinculado a variables psicologicas que incorporaban el concepto de
bienestar, haciendo que en muchas investigaciones no se diferenciasen entre si, utilizandose indistintamen-
te (Urzta y Caqueo-Urizar, 2012). Sin embargo, el término de calidad de vida va mucho mas alla, puesto que
engloba aspectos no mencionados en el bienestar (Setién Santamaria, 1993). Por todo lo anterior, resulta
necesario distinguir calidad de vida de otros conceptos como el bienestar, estado de salud y satisfaccion
con la vida, entre otros (Urzda y Caqueo-Urizar, 2012). Levi (1980) define la calidad de vida como una dimen-
sion que integra bienestar mental, fisico y social en funcion de cémo es percibida por cada personay grupo.
Ademas, incluye otros aspectos como la salud, familia, trabajo, vivienda, situacién financiera, autoestima,
sentido de confianza con otras personas, entre otros.

Desde un enfoque central en los derechos de la persona (Convencién sobre los derechos de las personas
con discapacidad de la ONU, 2006), el concepto de calidad de vida ofrece “un marco de referencia inte-
grador para promover el bienestar individual, familiar y en la prestacion de servicios y apoyos” (Verdugo et
al., 2013, p. 454). En el informe Calidad de vida y trastorno del espectro del autismo (Vidriales Fernandez et
al., 2017), de la Confederacion Autismo Espafia, se incluyen las ocho dimensiones propuestas por Shalock
y Verdugo (2007) que son determinantes para mantener una buena calidad de vida de las personas con
autismo. Estas son: bienestar fisico, bienestar emocional, bienestar material, desarrollo personal, relaciones
interpersonales, autodeterminacién, derechos e inclusion social. Concretamente, la dimensién de la inclu-
sion social (Vidriales Fernandez et al., 2017) hace referencia a ser parte activa de la sociedad y participar en
la comunidad en iguales condiciones al resto de la ciudadania, asi como de disfrutar de entornos accesibles
y agradables que contemplen las necesidades derivadas del TEA.

La inclusién ha de ir acompafiada de una participacion activa en todas esferas de la sociedad, tanto a
nivel educativo, laboral, sanitario, cultural, etc. Esta podria verse incrementada a partir del uso de nuevas
tecnologias que la fomenten, tal y como se ha demostrado en recientes investigaciones, en las que se ha
unido la tecnologia al servicio de la participacion social (Pefia Novoa et al., 2022); asi como en otras que
reflexionan sobre la repercusion de la implantacién de las nuevas tecnologias de la informacion en la vida
cotidiana y en los procesos participativos (Emeric Méaulle y Hernandez Hernandez, 2008). Por elementos
como los comentados, se considera relevante la promocién de competencias sociales y adaptativas de la
persona, la accesibilidad del entorno, disponiendo de programas especificos que recojan sus necesidades
y sus puntos fuertes. Para ello, es necesario el disefio e implementacion de estrategias que estimulen su
interaccion y participacion, tanto con personas con TEA como en contactos mixtos, en pro de la facilitacion
de la comunicacion e interaccion social, como elementos que promueven la participacion social.

Dada la gran cantidad y variedad de aplicaciones disponibles para trabajar con personas con TEA, se puede
decir que se podria trabajar con casi todos sus aspectos con las tecnologias de la informacion y la comuni-
cacion. Entre los aspectos que se pueden trabajar, Escola (citado en de la Torre Fernandez, 2020) enumera:
la comunicacién, el desarrollo del lenguaje, la organizacién y la autonomia, la lectoescritura, la psicomotri-
cidad, la respiracion, el ocio y la socializacién o la empatia. Asimismo, enfatiza siete aspectos clave por los
que es importante la aplicacion de las nuevas tecnologias con las personas con TEA:
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e Ofrece un entorno intuitivo, predecible y exacto.

e Tiene un alto grado de versatilidad y personalizacion.

e La estimulacion que proporcionan es multisensorial.

e Crea un entorno dinamico y motivador.

e Crean un circuito de recompensa que refuerza facilmente el objetivo.
e Facilitan la generalizacion de la terapia.

e Mejoran su inclusioén en la comunidad.

|
3. Objetivos

El presente estudio tiene como objetivo indagar acerca del uso de las nuevas tecnologias en la intervencion
social dirigida a mejorar la calidad de vida de las personas con trastorno del espectro autista (TEA). Entre los
objetivos especificos, aparecen los de investigar sobre los beneficios que aportan las nuevas tecnologias en
el desarrollo de habilidades sociales de las personas con TEA, indagar sobre la utilidad de las nuevas tec-
nologias en fomentar la inclusién social de las personas con TEA y dar a conocer la labor del Trabajo Social
en intervenciones que utilicen las nuevas tecnologias.

|
4. Metodologia

Para dar respuesta a los citados obijetivos, la metodologia utilizada parte de una descripcion de una serie
de experiencias y/o proyectos que utilizan la tecnologia y se dirigen a personas con TEA. Se trata de un
estudio de sistematizacion (Pardal-Refoyo y Pardal-Pelaez, 2020) en el que se ha extraido informacion de
cada uno de los proyectos seleccionados, incluyendo: titulo del proyecto, organismo o entidad competente,
descripcion y objetivos, participantes, profesionales implicados y herramientas utilizadas.

Para llevar a cabo la revisién de las experiencias se elabord un protocolo especifico, en consonancia con los
parametros propuestos por PRISMA-P (Moher et al., 2015; Shamseer et al., 2015), tal y como se describe
a continuacion.

4.1. Criterios de elegibilidad

e Tipo de participantes: personas con TEA, procurando que se incluyan menores en edad escolar.

e Tipo de intervenciones: aquellas que incorporen la tecnologia como eje en la intervencién social y se
dirijan a personas con TEA.
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e Comparacion: dado el tipo de estudio, no se aplican restricciones en este criterio.

e Resultados: referencias de resultados, explicacién de procesos, conclusiones de intervenciones con-
cretas de proyectos y/o experiencias que utilizan la tecnologia para mejorar la calidad de vida de per-
sonas con TEA.

e Tipo de estudios: se ha realizado una revisién bibliogréafica, de literatura en espafiol e inglés, en la que
se han tenido en cuenta unos criterios de exclusion e inclusion, previamente delimitados.

En relacién al punto anterior, en los criterios de inclusion y de exclusion se ha valorado lo siguiente:

e  Criterios de inclusion:

— Experiencias reales sobre pacientes con TEA.
— Estudios que traten el ambito social en la vida de las personas con TEA.

— Experiencias y/o estudios que liguen los beneficios del uso de las nuevas tecnologias a la aplica-
cién en la intervencion de las personas con TEA, y que fueran experiencias probadas en menores.

e  (Criterios de exclusién:

— Estudios que fueran trabajos de fin de grado, trabajos de fin de master, etc.

— Estudios que versen sobre las habilidades sociales en personas con autismo, pero no desde la
aplicacion de las nuevas tecnologias.

— Experiencias que traten sobre la aplicacion de las nuevas tecnologias en personas con TEA, pero
no por el beneficio de las habilidades sociales.

4.2. Fuentes de informacion, busqueda y seleccion de publicaciones

La busqueda se realizé en bases de datos tales como Dialnet, Google Académico, Scopus y en revistas
cientificas de Trabajo Social. Las palabras clave en la busqueda fueron, por un lado, en espafiol: “autismo”,
“TEA”, “realidad virtual”, “RV”, “nuevas tecnologias” y “habilidades sociales”. Por otro lado, en inglés: “au-
tism”, “VR”, “virtual reality”, “new technologies” y “social skills”. Se realizaron distintos emparejamientos de
dichos descriptores, del mismo idioma, en todas las paginas anteriormente citadas, para realizar una ecua-

cién de busqueda que pudiera incluir aquellos trabajos que fueran de valor para la presente investigacion.

4.3. Proceso de recopilacion de datos

Teniendo en cuenta los criterios de elegibilidad y, concretamente, los criterios de inclusion y exclusion, se
realizd un proceso de recopilaciéon de datos a lo largo de cinco etapas (ver figura 1).

e FEtapa 1. En lengua castellana se identificaron un total de 377 articulos en Dialnet, ninguno en revistas
cientificas de Trabajo Social y 65.900 en Google Académico. Por otro lado, en lengua inglesa, se halla-
ron 67 en Dialnet, ninguno en revistas cientificas de Trabajo Social y 199.000 en Google Académico. Los
articulos localizados en Scopus coincidian con los de Google Académico, por lo que directamente no
se contabilizaron en esta primera etapa. El volumen total inicial es de 265.344 textos.

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 73-95



Claudia Maria Chivite Bermudez ¢ Cecilia Serrano-Martinez 78

e FEtapa 2. Las publicaciones fueron ordenadas por titulos. Se excluyen articulos por no tener una relacién
claramente conectada con el tema de estudio.

e Ftapa 3. Tras los resultados obtenidos en la etapa 2, se preseleccionaron, en ambas lenguas, 47 arti-
culos de Dialnet, ninguno en revistas cientificas de Trabajo Social y 15 de Google Académico. Para la
seleccion final de las publicaciones se llevé a cabo una lectura del resumen o abstract y de las con-
clusiones de cada uno de ellos; con el objetivo de comprobar que cumplieran con los requisitos de
inclusion. En este paso se descartaron 32 por distintos motivos, como son: ser trabajo de fin de grado
o fin de master, no tratar la aplicacién de las nuevas tecnologias para la adquisicion de habilidades
sociales, abordar la aplicacién de las nuevas tecnologias en personas con discapacidad intelectual y
no especificamente con TEA o no abordar la adquisicion de habilidades sociales a través de las nuevas
tecnologias.

e Ftapa 4. Una vez realizada una lectura completa de los textos seleccionados, el volumen se reparte
entre 23 publicaciones procedentes de Dialnet y 7 de Google Académico. Los textos excluidos no
cumplian algunos de los requisitos de inclusion o eran revisiones bibliograficas de otras experiencias.

e Ftapa 5. Tras la lectura completa de los articulos, se han incorporado 24 publicaciones en la presente
revision.

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de revisién sistematica

Articulos identificados en bases

Identificacién de datos: 265.344

Articulos ordenados

por el titulo: 265.344 265.282 articulos excluidos

Articulos seleccionados por
Cribado el resumen y conclusiones 32 articulos excluidos
(n=62)

Articulos tras lecturas
completas de textos 6 articulos excluidos
(n=30)

Articulos incluidos en la

Incluidos revision
(n=24)

Fuente: elaboracioén propia.
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5. Intervencion a través de las TIC y el valor de su uso para el Trabajo Social

Las personas con trastornos del espectro autista tienen graves dificultades a la hora de comunicarse e
interaccionar socialmente (Lozano et al., 2013, citado por Roman Arcos y Madrid Recio, 2018). Un estudio
realizado en el afio 2009, por cientificos del Centre for Excellence in Pervasive Development Disorders de la
Universidad de Montreal (Canadd), pudo comprobar que las personas con autismo presentan una mayor ac-
tividad cerebral en el I6bulo temporal y occipital, lo cual explica que les resulte mas facil la interpretaciéon de
imagenes, el reconocimiento espacial y distinguir movimientos y colores (Madrid, 2018, citado por Roman
Arcos y Madrid Recio 2018). Por aspectos como los indicados, es importante proveerles de una educacion
individualizada que les ayude a adquirir destrezas como poder expresar su estado de animo y comunicarse
correctamente. Ademas, el aprendizaje de las personas con TEA ha de ser estructurado, funcional y sobre
todo visual, dada su gran capacidad visoespacial (Pradas Montilla, 2016).

En la actualidad, grandes empresas de tecnologia se han unido a centros universitarios u hospitalarios para
disefar proyectos de intervencion con personas con autismo. Algunos ejemplos en nuestro pais: Answare
Tech en Murcia y el Hospital Universitario de La Paz, entre otros, han logrado disefar y crear aplicaciones
de realidad virtual para el tratamiento de las personas con TEA. Los beneficios probados de estas aplica-
ciones de realidad virtual en la intervencion de personas con autismo van desde el tratamiento de fobias,
la estimulaciéon de los sentidos, mejorar habilidades y capacidad para hablar en publico, manejar el estrés,
mejorar la comunicacion con el exterior, hasta la deteccidon temprana del mismo trastorno (Gonzalez, 2019).

Desde la Universidad Politécnica de Valencia, junto con la Red Cenit han logrado desarrollar un sistema que
une la realidad virtual con la inteligencia artificial. Este proyecto, T-ROOM, permite realizar un diagnéstico
precoz y minimizar los tiempos del mismo diagndstico. Se estimula a los menores de manera visual, auditiva
y olfativa, colocando una pulsera para medir su actividad electrodermal y unas gafas de EyeTracking. La
inteligencia artificial en este proyecto es capaz de leer los movimientos de la persona para avisar de posibles
alteraciones que estarian asociadas al trastorno del espectro autista (SINC, 2019).

Por un lado, para entender de qué trata la realidad virtual, desde Euroinnova (2020) la definen como una
herramienta que ofrece una simulacién de espacios. Engafa a los sentidos puesto que hace creer que estas
en otro lugar distinto al que realmente estés. Existen diversos tipos de realidad virtual:

¢ Realidad virtual no inmersiva: se presenta mediante una pantalla de ordenador y no mediante gafas 3D.
e Realidad virtual inmersiva: usa un sistema de gafas 3D.
e Telepresencia o telerealidad: se dirigen aparatos a distancia (robots, dron, submarinos...).

* Realidad virtual mixta: es el conjunto de las aplicaciones anteriores que, mediante un sistema de holo-
gramas, combina la realidad inmersiva y no inmersiva, junto con entradas de telerealidad.

En cuanto a la inteligencia artificial (IA), el Parlamento Europeo (2021) la define la como:

“La habilidad de una maquina de presentar las mismas capacidades que los seres humanos, como el razonamiento,
el aprendizaje, la creatividad y la capacidad de planear. La IA permite que los sistemas tecnoldgicos perciban su
entorno, se relacionen con él, resuelvan problemas y actden con un fin especifico. La maquina recibe datos (...) los
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procesa y responde a ellos. Los sistemas de |IA son capaces de adaptar su comportamiento en cierta medida, ana-
lizar los efectos de acciones previas y de trabajar de manera auténoma”2.

Dentro de esos sistemas de inteligencia artificial podemos encontrar los robots sociales, que son: “robots
destinados a actividades basicas de ocio tales como el juego, la creatividad, el aprendizaje, el entreteni-
miento y la relajacion. (...) son juguetes interactivos y tienen un componente de software, el cual los dis-
tingue de otros mecanismos o artefactos de baja tecnologia” (Fernaeus et al., 2010, citado por Pinel et al.,
2018). Esta terapia asistida con robots “podria ser un método prometedor para el tratamiento de los trastor-
nos del espectro autista” (Pennisi et al., 2015, citado por Pinel et al., 2018, p. 42), afirmacién que corroboran
Kozima et al. (2005, citado por Pinel et al., 2018) puesto que tras sus intervenciones con el robot Keepon,
pudieron ver como los menores con autismo mostraron expresiones faciales y conductas prosociales que
las personas mas cercanas a la persona participante no habian visto. Por lo general, las intervenciones que
se llevan a cabo con estos robots ayudan a las personas con autismo a comunicarse, interactuar, recono-
cer emociones y desarrollar su competencia social, mediante el entrenamiento de la mirada compartida y
la atencion conjunta, la mejora de la imitacion y la toma de turnos, la ensefianza de emociones faciales y
corporales y la iniciacion a las interacciones sociales (Pinel et al., 2018).

La participacion familiar es fundamental a lo largo del proceso de evaluacién, diagnéstico y rehabilitacion
(Caguana Reyes, 2017), en tanto que brindan los cuidados y apoyos que necesitan sus familiares, diagnosti-
cados con TEA, para desenvolverse de la mejor manera posible. No hay que pasar por alto el papel familiar,
ya que, siendo parte del proceso, también pueden verse afectados “tanto en su salud mental y fisica como
en sus relaciones interpersonales y en su calidad de vida” (Lépez Esteban y Pereira Gongalves, 2021, p. 72).
Por elementos como los comentados, el papel del Trabajo Social es de gran utilidad, ya que puede brindar
un acompafamiento a las personas cuidadoras en tanto que se trata de una profesion de ayuda, con las
herramientas necesarias para brindar apoyo profesional a las personas que cuidan (Gonzalo Regafio, 2016).

El papel del Trabajo Social en la intervencion con personas con TEA ha de dirigirse a otorgar herramientas
que les permitan alcanzar una normalidad en su vida diaria, fomentando su autonomia, independencia, au-
todeterminacion y el mantenimiento de sus relaciones familiares. Los/as trabajadores/as sociales coordinan
servicios, escuchan y apoyan, realizan funciones de investigacién en conjunto con psiquiatras y médicos,
entre otros profesionales (Soriano, 2015, citado por Santiago Fernandez, 2018). Las funciones del Trabajo
Social en el tercer sector también se centran en reforzar sus propios recursos, atencion a las necesidades
de las familias, elaboracion de planes de intervencion, seguimiento de casos, realizacion de entrevistas y
coordinaciones internas y externas en los distintos contextos en los que se desarrollan las personas con
TEA y sus familias (Casas Loépez, 2018).

Para conocer si son necesarias las funciones del Trabajo Social ante un diagndstico de autismo, en la inves-
tigacion desarrollada por Cuevas Gordo (2016, citado por Santiago Fernandez, 2018) se muestra que es una
disciplina de gran relevancia dentro de la intervencion con personas con autismo y sus familias. Concreta-
mente, se destaca el papel profesional vinculado a mejorar la calidad de vida, abogar por el bienestar emo-
cional, material, por la salud, porque establezcan relaciones interpersonales adecuadas, por los derechos,
autodeterminacién y por la inclusién social. Por lo tanto, el Trabajo Social aboga por la eliminacion de las
barreras que impiden esa integracién social, dotando de herramientas tanto a las personas diagnosticadas
como a sus familias, y sensibilizando a la poblacién (Santiago Fernandez, 2018).

2. https://www.europarl.europa.eu/news/es/headlines/society/20200827STO85804/que-es-la-inteligencia-artificial-y-como-se-usa.
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En cuanto al uso de dispositivos digitales por parte del Trabajo Social, cabe resaltar que la era digital ha
provocado un gran cambio en la practica del Trabajo Social (Minguijon y Serrano-Martinez, 2022; Garcia
Martinez, 2019). Esto supone un replanteamiento del papel y el objeto del Trabajo Social, el cual, a su vez,
se encuentra en una continua transformacién debido al cambio en las organizaciones, requerimientos for-
mativos, las caracteristicas y las necesidades sociales de las personas y, en general, ante un escenario en el
que los objetivos de la profesién se han visto alterados (Rodriguez, 2010, citado por Garcia Martinez, 2019).
La tecnologia ostentaria un papel de herramienta posibilitadora en la intervencion social que, sin sustituir el
contacto personal entre el profesional y el usuario, podria enriquecer y facilitar su labor, logrando que sea
mas completa, eficaz y versatil (Garcia Martinez, 2019).

.|
6. Resultados

Las experiencias descritas, que estan dirigidas a personas con TEA y cuentan con el uso de las tecnolo-
gias de la informacién y la comunicacién, la inteligencia artificial, la robética y el uso de la realidad virtual
como herramientas principales para la intervencién, surgen, mayoritariamente, de universidades y centros
de investigacién. De entre todos los proyectos presentados, quince de ellos estan disefiados y realizados
en Espana, mientras que ocho de ellos lo estan en otros paises como Estados Unidos, Inglaterra, Colombia,
Taiwan o China. Otro de los proyectos se realizé entre varios paises miembros de la Union Europea, en el
que trabajaban de manera multidisciplinar asociaciones y universidades.

En cuanto a la edad de las personas a las que se dirigen las propuestas cabe sefialar que se procuro elegir
proyectos en los que los participantes se encontraran en edad escolar, y asi lo muestran mas de la mitad
de los proyectos, ya que cuentan entre sus participantes con personas menores de 18 afos. Sin embargo,
si que hay otros que cuentan con personas mayores de 18 y sin limite de edad, y alguno no especifica un
rango de edad de las personas destinatarias. En relacién al género de las personas participantes, no se le
dio gran importancia a la hora de incluir o excluir proyectos. Hay que afiadir que uno de estos proyectos
especifica que no limitan a los participantes por etnia y otro especifica que los participantes deben de tener
un cociente intelectual superior a 85.

A pesar de que ciertos trabajos si tienen entre sus objetivos principales aumentar las habilidades sociales,
mejorar la interaccién social de las personas con autismo o avanzar socialmente, hay otros tantos que si
tienen en cuenta el avance social de las personas diagnosticadas con TEA, pero no directamente a través
del aumento de habilidades sociales o la mejora de la interaccion social, sino que estdn mas dirigidos a
perfeccionar el lenguaje, la capacitacion de la lectura del rostro de otras personas, a entender y comprender
las emociones tanto propias como ajenas o a la disminucion de las fobias, entre otros.

Otro criterio de inclusion indicaba que las intervenciones debian de ser realizadas con personas con TEA,
sin especificar el grado de severidad. Dentro de los proyectos encontrados: dos de ellos especifican la
severidad del trastorno que se requiere; otro especifica que esta dirigido a personas con cualquier tipo de
trastorno generalizado del desarrollo y no sélo a autismo; dos de ellos cuentan con participantes que pre-
sentan autismo o algun tipo de discapacidad intelectual; uno de ellos se probd en personas con autismo
y personas que sufrian trastorno de estrés postraumatico, espectro de la esquizofrenia u otros trastornos
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psicoticos; y dos de ellos especifican que no sélo participan personas con autismo sino también personas
sin diagnostico.

En lo que respecta a los y las profesionales que intervienen, gran parte de las propuestas se desarrollan
gracias a un trabajo multidisciplinar de la psicologia, la ingenieria informatica y profesionales de la educa-
cion (profesorado, profesorado terapéutico y pedagogos/as). Aunque también intervienen terapeutas, licen-
ciados/as en bellas artes, logopedas, personal de administracién, psiquiatras, neurélogos, economistas,
ingenieros/as de telecomunicaciones y disefio industrial, personal de marketing y de integracion social, etc.
La figura del/de la trabajador/a social no se encuentra en ninguno de los proyectos.

En cuanto a herramientas TIC, mas de la mitad de los proyectos utilizan un software instalado en un orde-
nador, iPad, tablet o mévil, mientras que el resto basa su intervencién en herramientas de realidad virtual
inmersiva y no inmersiva, y en inteligencia artificial como es el EyeTracking o los robots sociales.

La informacion mas relevante de los documentos encontrados se presenta en la siguiente tabla. El conteni-
do se ha estructurado en seis columnas en la que se incluye lo siguiente: en la primera se encuentra el titulo
de cada proyecto, la segunda hace referencia a la/s entidad/es que lo llevan a cabo, en la tercera se expone
la descripcion y/u objetivos que cada proyecto se enmarca para su intervencion, en la cuarta se detalla el
perfil de las personas participantes, haciendo hincapié en su edad y diagnéstico, en la quinta se especifica
el perfil de los/as profesionales que intervienen y, por ultimo, la sexta incluye la referencia a las herramientas

tecnoldgicas utilizadas en cada intervencion.

Tabla 1. Descripcion de los proyectos analizados

Titulo ez S ES Descripcion/Objetivos Participantes !’rof(_eslonales ng_ramlentas
competente implicados utilizadas
Mejora de las habilidades
comunicativas verbales y no
verbales, de atencion conjunta
y teoria de la mente. Mejora de
. L . 7 personas
empatia y regulacion emocional . )
. diagnosticadas
P4 [ EBIET I ) GRS con autismo. Realidad virtual
Intervencion como la inclusion, el respeto, la ) " Educadores/as, . -
lidad ) ; . severidad baja o inmersiva
conrea . igualdad y rechazo a la violencia T, CTE A terapeutas. (Oculus Rift)
virtual IR como solucién a un conflicto en 15 aﬁc;s (1 mu'é/r
y arteterapia en un contexto de socializacion. i) I
personas con Mejora de las habilidades y ’
trastorno del Universidad de comunicativas verbales y no
espectro autista | . 4o verbales, de atencién conjunta y
(TEA) para el teoria de la mente.
desarrollo de
habilidades Se incentivara la interaccion
comunicativas social comunicativa entre los 7 personas
y resolucion de participantes mediante dinamicas | diagnosticadas
problemas que parten de la realizacion de con autismo,
un trabajo artistico sobre una severidad baja, Educadores/as, . .
" . ) Realidad virtual
tematica particular. Mejora de entre los 8y 13 terapeutas.
las habilidades comunicativas afios (2 de género
verbales y no verbales, de femenino y 5 de
atencion conjunta, empatia 'y masculino).
teoria de la mente.
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Titulo

Organismo/ Entidad
competente

Descripcion/Objetivos

Participantes

Profesionales
implicados

Herramientas
utilizadas

Personas con
trastorno del
espectro autista:
acceso a la
comprension

de emociones a
través de las TIC

Universidad de
Murcia

Mejorar la comprensién de
emociones y creencias de los
alumnos con TEA participantes
en esta investigacion. Mejorar

las habilidades sociales del
alumnado participante a través de
la intervencion educativa sobre

la comprension de emociones y
creencias.

3 personas
diagnosticadas
con Asperger,

3 personas
diagnosticadas
con trastorno
generalizado
del desarrollo
no especificado
y 3 personas
diagnosticadas
con autismo.
Entre los 8y 18
anos, de ambos
Sexos.

Profesionales de

la educacion de

la Universidad

de Murcia. El
profesorado de
Educacion Primaria
y Secundaria de los
participantes.

Aprende con
Zapo?

TIC&TEA

Escuela de Educacion
Especial GURU

Aumentar el vocabulario, mejorar
la atencién conjunta, facilitar la
comunicacion funcional, fomentar
la peticion de ayuda y aumentar la
produccién oral.

34 personas
diagnosticadas
con autismo, con
diferentes niveles
de gravedad,
entrelos 5y 19
anos.

No especifica.

iPads, con
aplicaciones
como:
AbaPlanet
Pro3,
Somantics?,
Facetime

Valoracion de

Incrementar las capacidades

un programa < . . o Un nifo de Taller Aprender
: L Area de Psicologia de | metacognitivas de los o
de intervencion . ) o . 10 afios . Jugando
. la Universidad de A participantes y mejorar el . . Psicopedagogos/as.
para nifios con - L diagnosticado (ordenador con
Corufa entendimiento de estados .
TEA basado en ) con autismo. altavoces)
mentales ajenos.
las TIC
Terapeuta
Desarrollo multidisciplinar del . gcupgmonal,
. . ) 600 nifos/as ingenieros/as
. Robokind (Estados habla y el lenguaje a partir de ) ) . P Robots
Robots4Autism : 2 oo o diagnosticados/ | informaticos/as, I
Unidos de América) una terapia asistida con robots ) 2 sociales
; as con autismo. profesora, disefiadora
sociales. o
grafica, personal de
marketing.
Soluciéon
tecnologica para
la deteccién
precoz . . Realizar una deteccién precoz 40 personas, 20 Ingeniera
. Universidad de ) . . . . - .
automatica de Deusto - Area de con el fin de comenzar a trabajar | diagnosticadas informatica y de Serious
trastornos del s - las areas de afectacion del TEA lo | con autismoy 20 | telecomunicaciones, | games®y
: Ingenieria Informatica ] : Ao T g Ny N
espectro autista U antes posible, mejorando de esta | sin diagnosticar, psicologa y EyeTracking
i y Telecomunicaciones ) . -
en nifios basada forma su calidad de vida. entre 3y 8 anos. | pedagogas.
en serious games
y tecnologia
EyeTracking
A= eflier Comprobar si el programa AUGIE | 6 personas .
con el Programa . . ) . . ) iPad,
o Universidad de es una herramienta tecnolégica diagnosticadas
AUGIE, ;mejora ) . . programas
A, Alicante - Facultad de | que ayuda a las personas con con autismo, de Psicopedagogos/as. 3
la comunicacién i : ; AUGIE® y
Educacion autismo a comunicarse y a entre 18 y 20 2
de personas con PECS

autismo?

implementar aprendizajes.

anos, varones.
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Organismo/ Entidad

Profesionales

Herramientas

Titulo competente Descripcion/Objetivos Participantes implicados utilizadas
Virtual reality Mejorar habilidades como: 39 personas
; - ) ) L diagnosticadas
social cognition expresiones faciales, atencion . Programa
. . . . o con autismo, .
training for Universidad de Texas | ante estimulos auditivos o deentre 7 v 16 Psiquiatras de Realidad
children with (Dallas) habilidades sociales en diferentes = Y a ’ Virtual Second
] S anos, 26 de ellos q 10
high functioning contextos (casa, escuela, Life™ Island
. eran hombres y 4
autism comedor...) .
mujeres.
96 personas
adultas
Desarrollar y poner a prueba .
. - desempleados:
un programa de realidad virtual : .
con la finalidad de solventar ADCIREEIEERES
Simulated Universidad de con autismo, 37

job interview

improves skills
for adults with
serious mental

Yale, Universidad
Northwestern (lllinois),
voluntarios/as del
Instituto Nacional de

las limitaciones de acceso al
empleo de apoyo — supported
employment (SE: asistencia
técnica, apoyos psicosociales,
juego de roles, entornos de

diagnosticadas
con espectro de
la esquizofrenia u
otros trastornos

No especifica.

Job Interview
Training (Molly
Porter)',
People SIM™
12

Lesses el (lir] trabajo adaptados...), creando un p.SICOtICO.S‘ e
) . ; . diagnosticadas
entorno inmersivo, realista y libre .
. con sindrome
de estrés. .
de estrés
postraumatico.
Psicélogos/
as, psiquiatras,
especialistas
de neurologia
. Es un tratamiento modificacion pediatrica, terapeutas
Instituto de 32 personas . .
Lo de conducta en el que la ) . ocupacionales, Third Eye
Neurociencia de diagnosticadas ®
Blue Room . ) persona con TEA se sumerge en . logopedas, NeuroTech',
la Universidad de . . con autismo, de .
situaciones estresantes para ella enfermeros/as iPad

Newcastle

mediante la realidad virtual.

entre 8 y 14 afos.

especialistas en
TEA, profesores/
as terapéuticos/
as, personal de
administracion.

Serious game®,

- . . . Psicélogos/ Samsung
. - Su objetivo es investigar No tiene 7
; . Centro Universitario . L as, expertos en Gear VR,
CicerOn: virtual » y desarrollar una solucién participantes P . ]
de Arte y Tecnologia v tecnologia inmersiva, | OculusGo',
speech coach - tecnolodgica que ayude a personas | puesto que es ) . "
Digital . licenciado en bellas Oculus Quest!’,
con Asperger en su avance social. | una propuesta. s
artes. Room Scale,
Gamepad'®.
Augmented
reality-based
. Personas
self-facial . . Profesores/
. . diagnosticadas
modeling to Permitir que las personas con . as, terapeutas,
; con autismo, con .
promote the . . . autismo sean capaces de leer en . miembros del .
emotional Uliiizse 2 Nast iz el rostro de otras personas sus U (©) [BeeiEmi royecto (ingenieros/ SIBTE A
Cheng Kung P intelectual) proy 9 3D"

expression and
social skills of
adolescents with
autism spectrum
disorders

emociones mediante la practica
con un sistema 3D

superior a 85,
entre 10y 13
anos.

as informaticos/
as y terapeutas
ocupacionales).

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 73-95




Calidad de vida e inclusién social de las personas con trastorno del espectro autista. La utilidad del

uso de herramientas digitales en la intervencién social

85

Organismo/ Entidad

Profesionales

Herramientas

Titulo competente Descripcién/Objetivos Participantes implicados utilizadas
Computer-
assisted face El objetivo es replicar y mejorar
processing Yale Child Study los estudios que confirman .
. . 31 estudiantes
instruction Center, Moonpark que FaceSay® desarrolla el
: i e . deentre 5y 11 o
improves Unified School reconocimiento facial en los/ < . Psicologos/ FaceSay®
. - e .~ ) afnos de cualquier -

emotion District, California as niflos/as con autismo, . as, profesorado , Success

e . . o etnia, 28 de ellos ot -
recognition, Department of examinando qué habilidades y terapéutico. Maker®

. . . L eran hombres y 3
mentalizing, and | State Hospital comportamientos adicionales .

. e muijeres.
social skills in Headquarters pueden verse afectados en esta
students with intervencion.
ASD
Using a 3D
immersive virtual
environment . . . Sistema 3D-
Universidad Nacional . - 3 personas
system to s Investigar la efectividad de . ) . SU (three-
. de Educacion . diagnosticadas Investigadores/ . .
enhance social los sistemas 3D-SU para la . dimensional
) Changhua, » . con autismo de as de larama de la .
understanding . . . comprensién y las habilidades L social
. : Universidad Nacional . 2 entre 10y 13 educacion. .

and social skills sociales en nifios/as con TEA. understanding)

for children with
autism spectrum
disorders

ChiaYi

anos.

20

El blog como
herramienta de
expresién para

Centro de educacion
especial de atencién
a alumnos con

La experiencia consiste en
emplear un recurso de internet
por parte de un alumno con

Un nifio de 7 afios

autismo de la TEA como via de acceso a los diagnosticado No especifica. Blogger*'
un alumno con L o : .

Asociacién de Padres | aprendizajes y como medio de con autismo.
trastorno del -
espectro autista de Personas con evolucion del alumno en las

P Autismo Badajoz diferentes areas del desarrollo.

El uso del iPad Esta experiencia de aprendizaje
con el programa pretende demostrar como la
Augie, imejora intervencién de las nuevas
la comunicacién . . tecnologias, en este caso del 3 personas

Universidad de : : - > - - o
en personas Alicante iPad a través de un programa diagnosticadas No especifica. iPad, AUGIE
con autismo especifico como el AUGIE, con autismo.
y el acceso a maximiza las posibilidades
la lectura de comunicativas por encima de
imagenes? métodos clasicos.

Mejorar la comunicacién en un
alumno con trastorno del espectro

Elementos para . .
la comunicacién autista con graves problemas Un chico

Universidad de de inflexibilidad, mediante un diagnosticado Profesionales o
en un caso de - . : . . . LetMeTalk
. - Valencia entrenamiento previo que permita | con autismo de educativos.
inflexibilidad ) L -
autista la inclusion de nuevos elementos | 18 afios.

en la aplicaciéon LetMeTalk de su
comunicador.
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Titulo

Organismo/ Entidad
competente

Descripcion/Objetivos

Participantes

Profesionales
implicados

Herramientas
utilizadas

El desarrollo

de habilidades
emocionales

y sociales en
alumnado con
trastorno del
espectro autista:
una investigacion
colaborativa

en Educacion
Infantil y Primaria

Centro Educativo
y Departamento
de Didactica de
la Universidad de
Murcia.

Valorar si a través de un software
educativo se puede mejorar la
ensefianza-aprendizaje de las
competencias emocionales, y
constituir esta ensefianza como
canal fundamental para optimizar
las habilidades sociales del
alumnado con autismo.

5 personas
diagnosticadas
con autismo, de
entre 4 y 8 afos.

Especialistas
de educacion
universitaria,
profesorado
terapéutico.

Aprende con
Zapo?

El ocio inclusivo
para personas
con TEA
(trastorno del
espectro del
autismo) a
través del Club
Minecraft

Asociacion Desarrollo
Autismo Albacete

El proyecto esté dirigido a
favorecer su participacion en
la comunidad en términos

de inclusion y aprendizaje
continuo y teniendo en cuenta
siempre la atencién a las
necesidades individuales de
cada persona, tratando desde
el respeto, la responsabilidad y
la sensibilizacion, a través del
videojuego Minecraft.

13 personas
diagnosticadas
con autismo, no
especifica edad.

Profesionales
de la asociacién
(no especifica
especialidad).

Minecraft
(videojuego
para
ordenador)?,
Facebook,
Youtube,
Twitter, Skype.

Una “inclusiva”
mirada de la
tecnologia en
nuestro colegio.

Colegio de Educacién
Infantil, Primaria y

Es un proyecto educativo que
incluye el uso de las TIC en el aula
pues que, en las personas con
TEA: otorga una retroalimentacién

Alumnado del
centrode 0a 18
anos, tanto sin

Economista,
psicopedagogas,
profesora

Trabajando con Secundaria privado inmediata, favorecen el trabajo discapacidad terapéutica, técnico iPad
una mirada Helicén (Valdemoro, auténomo, otorgan seguridad, como de integracion social
especial: TEAy Madrid) proporcionan una informacion diagnosticados (graduado en Trabajo
TIC en nuestro mas rapida y sencilla de con autismo. Social).
colegio comprender.
Azahar es un conjunto de Expertos/as
Universidad de aplicaciones de descarga en ingenieria
) e . O . Personas . v
Valencia y Fundacién | gratuita de comunicacion, ocio y . . informatica, bellas Software
Y . diagnosticadas a ) -
Orange, con planificacion que, ejecutadas a . artes, pedagogia, Tic-Tac?,
Proyecto Azahar . . con autismo u N
colaboracién de través de tabletas, ordenadores o telecomunicaciones smartphone,

(Tic-Tac)

Autismo E}urgos,
Autismo Avila 'y
Fundacion adapta

smartphones, ayudan a mejorar la
calidad de vida y la autonomia de
las personas con autismo y/o con
discapacidad intelectual.

otra discapacidad
intelectual, no
especifica edad.

y disefio industrial,
personal de
tecnointegracién
social

ordenador o
tablet
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Titulo

Organismo/ Entidad

Descripcion/Objetivos

Participantes

Profesionales

Herramientas

IVRAP (Inmersive

competente implicados utilizadas
Espafa: Fundacion
adapta, Autismo Investigadores/

Avila, Koynos,
Universidad de
Valencia, cefire -
Centre de formacio,

Introducir la realidad virtual para
el aprendizaje de estudiantes,

Personas
diagnosticadas

as de la rama
de la educacion,
ingenieros/as
informaticos/as,

virtual reality as e h ) . con autismo . )
e Innovacié i Recrusos | con autismo u otra discapacidad, . ingenieros/as de . .
a tool for autistic . X u otro tipo de o s Realidad virtual
; per al professorat de trabajar de una manera més . . robotica, psicologos/
pupils and . . ) discapacidad
Extranjero: Konya, independiente y a aprender otras | . as, pedagogos/
teachers) . - intelectual, no
sobe, Cambian habilidades. e as, terapeutas,
. . especifica edad.
School, University profesores/
of West England as, expertos en
(Bristol), Autism marketing.
Europe
Los principales objetivos son:
mejorar el conocimiento y manejo
auténomo de los objetos del
NWERI: | Grupods Aumo | SIOTE sathanies 8 s
Sistema de y Dificultades de a . jaf . Niflos/as Educador, psicélogo, | “Voy a hacer
) . . . virtual; potenciar las capacidades . ; . . . P N o
inmersion en Aprendizaje. Instituto diagnosticados ingeniero informatico, | como si...”%,

realidad virtual

de Robodtica de

generales de juego de ficcién
y promover la comprensién de

con autismo, no

licenciado en bellas

ordenador y

para personas la Universidad de . S . especifica edad. artes. joystick
) . la imaginacioén. Para trabajar
con autismo Valencia . .
aspectos cémo: manejo en un
entorno cotidiano, interaccion
social, simbolismo, imaginacion,
creatividad y autonomia.
Se busca aprovechar la alta
aceptacion de dicha poblacion
Creacion, disefio a videojuegos y mundos
e implantacion tridimensionales para disefar
de plataforma un escenario formativo integral
E-learnin . . . basado en e-learning enfocado Nifos/as
- 9 Universidad Militar . 9 . . )
utilizando en la terapia para los niflos/as diagnosticados
Nueva Granada ) . Terapeutas. Ordenador
mundos 3D para ) trastorno del espectro autista con autismo, no
- (Colombia) e . o
los niflos con que también brinde soporte a especifica edad.

trastorno del
espectro autista

(TEA)

la poblacién de apoyo (padres,
familiares) de dichos menores,
fomentando asi la inclusién de la
poblacioén trastorno del espectro
autista a la sociedad.

Fuente: elaboracién propia, a partir de los proyectos, acciones y propuestas analizadas.
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Como se ha podido observar en la tabla anterior, los resultados presentados son una sistematizacién de
las experiencias analizadas, en las que se ha incluido una descripcién de las mismas, con el objetivo de
poner de manifiesto la importancia de las nuevas tecnologias como instrumentos de apoyo para mejorar
la inclusién social. Los proyectos descritos fueron probados o estan disefiados para ser implementados,
tanto a nivel nacional como internacional. Todos estos tienen cuentan entre sus objetivos: mejorar las ha-
bilidades comunicativas, la empatia, las habilidades sociales, la interaccion social, ayudar en el acceso al
empleo, modificar conductas como las fobias, ser capaces de leer el rostro de otras personas, aumentar las
competencias emocionales, la participacion en la comunidad o favorecer el trabajo autonomo; en definitiva:
avanzar socialmente.

.|
7. Conclusiones

Las personas con TEA tienen un déficit en lo que respecta a las interacciones sociales, lo cual genera un
aislamiento social. Por parte de la sociedad se produce una exclusion, dado que la interaccion es mas
costosa en los contactos mixtos que entre personas sin discapacidad. Para evitarlo es fundamental contar
con los apoyos adecuados que faciliten la inclusion social y redunden en una mejora en la calidad de vida
de las personas con TEA. En este punto cabe destacar, por un lado, el papel de las TIC, en tanto que se
posicionan como un instrumento de apoyo, promotor de la participacion social. Por otro lado, la figura del/
de la trabajador/a social, en tanto que ostenta una funcién facilitadora, en la unién entre la persona con TEA
y las familias; asi como en la realizacion de acciones vinculadas con la promocién de la salud y visibilizacion
de las diversas realidades sociales.

En cuanto a la metodologia del proyecto, se seleccionaron 24 articulos. En relacion con las personas par-
ticipantes de los proyectos, se procurd escoger aquellos que contaran con menores en edad escolar. Sin
embargo, para seleccion final se decidi6 incluir algunos proyectos que, o bien contaban con personas ma-
yores de edad, o bien no especificaban la edad de los/as participantes; pero en los que las formas de tratar
las habilidades sociales y la interaccidn social resultaban relevantes para esta revision bibliografica.

De los resultados expuestos por los proyectos, todos han alcanzado efectos favorables dentro de sus
objetivos de avanzar socialmente con el fin de evitar esa exclusién social y aumentar la calidad de vida de
las personas diagnosticadas y sus familias. Todos estos proyectos y/o acciones utilizan tecnologias de la
informacién y la comunicacion, desde las herramientas mas simples, como ordenadores, méviles o tablets,
hasta las ultimas tecnologias mas complejas, como gafas de realidad virtual, sistemas de rastreo de la mira-
da (EyeTracking) o salas de realidad inmersiva. Se utilizan para crear una realidad paralela con la que poder
poner en practica esas habilidades que se pretenden mejorar, aumentar o, en el caso de las fobias, eliminar;
de modo que, a la hora de enfrentarse a la realidad, ya hayan vivido la situacién y los niveles de ansiedad
disminuyan, con lo que se sientan mas comodos para interaccionar.

La presente investigacion deja patente la utilidad que tienen estas terapias con nuevas tecnologias en la
vida de las personas con autismo, no sélo en lo que respecta a su interaccion con otras personas sino tam-
bién para reducir las fobias y favorecer su autonomia. Del mismo modo, se ha podido conocer el impacto
que tienen en el desarrollo de sus habilidades sociales y como esto favorece a su inclusion social, puesto
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que hace las relaciones sociales mucho mas efectivas. Sin embargo, no se ha conseguido conocer la labor
del trabajador social en este tipo de intervenciones puesto que, en la gran mayoria de los proyectos expues-
tos, no esta representada esta figura.

Con todos los resultados obtenidos y para concluir, dentro de todos los beneficios que se han podido ob-
servar gracias a la intervencion de las TIC en las habilidades sociales y la interaccién social de las personas
con autismo, hay que tener en cuenta que “el mero uso de la tecnologia no es suficiente para producir cam-
bios en el aprendizaje de los nifios con TEA, lo verdaderamente importante son las estrategias educativas
desarrolladas a través de la tecnologia” (Passerino y Santarosa, 2008, citado por Sanchez Nofre, 2016). Asi-
mismo, cabe destacar que, de entre todos estos proyectos e iniciativas y la gran variedad de profesionales
que intervienen, Unicamente sea en uno de ellos en los que aparezca la figura del/de la trabajador/a social; a
pesar de que su labor sea como integrador social y no especifiquen sus funciones. Se matiza este aspecto
puesto que, dentro de los objetivos que se enmarcan, el area social esta presente. Por lo tanto, seria valioso
incluirla, puesto que, tal y como destaca Soriano (2015, citado por Santiago Fernandez, 2018), el Trabajo
Social es una profesion que, en la intervencién de las personas con TEA, promueve la autonomia, indepen-
dencia, autodeterminacién de la poblacion con autismo y el mantenimiento de sus relaciones familiares, ob-
jetivos que se marcan en estos proyectos. Del mismo modo, tal y como expone Cuevas Gordo (2016, citado
por Santiago Fernandez, 2018), el Trabajo Social es una pieza de gran relevancia dentro del diagndstico y
la intervencién con las personas con autismo y sus familias, ya que esta involucrada en acciones como:
mejorar la calidad de vida, abogar por el bienestar emocional, material, por la salud, porque establezcan
relaciones interpersonales adecuadas, por los derechos, autodeterminacion y por la inclusion social.

Desde la posicion del Trabajo Social se considera que pueden ser relevantes los conocimientos que, desde
esta profesién, se pueden aportar a este tipo de intervenciones en las que las TIC son la principal herramien-
ta para trabajar habilidades sociales con las personas con autismo. Ademas, para el éxito en la intervencién
dirigida a la persona diagnosticada con autismo se han de establecer mecanismos de relacion y acompa-
flamiento con la familia. En este punto, todo el personal técnico y las instituciones en las que se encuentra
forman un papel clave como agentes expertos y facilitadores. Si la intervencion debe ser multidisciplinaria
para responder a las necesidades (Lopez Esteban y Pereira Gongalves, 2021) de la persona con autismo y
su familia, la figura del Trabajo Social es fundamental como garante de la relacion holistica con la persona,
la familia y su entorno.

El ideal a alcanzar parte de superar el imaginario que relaciona a las trabajadoras sociales y a los trabaja-
dores sociales como meros gestores de recursos a considerarlos como propios recursos en si mismos. En
diversidad de ocasiones esta figura profesional es la puerta de entrada para las personas que sufren TEA 'y
sus familias, de cara al diagndstico y la intervencion con el trastorno. Asimismo, resulta favorecedor, tanto
para los/as usuarios/as y las personas de apoyo como para la propia intervencién, que el/la trabajador/a
social que les recibe en un primer momento continle todo el proceso con las personas atendidas. Ademas,
como promotores de las relaciones sociales, de la calidad de vida, de la autonomia y la autodeterminacion,
deberia verse reflejada la profesion en cualquier tipo de actuaciones que impliquen directa o indirectamente
alguno de dichos aspectos. A raiz del presente estudio, una futura linea de investigacion partiria del objetivo
de hacer visible el papel del Trabajo Social, vinculando su praxis a las posibilidades que ofrecen las herra-
mientas digitales en la intervencion social con personas con TEA.
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Anexos

Glosario de términos

10.
11.

12.

13.

14.

15.

16.

Oculus Rift, Oculus Go y Oculus Quest. Sistema de realidad virtual envolvente mediante el uso de gafas
de visién 3D y mandos (Fernandez-Herrero, 2018).

Aprende con Zapo. Software que se compone de tareas estructuradas para ensefiar a comprender
emociones y creencias (Lozano Martinez, J. y Alcaraz Garcia, S., 2011).

AbaPlanet Pro. Plataforma de aprendizaje de lenguaje para personas con autismo (loovas Foundation,
2015).

Somantics. Aplicacion movil que capta el tacto y los gestos a través de la camara, para conocer los
intereses de las personas con autismo (Cariad Interactive, 2012).

Robots sociales. Robot autbnomo que se comunica e interactta con los humanos (Robokind, 2021).

Serious games. Videojuego que implementa ejercicios mediante los cuales se trabaja la comunicacién
entre el/la nifio/a. Se combina con la informacién del dispositivo de seguimiento ocular o EyeTracker.
(Aresti Bartolomé, N., 2016).

EyeTracking. Sistema de seguimiento ocular (Aresti Bartolomé, N., 2016).

AUGIE. Es un programa de comunicacién informatico basado en el sistema de comunicacién aumenta-
tivo y alternativo (Heredia Oliva, E., 2015).

PECS. Es un sistema de comunicacion por intercambio de imagenes, dirigido a personas con trastornos
del lenguaje (Vithas, 2017).

Second Life™ Island. Videojuego de realidad virtual (Didehbani, N. et al., 2016).

Job Interview Training (Molly Porter). Software interactivo de entrenamiento para entrevistas de trabajo
mediante la realidad simulada (National Institute of Mental Health, 2021).

People SIM™. Software de entorno interactivo a través del reconocimiento de voz (Humm, L. B. et al.,
2014).

Third Eye NeuroTech. Blue Room. Sistema que ayuda al proceso del tratamiento de las fobias. Cons-
ta de una habitacién en la que en todas las paredes se proyectan imagenes para sumergirte en una
realidad proyectada (Newcastle University, 2017; Newcastle University Press Office; 2019; Third Eye
Neurotech, 2021).

Samsung Gear VR. Gafas de realidad virtual inmersiva (Centro Universitario de Tecnologia y Arte Digital,
2016).

Room Scale. Es un paradigma de disefio para experiencias de realidad virtual que permite a los usuarios
caminar libremente por un area de juego, con su movimiento de la vida real reflejado en el entorno de
realidad virtual (Liu, A., 2019).

Gamepad. Es un dispositivo electronico disefiado para conectarse por bluetooth o cable a un mévil e
interactuar con el videojuego que esta ejecutandose en pantalla (Crespo, 2020).
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17.

18.

19.

20.

21.
22.

23.
24.

25.

Sistema AR 3D. Sistema de realidad aumentada. Permite ver un cuerpo u objeto en 3D desde una pan-
talla plana (Chen, C-H. et al., 2015).

FaceSay®. Software que ofrece a los estudiantes practica simulada con la mirada, la atencién conjunta
y las habilidades de reconocimiento facial (Rice, L. M. et al., 2015).

SuccessMaker®. Software que tiene como objetivo mejorar la comprension en areas tales como con-
ciencia fonolégica, fonética, fluidez, vocabulario y comprension (Savvas, 2021).

Sistema 3D-SU (three- dimensional social understanding). El sistema crea un entorno simulado inmersi-
vo que promueve la comprension social en personas con TEA (Cheng, Y. et al., 2015).

Blogger. Portal para la publicacién de blogs en Internet (Montero de Espinosa Espino, M. G, 2010).

LetMeTalk. Aplicacién mévil que permite que hagas frases Utiles con las imagenes (Peirats Chacén,
2019; Google Play, 2021).

Minecraft. Videojuego de construccién (Villén de Arribas, 2018; Mojang Synergies AB, 2021).

Software Tic-Tac. Consta de una serie de apoyos para hacer el tiempo visible, audible y tangible. Per-
mite mostrar la duracion y el paso del tiempo de forma visual, acompafnando esta representacion de
pictogramas o imagenes que identifiquen la actividad en marcha o la situacion de espera (Proyecto
Azahar, 2013).

“Voy a hacer como si...”. Herramienta educativa de realidad virtual desarrollada en el Proyecto IN-
MER-II. Pretende ayudar a las personas con TEA a superar dificultades que presentan en relacion con
la compresion de la imaginacion y de las representaciones simbdlicas, dentro de un entorno familiar y a
través del juego (Sebastian Orts, B., 2004).
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Evaluacidon de la actitud del profesorado
especialista hacia la inclusion educativa

Evaluaion of the behaviour of the teaching staff specialised in attention

to diversity regarding educational inclusion

Resumen

La actitud docente es un elemento clave para lograr la inclusion exitosa de estu-
diantes con discapacidad en el aula ordinaria. Investigaciones previas aluden a una
falta de formacion en principios y estrategias para lograr una educacion inclusiva que
influye negativamente en dicha actitud. Este trabajo tiene como objetivo analizar las
actitudes que presenta el profesorado con formacion especifica en atencién a la di-
versidad para fomentar una inclusion efectiva en la escuela ordinaria. Para lograr tal
fin se aplica un cuestionario de 21 items a 48 docentes especialistas que trabajan
en centros de escolarizacion ordinaria en distintos niveles educativos. Los resulta-
dos a nivel global muestran actitudes positivas. De manera especifica, se encuentran
diferencias significativas en la dimension de formacion en funcion de los afos de
experiencia del docente. Como principal conclusion se plantea que la formacion y el
contacto son claves en las actitudes hacia estudiantes con discapacidad, y se pro-
pone formacién en modelos inclusivos actuales dadas las diferencias encontradas en
edad y afios de experiencia del profesorado especialista en estas areas.

Palabras clave
Actitud docente, discapacidad, inclusiéon educativa, necesidades educativas, pro-
fesorado especialista.

Abstract

The teacher’s behaviour is a key element in order to achieve the successful inclusion
of students with disabilities in the regular classroom. Previous research points to
a lack of training in principles and strategies for reaching inclusive education that
negatively influences this behaviour. This paper aims to analyze the behaviours
presented by teachers with specific training in attention to diversity in order to
promote effective inclusion in the regular school. To achieve this goal, 48 specialist
teachers who work in regular schoolinh centers at different educational levels took
a 21-item questionnaire. The results at the global level show positive attitudes.
Specifically, significant differences are found in the training dimension depending on
the teacher’s years of experience. The main conclusion is that training and contact
are essential to the behaviours towards students with disabilities, and training in
current inclusive models is proposed, given the differences found in age and years
of experience of specialist teachers in these areas.

Keywords
Teacher behaviour, disability, inclusive education, educational needs, specialist teachers.
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1. Introduccioén

1.1. La inclusion educativa

Los modelos educativos han presentado grandes cambios en las ultimas décadas a nivel internacional, pa-
sando de modelos segregadores a planteamientos de mejora de inclusion educativa como los modelos de
disefio universal de aprendizaje (DUA). El modelo de inclusién educativa existente en los entornos escolares
de los paises desarrollados, y de la mayoria de los paises en vias de desarrollo, esta actualmente en revi-
sion, siendo todavia hoy un objetivo por lograr, tal y como se refleja en una de las metas clave marcadas en
la Agenda 2030, dentro del objetivo 4 de educacion de calidad de los objetivos para el Desarrollo Sostenible
(ONU, 2019), la meta 4.a persigue ofrecer entornos de aprendizaje seguros, no violentos, inclusivos y efica-
ces, reiterando con esta meta el derecho recogido en el articulo 24 de la Convencidn sobre los derechos de
las personas con discapacidad (ONU, 2006).

Por lo que respecta al contexto educativo espanol, en el cual se encuadra esta investigacion, el actual mar-
co legal con la Ley Organica de Educacion (LOE, 2006), que se mantiene en sus modificaciones (tanto la no
aplicada Ley Organica de Mejora de la Calidad Educativa, LOMCE de 2013 como la Ley Organica que mo-
difica la Ley Organica de 2/2006, LOMLOE, 2020), tiene como objetivo ultimo fomentar la equidad, siendo
este objetivo un logro todavia a alcanzar y no una base de partida, a pesar de que la primera normativa que
hace referencia a la inclusién ya cumple 38 afios en 2023 (Real Decreto 334/1985).

Los diversos cambios de leyes educativas producidos desde la década de los noventa no han conseguido
que la equidad sea una realidad, sino mas bien que la situacion educativa con la normativa aprobada en las
distintas legislaturas sea identificada con uno u otro partido politico y se generen tensiones entre los distin-
tos miembros de la comunidad educativa, y que el término inclusién sea un “término paraguas” con distintas
acepciones y dificultades en su comprension y aplicaciéon (Echeita Sarrionandia, 2022; Parrilla, 2007). Asi,
un término que parece aceptado universalmente en los discursos teéricos, en la practica ha generado dis-
cursos no acompafnados de practicas que han provocado y que mantienen situaciones de segregacién y
exclusion en las aulas (Calvo Alvarez y Verdugo Alonso, 2012; Slee, 2019).

Cuando se aborda la conceptualizacion de la educacién inclusiva se encuentran acepciones desde mul-
tiples visiones, por lo tanto, no se puede establecer un término Unico y concreto (Ainscow, 2003; Echeita
Sarrionandia y Sandoval Mena, 2002; Escribano y Martinez, 2013). Si se toma como referencia la concep-
tualizacion de un organismo internacional como la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion,
la Ciencia y la Cultura (UNESCO, 2005), esta mantiene que la inclusién debe entenderse a modo de proceso
mediante el cual atender a la diversidad de las necesidades presentadas por el alumnado, suscitando su
participacion en el proceso de ensefanza-aprendizaje y en su entorno social y cultural, minimizando asi la
exclusion. En palabras de Casanova (2016, p. 28) “se crea una escuela comprensiva, amplia, flexible, au-
tocritica, creativa, de calidad..., que ofrezca multiples opciones a la diversidad que presente su alumnado”.

La fundamentacion de la educacion inclusiva es “la aceptacion de la diversidad, en la adaptacion del siste-
ma para responder de manera adecuada a las necesidades de todos y cada uno de los alumnos” (Muntaner,
2010, p. 6). En este sentido, Pérez-Jorge et al. (2016) apuntan que no puede reducirse la inclusion a una
cuestion curricular, organizativa o metodoldgica, sino que se trata de un modo de entender la educacion y
la propia sociedad basandose en el respeto, que requiere un profundo cambio en la concepcién de la edu-
cacion y en la aplicacion efectiva de los ya conocidos principios inclusivos (Slee, 2019).
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En este planteamiento, que supone un cambio estructural de la organizacién educativa, los docentes son
clave para desarrollar escuelas inclusivas (Echeita Sarrionandia, 2022; Gonzalez-Gil et al., 2019; Kurniawa-
ti et al., 2017) ya que el fin Ultimo de este modelo es lograr la aceptacion de la diversidad de docentes y
alumnado, de modo que esta sea entendida como una ocasiéon de mejora para optimizar y enriquecer el
proceso de ensefianza-aprendizaje (UNESCO, 2005). Hay determinados aspectos ligados a la docencia y al
estilo de ensefianza que deben modificarse para la correcta implementacion del modelo inclusivo. La idea
de inclusion, en la practica, no ha cambiado significativamente la de la ensefianza de alumnado con nece-
sidades educativas especiales (Arnaiz y Guirao, 2015; Paju et al., 2016). En este proceso hacia la inclusién
cabe sefalar que la demanda de los docentes para satisfacer las diversas necesidades de sus estudiantes
ha aumentado enormemente en los Ultimos afos, tanto por la propia diversidad del perfil como por los con-
textos de incertidumbre y cambio surgidos a partir de la pandemia sanitaria (Slee, 2019; Pilson, 2022) y las
preocupaciones de este colectivo deben abordarse para promover la inclusién en las escuelas (Pit-ten et
al., 2018; Saloviita y Schaffus, 2016). Concretamente, un ambiente inclusivo exitoso requiere que los maes-
tros reevallen sus estilos de ensefianza y sus actitudes hacia los estudiantes (Nosal Santos, 2016; Valdés
Morales et al., 2018), siendo uno de los principios claves el compromiso del profesorado; compromiso que
debe partir de un cambio en sus actitudes que conlleve a un cambio real en las practicas educativas (Echeita
Sarrionandia, 2021 y 2022), logrando un cambio real en la educacién y no sélo un espacio de escolarizacién
en el que perviven distintos colectivos impermeables (Slee, 2012).

1.2. Las actitudes docentes hacia el alumnado con discapacidad

El concepto de actitud fue definido por primera vez por Allport (1935) quien alude a un estado que predispo-
ne al organismo ante una accién determinada que se aprende y organiza mediante la experiencia. Por tanto,
se concibe la actitud como las valoraciones que realiza una persona acerca de los objetos o estimulos de su
entorno. Asimismo, las actitudes conllevan modos de reflexionar, sentir y actuar mas o menos estables ante
tales estimulos. Asi, ante una actitud positiva del profesorado es mas probable que exista una intencién de
poner en practica estrategias que promuevan la inclusion (Carpi Ballester y Breva Asensio, 2001, Fishbein
y Ajzen, 1975), tal y como se ha mostrado en estudios previos en la materia (Garzén Castro et al., 2016;
Pegalajar Palomino y Colmenero Ruiz, 2014).

Las actitudes del profesorado hacia la inclusién a menudo se basan en la implementacién practica de la
educacioén inclusiva en lugar de en una ideologia especifica y en la comprensioén de la inclusién (Vaz et al.,
2015). Que las actitudes sean positivas se considera un prerrequisito importante para la inclusién exitosa
del alumnado con necesidades educativas especiales (Dias y Cadime, 2016; Rakap et al., 2016; Saloviita y
Schaffus, 2016).

Las actitudes que los profesores manifiestan hacia el alumnado con discapacidad estan influidas por diver-
sas variables tales como el tipo y grado de discapacidad y/o sus necesidades educativas (Cagran y Sch-
midt, 2011; Moreno Pilo et al., 2022). Asi, aparecen actitudes mas favorables hacia el trabajo con personas
con discapacidades fisicas severas frente a aquellos con discapacidades cognitivas y del comportamiento
severas (Rakap et al., 2016). Del mismo modo, las actitudes también estan influidas por las caracteristicas
del perfil del profesorado, destacando en esta area variables como la formacién del docente y los afios de
experiencia (Boer et al., 2011; Solis Garcia y Arroyo Resino, 2022).
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La revisién de la literatura en esta area indica que las investigaciones se han centrado principalmente en las
actitudes del profesorado generalista de diferentes etapas (Moreno Pilo et al., 2022; Nufiez Silva y Otondo
Bricefio, 2020). Sin embargo, en las practicas educativas de los contextos escolares, la respuesta educativa
al estudiantado con algun tipo de necesidad ha recaido en el profesorado especialista, miembros de equi-
pos de orientacion educativa y psicopedagdgica, fruto de una mala aplicacién en la perspectiva inclusiva en
la que el peso de la aplicacion deberia recaer en el “profesorado regular” (Echeita Sarrionandia y Fernandez
Blazquez, 2017). Esta realidad en la practica educativa es la que motiva la selecciéon de muestra del presente
estudio, puesto que en este profesorado radica el peso de la aplicacién de las adaptaciones curriculares de
este colectivo de estudiantes en las escuelas regulares u ordinarias.

Cuando se focaliza el interés en el profesorado especialista en atencion a la diversidad encontramos un
menor nimero de estudios. Los hallados sefialan que las actitudes de los maestros con esta formacion de
base hacia la inclusion son significativamente mas positivas que las de los docentes de educacién general
(Abu-Hamour y Muhaidat, 2013; Hernandez et al., 2016) Aunque también se encuentra que estos profesio-
nales carecen de una comprension clara y compartida de la inclusion y encuentran dificultades para apli-
carla y conseguir una educacion personalizada que atienda a la diversidad (Gallego Jiménez et al., 2020),
asi como de sus roles y responsabilidades en un modelo de prestacion de servicios de educacién especial
mas inclusivo (Wood, 2017).

En el presente estudio se entiende por profesorado especialista en atencion a la diversidad aquel que ha
recibido educacién especifica en la formacién de origen, ya que la atencién a la diversidad se convierte en
un instrumento educativo ligado al concepto de inclusion. Puesto que las actitudes del profesorado hacia la
inclusion varian, es necesaria mas investigacion destinada a arrojar luz sobre las actitudes que predisponen
las conductas y las causas negativas que subyacen (Holley, 2015). De esta necesidad surge la investigacion
que se presenta a continuacion.

Descritas estas premisas sobre el estado de la cuestion, el objetivo general perseguido en este estudio es la
valoracion de las actitudes del profesorado especialista en atencién a la diversidad hacia el alumnado con
discapacidad mediante un cuestionario aplicado de modo online. El andlisis se presenta en dos niveles; en
primer lugar, un analisis general sobre el signo de las actitudes (positivo o negativo) como predisposiciéon a
aplicar conductas que favorezcan la inclusion y, en segundo lugar, un andlisis en funcién de variables socio-
demogréficas y laborales de los docentes con el fin de conocer si existen diferencias en funcién de estas.

2. Método

La investigacion que se presenta se ha elaborado conforme a una metodologia descriptiva, cuyo fin es rea-
lizar una descripcidn sistematica de propiedades y caracteristicas asociadas al colectivo objeto de estudio
(Hernandez Sampieri et al., 2014). Se describe a continuacion el instrumento, participantes y procedimiento
utilizados para la obtencion de resultados.
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2.1. Instrumento

Se ha utilizado el cuestionario para profesores que evalla las actitudes hacia la inclusion del alumnado con
necesidades educativas especiales derivadas de discapacidad (Mula, 2002), en su versién adaptada (Solis
et al., 2019). Este instrumento de evaluacion esta formado por 21 items agrupados en cinco dimensiones:

¢ Responsabilidad: se compone de 4 jtems que evalian qué grado de responsabilidad asume el profeso-
rado en el proceso de inclusion y aplicacion de estrategias.

¢ Rendimiento: incluye 3 items que evaluan en qué grado el profesorado relaciona el rendimiento general
del aula con la inclusion educativa.

e Formacion y recursos: mediante 6 items se evalua en qué medida la formacion del profesorado y los
recursos materiales y personales determinan la inclusion de estos estudiantes.

e Clima del aula: presenta 3 items que evallan el grado de relacién entre el clima general del aula y la
inclusién educativa.

e Desarrollo social: se compone de 5 items que abordan el grado de relacién que se percibe entre la in-
clusién educativa y el desarrollo social del alumnado.

El cuestionario presenta una respuesta tipo Likert con 5 grados, desde la puntuacion minima de 1, que indi-
ca “Muy en desacuerdo” hasta la respuesta de “Muy de acuerdo”, que se representa con el 5.

Ademas de los items propios de la escala se han incorporado-preguntas destinadas a la recogida informa-
cion sociodemografica relacionada tanto con el profesorado participante, tales como el género, edad, el tipo
de formacion de origen y los afios de experiencia docente; como con variables relativas al centro educativo
en que ejerce su docencia, incluyendo items sobre titularidad del centro, nivel de estudios impartidos en el
centro y entorno en el que se ubica.

2.2. Participantes

La muestra se compone de 48 docentes (85,4 % género femenino) de los cuales el 54,2 % son profesionales
de pedagogia terapéutica, el 35,4 % ejercen la funcién de orientador/a escolar y el 10,4 % son profesionales
de audicién y lenguaje. Ejercen su profesion en colegios publicos (52,1 %) y concertados repartidos por
diversas comunidades auténomas del Estado espafiol. El 47,9 % imparte docencia en secundaria, el 39,6 %
en primaria y el 12,5 % en infantil. Asimismo, dichos centros se situan principalmente en entornos urbanos
(72,9 %). La edad de los participantes varié en un rango de los 23 a los 59 afios (M=35,75; DT= 8,28). Igual-
mente, la experiencia docente era heterogénea (M=9,48; DT=8,59). El 97,9 % declaré presentar un contacto
continuado con estudiantes con discapacidad.

2.3. Procedimiento
En primer lugar se contact6 con los responsables de la direccién de diversos centros educativos espafoles

via correo electrénico y se les informé acerca del contenido, los objetivos perseguidos y la anonimizacion
en el tratamiento y publicacion de la informacién facilitada, asi como los datos del equipo de investigacion
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por si precisaban mayores aclaraciones. Tras acceder a participar se envidé un enlace digital para que los
equipos directivos reenviaran dicho enlace del cuestionario al profesorado especialista de sus instituciones,
por lo que la muestra interesada completé el instrumento anénima y voluntariamente.

Es necesario poner el énfasis en que la participacion del profesorado fue voluntaria, anénima, sin ninguna
recompensa y bajo los requisitos exigidos por el Comité de Etica en Investigacion. Igualmente, en la presen-
tacién del cuestionario se garantizé expresamente que los datos no podrian ser analizados de ningin modo
individualmente, a fin de evitar sesgos potenciales en las respuestas facilitadas.

Los datos fueron analizados utilizando el programa SPSS version 25.0 con el fin de realizar pruebas es-
tadisticas no paramétricas para poder determinar la existencia de diferencias estadisticamente significa-
tivas en las cinco dimensiones de la escala de medida y las variables relacionadas con las caracteristicas
sociodemograficas del profesorado y tipo de centro educativo. Estas son: titularidad del centro (publico o
concertado), ambito en el que se encuentra el centro educativo (urbano o rural), género, edad (categorizada
en menores de 35 anos y 35 aflos 0 mas) y experiencia docente (categorizada en menos de 10 afiosy 10 o
mas anos).

En el tratamiento de los datos se ha optado por pruebas no paramétricas debido al reducido tamarno de
la muestra, asimismo son tratadas como muestras independientes. Partiendo de estas condiciones se ha
elegido la prueba U de Mann-Whitney (NC= 95 %).

.|
3. Resultados

Tal y como se ha indicado al abordar el objetivo, se plantea un doble andlisis, por una parte, el andlisis de
las actitudes hacia la inclusiéon educativa del alumnado con discapacidad en las cinco dimensiones de la
escala y, por otra parte, el andlisis con base en las distintas variables sociodemograficas y de centro que
presenta la muestra.

3.1. Analisis global de las actitudes

En lineas generales, tomando al conjunto de la muestra, las actitudes que manifiestan los docentes son
positivas (figura 1) superando en todas las categorias los 3 puntos sobre 5, a excepcion de la categoria
rendimiento. Es en esta area donde la actitud de los docentes es mas desfavorable con respecto a los be-
neficios de la inclusion. Por el contrario, la actitud mas favorable hacia la inclusién atafie a la relacion social.
Cabe destacar la diferencia que se realiza entre formacion (3,53) y rendimiento (2,81), haciendo asi explicita
la diferencia entre el proceso de aprendizaje que se deriva de la socializacién y el intercambio entre pares,
vinculado directamente a la dimension mejor valorada de relacién social y los resultados académicos o pro-
ducto materializado en notas que se concibe como rendimiento.
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Figura 1. Medias generales en las dimensiones de la escala de actitudes
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3.2. Andlisis de las actitudes en funcion de las variables de la muestra

El profesorado evaluado forma un grupo heterogéneo respecto a sus variadas caracteristicas, por lo que el
segundo objetivo de este estudio pasa por estudiar las posibles diferencias estadisticamente significativas
relacionadas con la actitud de los docentes hacia la inclusion educativa de alumnado con discapacidad en
funcidn del tipo de centro en el cual ejercen su profesion, el ambito geografico del mismo (urbano o rural),
el género, la edad y los afios de experiencia como educadores.

El primer analisis diferencial planteado son las posibles diferencias respecto al tipo de centro en donde ejer-
cen su trabajo y afos de experiencia docente, con el fin de conocer si existen diferencias estadisticamente
significativas en cuanto a la actitud expresada por los docentes hacia los alumnos y alumnas con discapa-
cidad y su inclusién en funcién de las variables predictoras (tablas 1y 2).

Tabla 1. Estudio de diferencias segun tipo de centro mediante la prueba U de Mann-Whitney

Tipo de centro Ambito de centro
U V4 p U V4 p
Responsabilidad 243,00 -,92 35 215,00 -,29 ,76
Rendimiento 210,00 -1,63 ,10 166,50 -1,44 14
Formacion y recursos 281,00 -,13 ,89 227,00 -,01 ,99
Clima del aula 242,50 -,95 ,33 194,50 -,78 ,43
Relacién social 217,00 -1,49 13 195,00 =77 ,43

Nota: U= U de Mann-Whitney, Z= estadistico de contraste
Fuente: elaboracioén propia.
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Tal y como puede verse en la tabla 1, no se aprecian diferencias estadisticamente significativas para ninguna
de las dimensiones del test en funcién de las caracteristicas del centro, ya sea por su titularidad o ubicacién.
Sin embargo, existen resultados diferenciales a comentar. En primer lugar, los docentes de centros concer-
tados presentan rangos promedios mas altos en todas las dimensiones de la escala que los docentes de
centros publicos. En este contraste cabe destacar que para los profesores de centros concertados el area
con mayores puntuaciones es el rendimiento, mientras que esta area es la que menor puntuaciones obtiene

en el grupo de profesores que pertenecen a centros publicos (figura 2).

Figura 2. Rangos promedios de los subgrupos en funcién de las variables de centro
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Responsabilidad 22,72 26,43 24,86 23,54
Rendimiento 21,4 27,87 26,24 19,81
Formacion y recursos 24,24 24,78 24,49 24,54
Clima del aula 22,7 26,46 23,56 27,04
Relacién social 21,68 27,57 25,43 22,0

Fuente: elaboracién propia.

Respecto al ambito en el cual se encuentra el centro, destaca una actitud mas positiva por parte de los
docentes que se encuentran en centros rurales acerca de cémo afecta la inclusién al clima del aulay a la
formacion y recursos disponibles. En el resto de las dimensiones (responsabilidad, rendimiento y relaciéon

social) los profesores que ejercen en centros urbanos presentan rangos promedios mas altos.

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 97-114



Evaluacion de la actitud del profesorado especialista hacia la inclusion educativa 105

Tabla 2. Estudio de diferencias mediante la prueba U de Mann-Whitney

Experiencia docente Edad Género
U V4 p U V4 P U V4 P
Responsabilidad 273,00 -14 ,88 282,00 -12 ,90 120,00 -,69 ,48
Rendimiento 243,50 =77 ,43 261,00 -,56 ,57 119,50 -,71 47
Formacion y recursos 181,50 -2,06 ,03 194,00 -1,94 ,05 135,50 -,23 ,81
Clima del aula 253,50 -,57 ,56 240,00 -1,01 ,30 120,00 -,70 ,48
Relacion social 207,50 -1,55 11 258,50 -,62 ,53 140,00 -,10 ,91

Nota: U= U de Mann-Whitney, Z= estadistico de contraste
Fuente: elaboracion propia.

En este ambito, se destaca que la atencidn a la diversidad cuenta con mejores resultados en relacion con los
recursos disponibles en el ambito rural con respecto a los centros ubicados en entornos urbanos.

El segundo grupo de caracteristicas diferenciadoras de la muestra lo compone el grupo de variables in-
trinsecas al docente: experiencia docente, edad y género de los docentes (tabla 2). En la primera de las
variables, experiencia docente, en la que se ha dividido a la muestra entre los que tienen menos y mas de
10 afios de experiencia, se hallan diferencias estadisticamente significativas Unicamente en la dimension de
formacion y recursos, siendo los docentes con mas experiencia los que exhiben una actitud mas favorable.

Respecto a la variable edad no se encuentran diferencias significativas entre los menores y los mayores de
35 afos, aunque cabe destacar que de nuevo la dimension de formacién y recursos tiene puntuaciones al
limite de la significacion para los mayores de 35 afos, en la misma linea que los docentes con mayor ex-
periencia.

En el caso de la tercera de las variables, la variable género, es necesario tener en cuenta que esta no puede
asumirse como relevante en este caso debido a la desproporcion existente en esta muestra (85,4 % géne-
ro femenino), aunque cabe apuntar que en la poblacién total de docentes se cuenta también con mayor
proporcién de docentes de género femenino, siendo superior al 70 % en la ultima década, (Ministerio de
Educacion y Formacion Profesional y Ministerio de Universidades, 2023), por lo que cabe afirmar que no es
un problema de representatividad de la muestra participante en el presente estudio.
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Figura 3. Rangos promedios de los subgrupos en funcién de las variables de los docentes
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Fuente: elaboracioén propia.

En lo que se refiere a los rangos promedios (figura 3), los docentes con menos de 10 afios de experiencia
presentan actitudes mas favorables relacionadas con la responsabilidad, el clima del aula y la relacién so-
cial. Por el contrario, los docentes con 10 0 mas afos de experiencia exponen actitudes mas favorables
relacionadas con el rendimiento y la formacioén y recursos.

En lo que respecta a la edad, los docentes mas jovenes de menos de 35 afios exhiben actitudes mas fa-
vorables en cuanto a la responsabilidad y la relacidn social. Por otro lado, los docentes con 35 o mas afios
presentan rangos promedios mas altos en las dimensiones de rendimiento, formacién y recursos y clima
del aula.

Esta valoracion esta acorde con los modelos de formacion de las distintas cohortes de profesorado, puesto
que en los modelos de educacién inclusiva en los que se han formado los docentes mas jovenes, y normal-
mente con menor experiencia docente, se valoran los elementos mas contextuales que implican a todos los
agentes, mas alla del rendimiento al que debe llegar todo el alumnado, propio de modelos individuales o
médicos (Echeita Sarrionandia y Fernandez Blazquez, 2017).
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4. Discusion y conclusiones

Tal y como se plantea en la introduccion de este trabajo, la atencién a la diversidad en la educacion es dere-
cho ratificado internacionalmente y un objetivo a cumplir ante el que no cabe eleccion. La educacion inclu-
siva persigue a su vez dos objetivos basicos en educacion “la defensa de la equidad y la calidad educativa
para todos los alumnos, sin excepciones y la lucha contra la exclusién y la segregacién en la educacién”
(Muntaner, 2010, p. 7).

Para lograr esa equidad y calidad es necesario proporcionar instrucciones diferenciadas al alumnado con
diferentes habilidades (Nosal Santos, 2016). No obstante, la promocion de este modelo por si sola no ase-
gura que la politica sea aceptada favorablemente por aquellos en la primera linea de implementacion, es
decir, el profesorado (Parrilla, 2007; Vaz et al., 2015). En este sentido, como se ha sefalado previamente, las
actitudes positivas por su parte hacia la educacion inclusiva son uno de los elementos clave para el éxito de
esta (Forlin et al., 2011, Urton et al., 2014). Partiendo de esta premisa el estudio que se presenta ha tenido
como objetivo conocer las actitudes del profesorado de atencién a la diversidad hacia la inclusion educativa
de alumnos y alumnas con discapacidad.

En lineas generales, dichas actitudes son positivas y facilitadoras de la inclusién, en consonancia con otros
estudios similares (Abu-Hamour y Muhaidat, 2013; Cagran y Schmidt, 2011; Dias y Cadime, 2016; Garzén
Castro et al., 2016; Rakap et al., 2016; Saloviita y Schaffus, 2016; Urton et al., 2014). No obstante, aun distan
de ser actitudes ideales y proactivas por lo que se infiere una necesidad emergente de formacion continua y
de promocidn de actitudes positivas entre los docentes para lograr la implementacion exitosa de la inclusiéon
(Dias y Cadime, 2016), sobre todo tratdndose de profesores especialistas que deben ser referentes en esta
area en sus centros. Estudios similares encuentran que los educadores de atencion a la diversidad tienen
una actitud positiva general hacia la teoria de la inclusién, pero tenian actitudes negativas hacia su puesta
en practica (Avramidis y Norwich, 2004; Pegalajar Palomino y Colmenero Ruiz, 2014; Wood, 2017).

En la revisidon de la literatura se afirma que las variables que mas determinan la actitud positiva hacia este
colectivo son el contacto y la informacién (Alcedo Rodriguez et al., 2012; Richert, 2016); la muestra del
presente estudio cumple ambos requisitos, puesto que 97,9 % de los docentes declararon presentar un
contacto continuado con alumnado con discapacidad y su formacién universitaria esta orientada hacia la in-
clusién de los y las estudiantes. En este aspecto, los datos hallados en el presente estudio son coincidentes
con otros estudios en el area y reafirman la importancia de estas variables en el profesorado.

Asimismo, se ha explorado si las caracteristicas demograficas influyen de manera diferencial en las acti-
tudes de los docentes, del mismo modo que hicieran Abu-Hamour y Muhaidat (2013) y Solis et al. (2019).
Si bien no se han encontrado apenas diferencias significativas se pueden extraer algunas conclusiones
relevantes analizando cada una de las dimensiones presentes en el instrumento de evaluacion.

En primer lugar, en cuanto a la dimension “responsabilidad”, que aglutina items referidos al papel de los do-
centes especialistas, los tutores y la coordinacién entre ambos, encontramos rangos promedios mas altos
en los docentes de centros concertados en entornos urbanos y en aquellos menores de 35 afios con menor
experiencia. Ademas del efecto de la formacién especifica en inclusién de las nuevas cohortes en profe-
sorado ya comentado, en este aspecto se debe tener en cuenta que en la estructura del sistema escolar del
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territorio espafol al que pertenece la muestra, en los colegios concertados se suele contar con un equipo de
especialistas en el centro, mientras que en el caso de las escuelas publicas, en muchas ocasiones, el equi-
po de especialistas que conforman los equipos de orientacién educativa y psicopedagdgica desempefian
su funcién en distintos centros, siendo esta situacion mas probable cuanto menor es el numero de nifios y
ninas. Este tipo de estructura y funcionamiento puede explicar por qué la variable responsabilidad es mayor
en los colegios concertados y de ambito urbano ya que en estos casos la relacion entre estudiantes en clase
y responsabilidad de los especialistas es mas directa y continuada.

En lo referido a la dimension “rendimiento”, esta es la que obtiene una menor puntuacién global (M=2,81). A
grandes rasgos, los docentes consideran que el reto que representa estar en una clase ordinaria no siempre
estimula el desarrollo académico del estudiante con discapacidad y que este no puede enfrentarse a los de-
safios que plantea la clase ordinaria en igualdad de condiciones; de igual manera, consideran que la atencién
extra que requieren los alumnos y alumnas con discapacidad ird en detrimento de los otros alumnos/as.

En esta dimensién presentan rangos promedios mas altos, con actitudes mas favorables, los docentes de
centros concertados, urbanos, mayores de 35 afios y con mas de 10 afios de experiencia. Explorando el
rendimiento, estudios previos han demostrado asociaciones entre las actitudes y las evaluaciones docentes
de estudiantes con discapacidad (Pit-ten et al., 2018). Por el contrario, los docentes participantes en el
estudio de Abu-Hamour y Muhaidat (2013) consideraban las habilidades académicas y pre-académicos un
requisito previo menor para lograr una inclusion exitosa.

La dimensién “formacion y recursos” aglutina opiniones respecto a la formacion que tienen los propios
docentes sobre la discapacidad y el modelo inclusivo, la organizacién del centro para facilitar los apoyos y
los recursos e infraestructuras necesarios y disponibles. Es en esta dimension donde se han encontrado las
diferencias mas significativas, en este caso entre aquellos que cuentan con mas de 10 afios de experiencia,
siendo estos docentes los que presentan una actitud mas positiva en esta dimensién. Sin significatividad,
pero con mayor rango, docentes mayores de 35 afos, que frecuentemente tienen mas afos de experien-
cia, y que trabajan en centros concertados o de ambito urbano, presentan puntuaciones mas altas en esta
dimension.

La formacion ha sido un foco de interés constante en multitud de estudios, dada su influencia en las acti-
tudes hacia la escuela inclusiva (Flores y Villardon, 2015); en este sentido, el conocimiento sobre las necesi-
dades educativas especiales y las estrategias de ensefianza son requisitos previos para implementar con
éxito la educacion inclusiva (Kurniawati et al., 2017). Este hecho deberia tenerse muy presente a la hora de
elaborar planes de formacién de capacitacién docente (Pit-ten et al., 2018) ya que la capacitacion profesion-
al recibida por los educadores generales no los prepara adecuadamente para implementar adecuadamente
las practicas basadas en la inclusion (Gonzalez-Rojas y Triana-Fierro, 2018; Paju et al., 2016) y por ello el
peso sigue recayendo principalmente en los especialistas (Echeita Sarrionandia y Fernandez Blazquez,
2017). El hecho de que los docentes con mas afios de experiencia puntien de manera diferenciada en esta
dimensioén y discriminen entre esta y la de rendimiento sefiala que la actitud hacia la inclusién en estos do-
centes centra su atencién en el aprendizaje de variables que implican la mejora de competencias generales
en el grupo clase, a diferencia de los docentes con menor experiencia y edad, que puntdan mas alto en
variables ligadas directamente con la socializacion como clima de aula y relacion social; tal y como indican
Garzon Castro et al. (2016), los profesores con méas afos de experiencia estan formados en modelos y
estrategias de intervencién derivadas de modelos integradores alejados de las estrategias centradas en el
alumno, y en la participacion, que parten de principios de la educacion inclusiva.
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En lo referente a la existencia de recursos se debe partir de la premisa de que la inclusiéon no puede estar
condicionada a la existencia de recursos ni justificar la no asuncion de dicho modelo por la falta de estos, ya
que los recursos no representan exclusivamente aspectos materiales sino también los referidos a la propia
filosofia del centro y la comunidad educativa para responder de forma adecuada a las necesidades educati-
vas de todo el alumnado (Pérez-Jorge et al., 2016). En este sentido, reconocer las diversas necesidades de
los educadores es fundamental para el desarrollo profesional efectivo (Gregory, 2018); asi, Flores y Villardon
(2015) senalan el interés de dotar al profesorado de recursos y de apoyo para evitar el estrés y la sobrecarga
de trabajo, asi como trabajar con los protagonistas el manejo de su propia ansiedad ante la situacion. En los
datos aqui resultantes, los docentes del ambito rural han destacado esta dimension por encima de las otras
cuatro en las actitudes hacia la inclusién, lo que puede indicar que, en este tipo de centros, los recursos
mejoran si existen estudiantes de atencion a la diversidad, incluida la propia presencia de los profesionales
en estos centros.

En lo relativo al “clima del aula” se abordan cuestiones referidas a si es dificil mantener el orden en una clase
ordinaria con alumnado con discapacidad y si la imagen social de los alumnos y alumnas con discapacidad
tal y como la ven los companferos, mejora a través de la interaccion con el grupo, entre otras. En esta area
presentan rangos promedios mas altos los docentes de centros concertados, rurales, mayores de 35y con
menos de 10 afos de experiencia.

Por ultimo, en la dimension “relacion social”, que recoge aspectos referidos a la preparacion del alumnado
para vivir en una sociedad normalizada gracias a la inclusién, al beneficio de la interaccion para favorecer la
comprensién y aceptacién de diferencia y a la promocion de la independencia social, entre otros, se recogen
las actitudes mas favorables (M= 3,9). En esta ocasién son los docentes de centros concertados, de ambito
urbano, con menos de 35 y 10 afios de experiencia quienes presentan rangos promedios mas altos.

En estas dos ultimas dimensiones, claves en un modelo de inclusién educativo, que se entiende dentro de
un modelo de inclusién global, cabe destacar que son los profesores de menor edad, que normalmente
cuentan con menor experiencia, los que valoran estas dimensiones propias de modelos educativos en los
que se han formado en la universidad.

Los resultados obtenidos en la presente investigacion permiten concluir, en consonancia con los estudios ya
mencionados, que la formacion y el contacto son claves en las actitudes hacia estudiantes con discapaci-
dad. Sin embargo, también indican diferencias respecto a la edad de los docentes y afios de experiencia.
Estas diferencias son significativas en el area de formacién y recursos en docentes con mas de 10 afios de
experiencia, pudiendo afirmar que a mayor experiencia del docente mejores actitudes sobre los beneficios
de la inclusién en la formacién y recursos del aula.

Por otra parte, aunque no se obtienen diferencias significativas, los docentes de menor edad valoran de
manera mas positiva dimensiones relacionadas con el clima del aula y relacion social, areas a las que se les
ha dado mayor protagonismo en modelos actuales de inclusion.

Partiendo de que toda la muestra cuenta con formacion de base y contacto con personas con discapaci-
dad, los resultados y sus diferencias, aunque sean positivos, indican que el profesorado debe continuar
formandose y homogeneizar los planteamientos inclusivos con el fin ultimo de que la diversidad si sea una
oportunidad de mejora en todas las dimensiones, independientemente del tipo de centro y caracteristicas
del profesorado.
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Estos profesores especialistas deben ser los responsables de impulsar acciones de reciclaje y cambios de
actitudes entre la comunidad educativa, por lo que se deben seguir analizando sus actitudes y practicas
educativas con muestras de mayor alcance.

Los datos encontrados invitan a continuar investigando y analizando diferencias en variables especificas
como son el tipo de centro por titularidad y por ubicacion, tanto en profesores generales como sobre todo
en profesorado especialista, ya que no se hallan investigaciones previas que permitan contrastar los resul-
tados y seguir avanzando en el analisis de variables que condicionan las actitudes hacia la inclusién del
profesorado.
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Barreras para la participacion ciudadana
de personas usuarias de servicios de salud

mental

Barriers to civic participation of mental health services users

Resumen

El objetivo de este trabajo consistié en analizar las barreras para la participacion
ciudadana de personas usuarias de servicios de salud mental en un érgano con-
sultivo de formulacién de politicas publicas: el Consejo Consultivo Honorario en
Salud Mental y Adicciones de Argentina (en adelante, CCH). Para ello, desplega-
mos una estrategia de investigacién cualitativa anclada en el paradigma interpreta-
tivo-comprensivo y realizamos entrevistas semi-estructuradas a quince informantes
clave, andlisis documental de informacién referida al CCH y analisis documental de
catorce instrumentos internacionales de derechos humanos en materia de salud
mental y discapacidad. Para el analisis de datos, empleamos los principios de la
Teoria Fundamentada y nos apoyamos en el software Atlas Ti 6.1. Como resultado,
identificamos una sub-representacion de las personas usuarias en el CCH durante
el periodo 2014-2019, junto a una serie de barreras econdmicas, comunicacionales
y simbdlicas-actitudinales que obstaculizaron su participacion igualitaria en este
érgano colegiado. Ademas, registramos una escasez de medidas de accesibilidad
implementadas desde el Estado, orientadas a remover las barreras identificadas.
Estos resultados alertaron sobre el imprescindible cumplimiento de los compromi-
sos estatales en esta materia, para que estos noveles mecanismos de participacion
ciudadana no acaben reproduciendo patrones pre-existentes de exclusion social.

Palabras clave
Participacion ciudadana, barreras sociales, salud mental, discapacidad psicosocial.

Abstract

This work aimed to analyze the barriers to citizen participation of mental health
services users in an advisory body for public policy formulation: the Honorary
Advisory Council on Mental Health and Addictions of Argentina (from now on, CCH).
To do this, we developed a qualitative research strategy based on the interpretative-
comprehensive paradigm and conducted semi-structured interviews with fifteen key
informants, as well as documentary analysis of information referring to the CCH, and
documentary analysis of fourteen international human rights instruments in the field
of mental health and disability. For data analysis, we used the principles of Grounded
Theory and the Atlas Ti 6.1 software as an analysis tool. As a result, we identified an
underrepresentation of users in this civic participation mechanism during the period
2014-2019, along with some economic, communicational, and symbolic-attitudinal
barriers that hindered their equal participation. In addition, we registered a lack of
accessibility measures implemented by the State to remove said barriers. These
results warn us about the essential compliance of state commitments in this area
so that these new mechanisms of civic participation do not reproduce pre-existing
patterns of social exclusion.
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.|
1. Introduccioén

La participaciéon ciudadana, concebida como la incidencia —o voluntad de incidencia- de la ciudadania
en las decisiones que se toman a lo largo de un periodo de gobierno, se presenta como un derecho civil
y politico reconocido en numerosos tratados internacionales de derechos humanos (ONU, 1948, 1966;
OEA, 1948). Ademas, se constituye en un estandar del enfoque de derechos' que establece que para ga-
rantizar la diversidad de derechos reconocidos a nivel internacional los Estados deben promover canales
y mecanismos estables y permanentes de participacion en la formulacién, implementacion y monitoreo de
sus politicas, especialmente de aquellas personas a las que estan directamente dirigidas las mismas y que
deben incluir a sectores con dificultades histéricas para acceder a vias de participacién formal (OEA, 2011;
Pautassi, 2010, 2012). Asi, a partir de la ratificacion de los instrumentos internacionales de derechos huma-
nos, el derecho a la participacion ciudadana opera también como una “regla procedimental” o “principio
de gestion” que debe permear la manera en que los Estados intervienen en la organizacion de sus politicas
(Abramovich, 2021).

En el campo de la discapacidad, la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU,
2006) inaugurd una nueva era en materia de participacion ciudadana de este colectivo al reconocer en su
articulo n° 29 su derecho a participar en la vida politica y publica. Este articulo incluye el derecho a votar y
ser elegidas, ejercer cargos y desempefiar cualquier funcién publica en todos los niveles de gobierno, asi
como dirigir y participar en asuntos relacionados con la vida publica y politica de sus paises. Siguiendo los
lineamientos del modelo social, este instrumento no sélo reconoce y amplia el derecho a la participacion
ciudadana de las personas con discapacidad respecto de lo establecido en normativas internacionales
previas (Yoma, 2021), sino que obliga a los Estados a adoptar medidas para promover entornos sociales y
fisicos accesibles que les permitan participar sin discriminacion y en igualdad de condiciones con las demas
personas (ONU, 2006, art. 9).

En el campo de la salud mental también ha ganado aceptacion la propuesta de incluir a las personas usua-
rias en la planificacion, implementacion, evaluacién y monitoreo de las acciones adoptadas (Ardila, 2012; de
Lellis, 2015) y su participacién ha sido ponderada como uno de los aspectos centrales de la transformacion
del sistema de atencién (Agrest, 2011; Amarante, 2009; Ardila, 2011, 2012). En efecto, un informe del Alto
Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH, 2017) establece que uno de los
pilares fundamentales del derecho a la salud mental es la participacion real de las personas interesadas —en
particular, de las personas afectadas— en las decisiones y las normas en esta materia. No obstante, alli se
reconoce que tradicionalmente esta participacién ha quedado reservada a profesionales de la salud, dejan-
do fuera de consideracién los intereses y la opinién de las personas usuarias, razén por la cual se insta a los
Estados a “formar capacidad en los usuarios, las personas con problemas de salud mental y las personas
con discapacidad psicosocial para participar y hacer valer sus derechos” (ACNUDH, 2017, parr. 44).

En Argentina, hacia finales del 2010, se sancioné la Ley Nacional de Salud Mental n° 26.657 (en adelante,
LNSM) que considera como parte integrante de su articulado a diversos documentos internacionales de
derechos humanos e implica un cambio de paradigma en salud mental mediante la adopcién de un enfo-

1. El enfoque de derechos humanos se define como un marco conceptual y de accion para guiar a los Estados en la orientacion de politicas que
garanticen y resguarden los derechos de las personas, a partir de obligaciones juridicas impuestas por los tratados internacionales de derechos
humanos (Abramovich y Pautassi, 2009).
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que de derechos en las politicas publicas de esta materia. La LNSM incorpora el derecho a la participacion
ciudadana al establecer que “todo el desarrollo de la politica en salud mental debera contener mecanismos
claros y eficientes de participacién comunitaria, en particular de organizaciones de usuarios y familiares
de los servicios de salud mental” (Ley 26.657, art. 36). A partir de ello, mediante el Decreto Reglamentario
603/13 de la LNSM se crea la Comision Nacional Interministerial en Politicas de Salud Mental y Adicciones
(en adelante, CoNISMA) y se asientan las bases para conformar un consejo consultivo honorario con par-
ticipacion de personas usuarias, familiares y trabajadoras. De ese modo, y tras la creacién del CCH en el
afio 2014, se inaugurdé de manera inédita en nuestro pais la participaciéon de personas usuarias en espacios
consultivos de formulacion de politicas nacionales de salud mental.

Sin embargo, pese a este creciente reconocimiento legislativo, diversas investigaciones han identificado
una distancia entre el ideal normativo establecido por las aspiraciones igualitarias de derechos y las situa-
ciones de desigualdad que enfrentan las personas usuarias de salud mental y las personas con discapaci-
dad psicosocial al momento de participar en la formulacién de politicas publicas. En una reciente revisién
integrativa de antecedentes (Yoma, 2019) hemos registrado diversos estudios (Ferro, 2016; Kleintjes et al.,
2013; Millar et al., 2016; Restall, 2015; Tomes, 2006) que refieren la existencia de barreras que obstaculizan
la participacién ciudadana igualitaria de este colectivo, entre las que se encuentran: la estigmatizacion; la
pobreza; los desbalances de poder respecto de los equipos profesionales; el uso de un lenguaje técnico;
la falta de formacion para participar en los procesos politicos; y las dificultades para acceder a la informa-
cién. En consonancia con ello, la Confederacion Espafiola de Salud Mental sostiene que “existen multiples
barreras que obstaculizan el derecho a la participacion de las personas con problemas de salud mental,
como los prejuicios, la discriminacion, las etiquetas, el paternalismo, la falta de informacién y formacion, el
tradicionalismo o el escepticismo” (Salud Mental Espafia, 2016, p. 241).

La nocion de “barreras de acceso” ha tenido un amplio desarrollo en el campo de la salud. Diversos trabajos
(Chaves, 2014; Comes y Stolkiner, 2005; Comes et al., 2007; Solitario et al., 2008) hicieron alusion a la exis-
tencia de diferentes tipos de barreras que obstaculizan la accesibilidad a los servicios de salud, tales como:
barreras geograficas (relacionadas a las posibilidades de acceso al espacio fisico), econdmicas (vinculadas
a la capacidad adquisitiva de las personas), administrativas (dadas por la organizacién y la burocracia in-
terna de los servicios) y simbdlicas (asociadas a las representaciones e imaginarios sociales, asi como al
capital simbdlico necesario para actuar en el campo de la burocracia estatal).

Del mismo modo, la nocién de barreras sociales ocupa un lugar central en el marco de la Convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad (ONU, 2006). En el preambulo de este instrumento se con-
cibe a la discapacidad como un concepto “que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias
y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas”. Puntualmente, en el articulo 9 de la Convencién, se obliga a
los Estados partes a identificar y eliminar los obstaculos y barreras de acceso vinculados a: a) Los edifi-
cios, las vias publicas, el transporte y otras instalaciones exteriores e interiores como escuelas, viviendas,
instalaciones médicas y lugares de trabajo; b) Los servicios de informacién, comunicaciones y de otro tipo,
incluidos los servicios electrénicos y de emergencia. Ademas de las barreras fisica-arquitecténicas y co-
municacionales, la Convencién hace alusién a la existencia de “barreras debidas la actitud”. Autores como
Pérez-Castro (2019) y Figueroa Escudero y Zufiga Rodriguez (2020) han profundizado en la definicién de las
“barreras actitudinales” como aquellas que refieren a las actitudes y comportamientos adversos hacia las
personas con discapacidad.
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A partir de tales antecedentes normativos, conceptuales y de investigacion, a los fines de este trabajo nos
interesd conocer: {Como se desarrollé la participacion de las personas usuarias en el Consejo Consultivo
Honorario en Salud Mental y Adicciones de Argentina durante el periodo 2014-20197? ;Se encontraron con
barreras al momento de participar? ;Qué caracteristicas tenian estas barreras? ;Qué medidas de accesibi-
lidad se implementaron desde el Estado orientadas a removerlas?

.|
2. Uso de términos

Los modelos de abordaje en salud mental, asi como las disputas, transformaciones y reformas en este
campo, han tenido puntos de confluencia y articulaciones rizomaticas diversas con los postulados, luchas
y reivindicaciones propias del campo de la discapacidad. De hecho, a nivel de los organismos internacio-
nales de derechos humanos ha existido un histérico solapamiento en el reconocimiento de los derechos de
las personas en ambas areas de politicas (Yoma, 2021). En funcion de ello, el ACNUDH elaboré en el afio
2017 un informe que aborda la integracion del enfoque de discapacidad basado en los derechos humanos
en el contexto de la salud mental y afirma que la Convencion sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad establece las normas internacionales de derechos humanos mas avanzadas en el campo de los
derechos de las personas con discapacidad psicosocial y que reemplaza anteriores instrumentos interna-
cionales de derecho no vinculante, tales como los Principios para la proteccion de los enfermos mentales y
el mejoramiento de la atencion de la salud mental (ONU, 1991). Ademas, este informe (ACNUDH, 2017) rea-
liza una propuesta de distincién terminolégica que permitiria diferenciar categorias anteriormente utilizadas
como sinénimos en estos campos y, con ese fin, explica:

“Hay que distinguir claramente tres categorias de las que menciona la resolucion 32/18: las personas que utilizan los
servicios de salud mental (usuarios efectivos o potenciales de servicios de salud mental y servicios comunitarios),
las personas con problemas de salud mental y las personas con discapacidades psicosociales, a saber, aquellas
que, con independencia de como se autodefinan o del diagnostico de un problema de salud mental, soportan
restricciones al ejercicio de sus derechos y ven obstaculizada su participacion en razén de una deficiencia, real o
supuesta. Estas categorizaciones pueden solaparse: un usuario de los servicios de salud mental puede no padecer
un problema de salud mental y algunas personas con problemas de salud mental pueden no ver restringida ni obs-
taculizada su plena participacién en la sociedad” (ACNUDH, 2017, p. 4).

A los fines de este trabajo, utilizaremos de manera articulada las nociones de “personas usuarias de servi-
cios de salud mental” y “personas con discapacidad psicosocial”, puesto que del primer modo se enuncia a
quienes representaban a esas organizaciones en el CCH, mientras que la segunda nominacién hace alusién
a las barreras sociales con las que se enfrentan las personas usuarias al momento de participar, lo cual
constituy6 el punto nodal de abordaje de esta investigacion.
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.|
3. Métodos

Para responder a nuestras preguntas nos posicionamos desde una perspectiva cualitativa de investigacion,
anclada en el paradigma interpretativo-comprensivo (Creswell, 2014; Vasilachis de Gialdino, 2006, 2009).
Desde esta tradicion metodolégica, nos interesé recuperar la perspectiva de las personas entrevistadas, sus
sentidos, significados, experiencias, relatos; la forma en la que el mundo social era comprendido, experi-
mentado y producido por ellas; y el contexto y la situacién en los que se crearon tales sentidos y significados
(Maxwell, 2019; Vasilachis de Gialdino, 2006). Esto implicé construir los conocimientos mediante un proceso
de doble hermenéutica, en el que realizamos interpretaciones sobre las significaciones que las personas le
asignaban a su realidad social (Vasilachis de Gialdino, 2009).

Como unidad de analisis tomamos un caso seleccionado de manera estratégica —el Consejo Consultivo Ho-
norario en Salud Mental y Adicciones de la Ley N° 26.657 de Argentina- y decidimos trabajar con un estudio
de caso unico (Neiman y Quaranta, 2006), en el que la eleccidn del caso fue resultado de un recorte tematico
especifico para abordar en profundidad un nimero limitado de hechos y situaciones. En cuanto al recorte
temporal, decidimos circunscribir el andlisis al periodo inaugural de este 6rgano colegiado, comprendido
entre octubre de 2014 y marzo de 2019.

Para acceder a las perspectivas y significados de las personas participantes, realizamos entrevistas se-
mi-estructuradas basadas en un guion flexible de temas a tratar (Valles, 1999) y construimos nuestra mues-
tra a partir de un muestreo intencional-tedrico, en el que el fundamento de las decisiones radicé en la selec-
cién de casos ricos en informacién, que mostraban diferentes perspectivas sobre el problema investigado
(Creswell, 2014; Maxwell, 2019). En concreto, entrevistamos a quince personas vinculadas al CCH durante
el periodo 2014-2019, entre las que se encontraban diez representantes de las organizaciones sociales
que conformaban este organismo, tres integrantes del alto funcionariado politico y dos integrantes de los
equipos técnicos de la CoNISMA y de la Direccién Nacional de Salud Mental y Adicciones (DNSMyA). Dicha
muestra se construyé de manera acumulativa y secuencial hasta cumplir con el criterio de saturacién por
reincidencia de informaciones (de Souza Minayo, 2005).

En relacion a la diversidad de personas entrevistadas, incluimos a representantes titulares y suplentes de
diferentes categorias de organizaciones presentes en el CCH: representantes de entidades académicas (2),
de asociaciones profesionales (2), de organismos de derechos humanos (2) y de organizaciones de perso-
nas usuarias (4). De las quince personas entrevistadas: todas eran de nacionalidad argentina; ocho se iden-
tificaron como mujeres y siete como varones; la mayoria eran profesionales con titulo de grado o posgrado
en ejercicio de su profesion (11), mientras que las cuatro personas usuarias entrevistadas ejercian como
trabajadoras independientes (2), amas de casa (1) o estaban jubiladas (1). Esto ultimo dio cuenta también de
una desigualdad en la situacién socio-econémica de las personas usuarias respecto de las profesionales,
como analizaremos en el apartado correspondiente a las barreras econdmicas que obstaculizaron su par-
ticipacién. Finalmente, en relacién a los lugares de residencia, la mayoria residian en Ciudad Autébnoma de
Buenos Aires o en provincia de Buenos Aires (11) y apenas algunas eran oriundas de otras provincias (4), lo
cual resulté consecuente con la disparidad federal en la conformacion del CCH, aspecto al que aludiremos
especificamente en el apartado de resultados.

De manera complementaria a las entrevistas, implementamos como técnica de construcciéon de datos el
andlisis documental de leyes, decretos, actas, declaraciones y comunicados relativos al CCH en el periodo
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analizado; asi como el andlisis documental de catorce instrumentos internacionales y regionales de dere-
chos humanos en materia de salud mental y discapacidad (ACNUDH, 2017; CIDH, 2001; OEA, 1999; OPS,
1990, 2005, 2010; ONU, 1971, 1975, 1991, 1993, 2006, 2011, 2018, 2019).

Para el analisis de datos nos basamos en los postulados de la Teoria Fundamentada (Grounded Theory de
Glaser y Strauss, 1967) y empleamos el software de analisis hermenéutico Atlas Ti 6.1 para conducir el pro-
cesamiento de nuestro corpus. Esta metodologia nos permitié interpretar los fendmenos analizados hasta
construir un esquema comprensivo capaz de responder a nuestras preguntas y objetivos.

La investigacion que dio origen al presente articulo se desarroll6 acorde a las normativas éticas vigentes que
regulan la investigacion en salud en Argentina y fue registrada en las entidades gubernamentales correspon-
dientes a nivel nacional y provincial. En ese marco, todas las entrevistas fueron precedidas por la explica-
cion y firma de un consentimiento informado mediante el que nos comprometimos a asegurar el anonimato,
la confidencialidad y la proteccién de datos personales de las personas entrevistadas?.

.|
4. Resultados

La implementacién de una estrategia de investigacion cualitativa nos posibilité situar el cumplimiento de los
compromisos estatales en relacién al derecho a la participacion ciudadana en salud mental en el marco de
procesos socioecondmicos y politicos mas amplios a nivel nacional, junto a la particularidad de las institu-
ciones, actores y procesos vinculados a las politicas de salud mental durante ese periodo.

En esa linea, las personas entrevistadas identificaron claramente tres sub-periodos del CCH en su primera
conformacion (2014-2019), los cuales se encontraban vinculados con las gestiones de tres funcionarios
a cargo de las agencias estatales en materia de salud mental con las cuales articulaba el CCH: un pri-
mer sub-periodo entre 2014-2015; un segundo sub-periodo entre 2016-2018 y un tercer sub-periodo entre
2018-2019.

El primer sub-periodo (2014-2015) se desarrollé durante el segundo mandato de Cristina Fernandez en la
presidencia de Argentina, en el marco de un proyecto de gobierno en el que se sancionaron una serie de
leyes de ampliacion de derechos (entre las que se encontraba la LNSM), junto a determinados hitos ins-
titucionales propios de este campo, tales como la creacion de la CoNISMA y del CCH. En ese escenario,
el funcionario que asumio la interlocucion con el CCH desde la CoNISMA fue el propio autor de la LNSM,
quien ejercio acciones de observancia por la institucionalidad de los organismos creados a instancias de
dicha normativa.

El segundo sub-periodo (2016-2018) tuvo lugar durante la presidencia de Mauricio Macri como jefe de
Estado, en una gestion que instrumento diversas medidas regresivas en materia de derechos en distintas
areas de politicas a nivel nacional (Nazareno et al., 2019), las cuales incluian también a las politicas de salud
mental. En efecto, durante ese sub-periodo asumié, como director nacional de Salud Mental y Adicciones,

2. En funcion de ello, los testimonios compartidos en el presente trabajo fueron identificados con un nombre ficticio y omitimos aquellas informa-
ciones que posibilitasen identificar la identidad de las personas entrevistadas.
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un publico detractor de la LNSM, en cuya gestion se elabord un proyecto de reforma del decreto reglamen-
tario que pretendia horadar los postulados centrales de dicha normativa y retrotraerla hacia practicas afines
con el modelo biomédico manicomial.

Finalmente, entre 2018-2019 —también durante el Gobierno de Mauricio Macri— asumio a cargo de la DNSM-
yA un psicélogo que se manifestaba en acuerdo con la LNSM y con el modelo de salud mental comunitaria
que le da sustento. Sin embargo, durante las entrevistas se argumenté que las “buenas intenciones” de
este funcionario no llegaron a traducirse en la implementacién de politicas progresivas concretas, debido
a su pertenencia a un Gobierno que profundizaba las politicas regresivas en materia de derechos a nivel
nacional, con sus consecuentes impactos en las politicas de salud mental (como ejemplo, se mencionaba la
degradacion del Ministerio de Salud de la Nacion al rango de Secretaria en septiembre de 2018).

Ahora bien, pese a esta identificacion de tres momentos politico-institucionales claramente discernibles
durante la primera conformacién del CCH, encontramos que las barreras para la participacion de las perso-
nas usuarias resultaron transversales a todo el periodo 2014-2019, aunque algunas se agudizaron durante
las gestiones de gobierno correspondientes al segundo y tercer sub-periodo. Asimismo, registramos una
escasez de medidas de accesibilidad implementadas por el Estado orientadas a remover los obstaculos con
los que se encontraban las personas usuarias al momento de participar, con apenas algunas pocas medidas
concentradas en el primer sub-periodo.

4.1. Sub-representacion y desigualdades participativas

Al momento de la creacion del CCH se establecio que podrian aspirar a integrar este mecanismo de parti-
cipacion ciudadana: sindicatos, asociaciones y colegios profesionales, organismos de derechos humanos,
espacios académicos y organizaciones de personas usuarias y familiares. Se regulé también que, tras la
postulacion de las organizaciones interesadas, la CoONISMA debia seleccionar de tres a seis entidades per-
tenecientes a cada una de estas categorias, con sus correspondientes representantes titulares y suplentes
(Acta 6/14 de CoNISMA).

Pese a la incorporacién novedosa de organizaciones de personas usuarias en este mecanismo, identifica-
mos —desde su acta misma de creaciéon- una sub-representacién numérica de esta categoria respecto de
aquellas que nucleaban a profesionales, quienes se incluian en tres a seis organizaciones de tres categorias
diferentes: “sindicatos”, “asociaciones y colegios profesionales” y “espacios académicos”. Ademas, como
se sefald durante las entrevistas, en la categoria “organismos de derechos humanos” también participaban,

en efecto, profesionales.

Sumado a ello, al momento de la seleccion de las organizaciones, solo se incorporaron cuatro organizacio-
nes de personas usuarias y familiares, mientras que en la categoria de “asociaciones y colegios profesiona-
les” se super6 el maximo previsto e ingresaron ocho organizaciones de ese tipo. Esto llevé a que 26 de las
30 organizaciones que participaron del CCH en su periodo inaugural hayan tenido entre sus representantes
a personas que ejercian como profesionales y trabajadoras del campo de la salud mental.

De acuerdo a lo planteado durante las entrevistas, otra problematica que agravé esta sub-representacion
estuvo dada por la incorporacién conjunta de “personas usuarias y familiares” dentro de una misma cate-
goria entre las elegibles para conformar este mecanismo. Asi, aunque se reconocia la validez de la partici-
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pacién de familiares, se argumentd que resultaria preciso distinguir ambos tipos de actores para ponderar
sus saberes diferenciales y para que las personas usuarias no quedaran relegadas en su participacion ni se
vieran sustituidas por las voces de familiares. En efecto, de las cuatro organizaciones de “personas usuarias
y familiares” que resultaron seleccionadas para participar del CCH, en sélo dos de ellas participaban como
representantes personas que se autodefinian como usuarias mientras que, en las dos restantes, participa-
ban familiares o profesionales.

Estas diversas circunstancias llevaron a que, en un consejo conformado por sesenta personas, sélo cuatro
de ellas participaran en calidad de usuarias de los servicios de salud mental, lo cual configuré una clara
sub-representacion de ese colectivo en este novel mecanismo de participacién ciudadana.

Otra problematica que insistié durante las entrevistas al analizar la conformacion del CCH en su periodo
inaugural tuvo que ver con las falencias en su representatividad federal. De las treinta organizaciones selec-
cionadas para conformar el CCH entre 2014-2019 (Acta 9/14, anexo l), encontramos que solo tres tenian su
sede central en las provincias (independientemente de la ciudad de origen de sus representantes). El resto
eran organizaciones nacionales cuyas sedes centrales se encontraban en Ciudad Auténoma de Buenos
Aires (CABA) o bien se trataba de organizaciones situadas especificamente en CABA o provincia de Buenos
Aires, lo cual produjo un desbalance en la representacion federal del CCH en el periodo analizado.

Sumado a ello encontramos que al momento de la postulacién y seleccién de las organizaciones tampoco
se implementaron medidas especificas para promover la representacion en el CCH de grupos tradicional-
mente desventajados (tales como personas trans, migrantes, adultas mayores, entre otras), lo cual también
atento6 contra una conformacién mas pluralista de este 6érgano colegiado.

Ahora bien, el derecho a la participacion ciudadana y el deber de los Estados de incorporar a sectores con
dificultades histéricas para acceder a estos mecanismos (OEA, 2011) exige no sélo contemplar su confor-
macioén numérica, sino atender ademas a las posibilidades de participacion igualitaria entre las distintas
personas que integran tales espacios. En ese plano, y en relacién a la participacion de las personas usua-
rias, otra disparidad participativa quedd evidenciada en el monopolio de la participacién hegemonizado por
profesionales (tanto en el uso de la palabra como en la agenda de tematicas sometidas a discusién) y en las
posibilidades limitadas de participacion y expresion del colectivo de personas usuarias, como consecuencia
de una serie de barreras que desarrollaremos a continuacion.

4.2. Barreras econdmicas

Las limitaciones econdmicas se presentaron como un obstaculo de gran relevancia que obturé las posibili-
dades de participacion igualitaria de las personas usuarias en el CCH. Estas barreras se materializaron, por
un lado, en las dificultades para afrontar los gastos de traslado, viaticos y alojamiento necesarios para asistir
al lugar de reunion. En palabras de una entrevistada:

“Nosotros cuando son asi, como ser ahora que no se podia, no, imagina que no te bancan?® asi que no podés. (...) y
aparte no podemos ir asi por un dia, se nos complica ida y vuelta ¢ viste? No, no, en ese sentido... Bueno, después
todo lo que consumimos lo pagamos, no es barato”.

[Entrevista a Cecilia, consejera de una organizacién de personas usuarias]

3. “Bancar” es un coloquialismo argentino que significa “financiar o apoyar econémicamente a alguien”.
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Tales barreras se profundizaron durante los afios 2016 a 2019 en las gestiones de dos directores de Salud
Mental y Adicciones que eludieron su responsabilidad (establecida por el Acta 6/14 de la CoNISMA) de
cubrir los gastos de traslado y/o alojamiento de las personas provenientes de las provincias y, con ello, res-
tringieron las posibilidades de participacion de las personas usuarias que viajaban desde el interior del pais.
En ese caso en particular, entendemos que se produjo una situacion de discriminacion interseccional debido
a que las personas usuarias vieron obstaculizadas sus posibilidades de participacion por ser simultanea-
mente usuarias, pobres y del interior del pais. Al respecto, la Observacién General n°6 del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2018) plantea que:

“La “discriminacién interseccional” se produce cuando una persona con discapacidad o asociada a una discapaci-
dad experimenta algun tipo de discriminacioén a causa de esa discapacidad, en combinacién con el color, el sexo, el
idioma, la religion, el origen étnico, el género u otra condicion. (...) La discriminacion interseccional se refiere a una
situacién en la que varios motivos operan e interactian al mismo tiempo de forma que son inseparables y, de ese
modo, exponen a las personas afectadas a tipos singulares de desventajas y discriminacioén (parr.19)”.

Por otra parte, la normativa vinculada al CCH no contemplaba la posibilidad de cubrir los gastos de trasla-
do interno de las organizaciones de personas usuarias oriundas de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires
(donde sesionaba el CCH), aun cuando todas las personas usuarias participantes se encontraban en una
situacion de desventaja socio-econdmica respecto del conjunto de representantes profesionales. En efecto,
la participacion en el CCH supuso la erogacién de determinados gastos de bolsillo por parte de sus repre-
sentantes y esto profundizé la dindmica de empobrecimiento del colectivo de personas usuarias.

Ademas, encontramos que las referidas desigualdades socio-econdmicas enfrentaron a las personas usua-
rias a la necesidad de optar entre dedicar su tiempo al CCH o a la generacién de ingresos econémicos
elementales para su subsistencia cotidiana.

“Entrevistadora: ¢ Cuales crees que son las principales dificultades con las que te encontraste en el Consejo? (...)

Bruno: Bueno, econémicas, econdémicas. El tiempo que yo le dedicaba al Consejo Consultivo no se lo podia dedicar
a mi trabajo y a mis ingresos econdmicos elementales, porque era ad honorem”.

[Entrevista a Bruno, consejero de una organizacion de personas usuarias)

Autores como Agrest (2011) y Ceriani et al. (2010) ya han advertido acerca de esta barrera al sefalar que en
Argentina las personas que estuvieron internadas en hospitales psiquiatricos se encuentran muchas veces
en situaciones de pobreza y vulnerabilidad social, lo que las lleva a relegar la participacion por la defensa de
sus derechos frente a otras necesidades urgentes insatisfechas como la alimentacién o la vivienda.

4.3. Barreras comunicacionales
4.3.1. Uso de lenguaje técnico-académico
Otra de las barreras identificadas en nuestra investigacion se vinculé a la predominancia de un lenguaje

técnico y académico durante las sesiones del CCH, que dificultaba la comprensién y, por tanto, las posibi-
lidades de participacion de las personas usuarias.
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“Un poco me achicé* para seguir estando, sobre todo en el Consejo Consultivo, porque es un lenguaje muy profe-
sional ¢viste? (...) Me sentia a veces un poco perdida. Tal vez otros no, tal vez sea a mi, pero [un comparfero de su
organizacién] habia comentado que le pasaba lo mismo”.

[Entrevista a Carolina, consejera de una organizacion de personas usuarias)

En las entrevistas, hubo acuerdo en considerar que el CCH, compuesto en su inmensa mayoria por profe-
sionales y personas vinculadas a la academia, tenia en aquel momento un nivel de discusidon demasiado
complejo, en el que el saber experiencial de las personas usuarias quedaba relegado frente al saber pre-
ponderante de la experticia técnica.

“La verdad es que hay discusiones que son muy técnicas, son muy técnicas y que son con fundamento teérico
¢ viste? Y no digo que esa informacion tenga que estar negada... pero tampoco, qué se yo, no sé... Si viene un arqui-
tecto a hablarme de planos con medidas, yo escucho, pero no opino. (...) Hay un punto donde todos nos quedamos
discutiendo cosas o mas tedricas o mas de posicionamiento ideoldgico, donde la palabra de la vivencia cotidiana
que tienen los usuarios del sistema queda perdida”.

[Entrevista a Tamara, consejera de una asociaciéon profesional]

De hecho, en muchas entrevistas se argumentd que la caracteristica definitoria de las organizaciones de per-
sonas usuarias radicaba precisamente en la posesién de un saber especifico producto de sus experiencias
en relacién a su padecimiento, a los procesos de atencién y a las vulneraciones de derechos vivenciadas en
este ambito, lo cual las convertia en “expertas por experiencia”. No obstante, coincidian en que el elevado
nivel de abstraccion de las discusiones en el CCH impedia centrarse en tales aspectos que preocupaban a
las personas usuarias, lo cual desmotivaba su participacion, ligado a una “sensacién de pérdida de tiempo”.

“Mi mirada esta un poco sesgada por la sensacion de pérdida de tiempo, eh... pero yo recuerdo que el temario se
elaboraba ahi en el momento y era todo muy abstracto. Los temas eran abstracciones muy grandes ¢ viste?”
[Entrevista a Bruno, consejero de una organizacion de personas usuarias)

“Uno al final siempre trabaja para eso: para que las cosas estén mejor con los usuarios. Y claro, no estaba en si en
el tema tan directo con el usuario. Bah, qué sé yo, ¢viste? A veces te volvés y decis “uh, jpara qué fui?””
[Entrevista a Cecilia, consejera de una organizacion de personas usuarias)

El uso del lenguaje técnico y académico no sélo obstaculizé la participacion de las personas usuarias du-
rante las instancias plenarias, sino que se constituyd en una barrera para comprender los documentos que
se enviaban de manera previa a las sesiones y, con ello, atentd también contra las posibilidades de acceder
a informacién completa, oportuna y comprensible sobre las tematicas que se someterian a discusion.

“A los otros [representantes de organizaciones de personas usuarias] no les era de mucho interés abrir los documen-
tos, leerlos... No sé, me parece que eso les quedaba como en una realidad muy lejana”.
[Entrevista a Tamara, consejera de una asociacion profesional]

Para dimensionar el alcance de esta barrera es preciso destacar que en los desarrollos conceptuales sobre
participacion ciudadana la informacion es considerada como una condicién y un requisito previo para que
la participacion sea posible y para que las personas puedan construir opiniones suficientemente informadas
y reflexionadas al momento de opinar y decidir (Font et al., 2012; Parés, 2009; Schneider, 2007). De igual

4. “Achicar” o “achicarse” es un coloquialismo argentino que se utiliza como sinénimo de “acobardarse” o de adoptar una actitud sumisa respecto
de otra/s persona/s.
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modo, en el marco de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad se establece que
el acceso a la informacién y a las comunicaciones se presenta como una condicion previa fundamental para
que las personas con discapacidad intervengan, participen plenamente y expresen libremente su opinién en
los espacios de participacion (ONU, 2006, 2019).

4.3.2. Canales y formatos de comunicacion inaccesibles

Los diferentes instrumentos de derechos humanos analizados plantean que la informacién a suministrar a
las personas usuarias y con discapacidad psicosocial debe ser adecuada (ONU, 1991, 2006, 2019), com-
pleta, actualizada (ONU, 1993), comprensible —esto es, en una forma y en un lenguaje claro y sencillo que
las personas entiendan— (ONU, 1991, 2006, 2018, 2019) y con tecnologias adaptadas a diferentes grupos
de personas con discapacidad (ONU, 1993, 2006, 2019). Esto nos lleva a detener la mirada no sélo en el
contenido del mensaje y en el uso del lenguaje involucrado en su transmisién, sino también en los canales
y formatos de comunicaciéon empleados.

Al respecto, algunos instrumentos (ONU, 2006, 2018, 2019) reconocen el derecho de las personas a ele-
gir cualquier modo, medio o formato de comunicacién accesible en sus relaciones oficiales, que incluyan
formatos aumentativos o alternativos de comunicacién®, textos de facil lectura y comprensién, asi como
tecnologia de la informacién y las comunicaciones de facil acceso e Internet. A su vez, contemplan el dere-
cho a contar con asistentes o personas de apoyo que contribuyan a un adecuado acceso, comprension y
produccién de la informacion.

En el marco del CCH, las comunicaciones oficiales entre este organismo y las agencias interlocutoras gu-
bernamentales se canalizaban a través de correo electrdnico, mientras que las comunicaciones informales
entre participantes del CCH se producian via correo electronico y Whatsapp (una aplicacion de mensajeria
instantanea para teléfonos moviles).

Sin embargo, algunas de las personas usuarias entrevistadas manifestaron dificultades en el acceso a tales
canales y formatos de comunicacién por carecer de los recursos y de los conocimientos tecnolégicos ne-
cesarios para ello.

“Cuando mandan... yo de la tecnologia, jni ahi!® Al celular lo usé mucho cuando trabajaba, ahora estoy jubilado,
entonces creo que cargué hace cuatro meses doscientos pesos y no tengo...”
[Entrevista a Federico, consejero de una organizaciéon de personas usuarias]

“Yo como ser, yo tengo un problema que por ahi no puedo hacer notas y por ahi a lo mejor si yo haria una nota, eh...
en alguin momento se charle. Pero bueno, no sé hacer notas, sé hablar nada mas...”
[Entrevista a Cecilia, consejera de una organizacién de personas usuarias]

En relacién a los asistentes o personas de apoyo se destacd durante el primer sub-periodo (2014-2015) la
labor de la Secretaria Técnica Administrativa del CCH, un recurso técnico-estatal con funciones especificas
vinculadas a este organismo y que, en ocasiones, brindaba apoyos comunicacionales a las organizaciones
de personas usuarias, bien sea para acompanfarlas en la confeccién de documentos o para transmitirles

5. Tales como el sistema braille, la comunicacion tactil, tipos de imprenta grande o macrotipos, servicios de interpretacién de lenguaje de sefias,
pictogramas, subtitulos, dispositivos multimedia de facil acceso y otras tecnologias apropiadas (ONU, 2018).
6. “Ni ahi” es un coloquialismo argentino que indica una negacion, similar a “de ninguna manera”.
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telefénicamente alguna informacién enviada por correo electrénico. Sin embargo, con el cambio de gestién
gubernamental en el afio 2016 se decidié eliminar la figura de la Secretaria Técnica Administrativa y, a raiz
de ello, durante el segundo y tercer sub-periodo (2016 a 2019) las tareas administrativas recayeron en la
buena voluntad de las personas que integraban el CCH, quienes continuaron brindando estos apoyos de
manera esporadica e informal.

4.3.3. Escucha formal y pasiva

La Observacién General n°7 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2019)
plantea que el derecho a la libertad de expresion se conjuga también con el derecho a ser oidas y que, en los
espacios de participacion y consulta, esa escucha deberia trascender la mera formalidad o gesto simbdlico,
de manera que todas las opiniones reciban una debida consideracion.

En nuestra investigacion encontramos que, pese a las intenciones de escuchar respetuosamente las voces
de las personas usuarias, esa escucha no logré trascender el mero gesto formal e, incluso, fue calificada por
un entrevistado como una escucha “compasiva” e “irreflexiva”.

“Entrevistadora: En esto que ellos decian “hay que escuchar a los usuarios” ;cémo era esa escucha? (...)
Bruno: Compasiva, compasiva, excesivamente... en algunos casos operaba la discriminacion positiva. Una escucha
irreflexiva, una escucha... qué sé yo, tampoco quiero ser tan tan tan critico, pero bueno”.

[Entrevista a Bruno, consejero de una organizacion de personas usuarias)

En la misma linea, otras personas usuarias entrevistadas coincidieron en que sus propuestas no fueron
debidamente tratadas en los plenarios ni se incorporaron en los debates con la intencién de traducirlas en
acciones concretas orientadas canalizar tales reclamos.

“Yo propuse lo que nosotros habiamos trabajado hace mucho, pero lamenté que no se habia tenido en cuenta”.
[Entrevista a Carolina, consejera de una organizacion de personas usuarias)

“El Consejo Consultivo se trata de que todos contamos, ¢no cierto? Si uno presenta, en el caso nuestro ese proyec-
to de que por lo menos se les dé una habitacién, una casa o un subsidio con el que se pueda pagar, tendria que ser
tratado como todos los demas. No fue asi”.

[Entrevista a Federico, consejero de una organizacioén de personas usuarias]

En tales testimonios se puso de manifiesto una dificultad para dotar de espesor narrativo a las voces y pro-
puestas de las personas usuarias (Herranz y Yoma, 2013), en tanto no se instrumentd una escucha activa 'y
comprometida que permitiera no soélo escuchar sino “hacer algo” con eso que se escuchaba.
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4.4. Barreras simbolicas-actitudinales
4.4.1. Estigmatizacion y concepcion de incapacidad

La estigmatizacion de las personas usuarias de servicios de salud mental ha sido referida en algunos estu-
dios (Kleintjes et al., 2013; Restall, 2015; Tomes, 2006; Salud Mental Espana, 2016) como una de las princi-
pales causas que obstaculiza su participacion en la vida politica y social, lo cual resulté consistente con los
hallazgos de nuestra investigacion.

Por un lado, algunas consejeras cuestionaron el valor de la palabra de las personas usuarias y, merced a
una descalificacion de su discurso subjetivo y de su capacidad de comprensién, argumentaron que no se
encontraban en condiciones de participar en el mismo nivel que el colectivo de profesionales.

“A mi me parece que hay que diferenciar un poco. Porque si no van a estar callados siempre, o no van a entender
un pedo’ o van a charlar “ah si yo me quedé sin...” una cosa que estamos en distintos niveles de discusion y que
no tienen sentido”.

[Entrevista a Nadia, consejera de un espacio académico]

“Lo de [una organizacién de personas usuarias], te digo, fue lamentable todo el devenir porque las personas que
vinieron después no podian dar cuenta, porque de verdad no podian dar cuenta, porque estaban muy encerrados
en si mismos o porque no tenian el entrenamiento de estar en lugares mezclados...”.

[Entrevista a Daniela, consejera de un organismo de derechos humanos]

Ya un cumulo de autores ha aludido a esta pérdida de valor de la palabra de las personas usuarias de salud
mental, cuyas voces resultan deslegitimadas como consecuencia del estigma social y se vuelven inaudibles
al ser cubiertas por las voces de las demas (Basaglia, 1970; Blais, 2002; Goffman, 1961; Le Blanc, 2007). En
esa linea, Ceriani et al. (2010) plantean que “resulta paradojal que el principal potencial de los usuarios, el
aporte desde el lugar de la experiencia, pierde credibilidad no por lo que tienen para decir sino por el lugar
desde el que hablan. En este sentido la situacion de estigma deja al sujeto sin voz” (p. 72).

Por otro lado, las concepciones estigmatizantes de tales consejeras se correspondieron con sus propues-
tas —también capacitistas®- para resolver esta problematica. Asi, lejos de pensar en apoyos, ajustes u otras
estrategias afines al modelo social de la discapacidad, proponian acciones mas cercanas al modelo de la
prescindencia, mediante propuestas lisas y llanas de exclusion social: “si esa persona no puede, deberia
venir otra”; “si esas personas no entienden, deberian reunirse en espacios aparte”.

“Vos decis... si viene alguien con esas caracteristicas, habria que ver qué pasa que no hay otra persona que pueda
venir, ¢viste?”
[Entrevista a Daniela, consejera de un organismo de derechos humanos]

“Nadia: El Consultivo que trabaje en dos comisiones, todas las organizaciones académicas, de profesionales y qué
se yo; y las organizaciones de usuarios, y después se hace un... pero que el Consultivo trabaje en esos dos niveles,
separados porgue me parece que...

7. “No van a entender un pedo” es un coloquialismo argentino que se utiliza para enfatizar la falta de comprensién respecto de algun asunto,
equiparable a “no van a entender nada”.

8. A decir de Campbell (2008, en Toboso Martin, 2021) el “capacitismo” concibe a la discapacidad como inherentemente negativa y, por tanto,
necesaria de ser rehabilitada, curada o, incluso, eliminada.
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Entrevistadora: ¢ Por qué sino la voz de los profesionales tapa la de los usuarios?
Nadia: Es imposible, o los usuarios hablan de situaciones, “ah porque a mi me paso que...” y estamos hablando de
politicas neoliberales o de... (...) jNo entendian la discusién!”

[Entrevista a Nadia, consejera de un espacio académico]

A nivel del funcionariado politico, tales concepciones estigmatizantes se tradujeron en algunas acciones de
gobierno que procuraron, de manera deliberada, excluir la participacion de las personas usuarias de este
organo colegiado. Un ejemplo paradigmatico de ello se produjo en el sub-periodo 2016-2018, cuando el
entonces director nacional de Salud Mental y Adicciones decidid suspender durante dieciocho meses la
convocatoria oficial al CCH; crear mediante resolucién un consejo consultivo conformado exclusivamente
por referentes de la academia; y presentar un proyecto de modificaciéon del decreto reglamentario de la
LNSM, que pretendia eliminar la posibilidad de que las personas usuarias pudieran formar parte del CCH.

Afortunadamente, la sociedad civil organizada pudo resistir estos embates en materia de derechos y lograr
la renuncia del funcionario responsable de tales retrocesos. No obstante, estos hechos alertaron respecto
de la vigencia de las concepciones estigmatizantes que operaban sobre las personas usuarias y que llega-
ron incluso a poner en jaque su derecho conquistado a la participacion ciudadana.

4.4.2. Escasa formacion en procesos politicos y en dinamicas parlamentarias

En contraposicion a las referidas consejeras, que situaron las dificultades para la participacioén en las capa-
cidades individuales de las personas usuarias (merced a una concepcion capacitista de la problematica),
otras personas entrevistadas —desde un posicionamiento mas préximo al modelo social de la discapacidad-
hicieron alusién a las posibilidades diferenciales de acceso a la formacién.

“Por ahi hay... no solamente esta divisién entre asociaciones que estan representadas por profesionales en com-
paracion con otras que estan, digamos, compuestas por trabajadores que no son profesionales o por usuarios y
familiares... que por ahi hay una inequidad en cuanto a acceso a formacion vy, por lo tanto, hay una inequidad en
cuanto a la capacidad de gestion”.

[Entrevista a René, funcionario del periodo 2018-2019]

En los desarrollos conceptuales relacionados con la tematica hay quienes sostienen que no todas las per-
sonas cuentan con los recursos educativos necesarios o con iguales herramientas para comprender las
informaciones politicas (Font et al., 2012; Montes de Oca Barrera, 2014). Como ejemplo de ello, en el marco
de esta investigacion, una entrevistada hizo alusién al desconocimiento de las dinamicas parlamentarias
como una barrera que obstaculizaba la participacion en el CCH no solo de personas usuarias sino, incluso,
de profesionales que no tenian experiencia suficiente en tales l6gicas de funcionamiento democratico.

“Al principio ese funcionamiento parlamentario era mas rigido todavia ¢,eh? Porque vos no podias proponer un tema,
y si lo proponias ahi se discutia entre todos, sobre tablas... Como si estuvieras en la legislatura, en la Camara de
Diputados. Era muy rigido, era muy dificil adaptar los modos de las practicas nuestras a la hora de proponer, crear,
pensar, {no? A esos modos. (...) No hubo una capacitacion para los usuarios ni siquiera para nosotros. Se fue dando
sobre la marcha y era un obstaculo. A mi me resultaba un obstaculo cognitivo al principio (risas) no entendia muy
bien cémo hacerlo”.

[Entrevista a Tamara, consejera de una asociacion profesional]
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A decir de Chaves (2014), la desigual distribucion del capital simbdlico especifico para actuar en el campo
de la burocracia estatal se presenta como una barrera simbdlica para acceder a los derechos y como un
aspecto que debiera abordarse para promover la participacion ciudadana en condiciones de igualdad. Por
su parte, Escorel y Moreira (2011) destacan que los diferentes grados de conocimiento, informacién y for-
macién que detentan los equipos de salud respecto de los procesos burocraticos del Estado marcan otra
asimetria de poder al interior de los consejos y que, por tanto, seria necesario “nivelar” la formacion en tales
temas para que la participacién pueda desarrollarse en condiciones mas equitativas (Montes de Oca Barre-
ra, 2014; Parés, 2009; Parés y Resende, 2009).

Al respecto, los diversos documentos de derechos humanos analizados reconocen la capital importancia de
promover procesos de capacitacién y formacién destinados a las personas con discapacidad o usuarias de
salud mental (ACNUDH, 2017; ONU, 2006). En relacién al derecho a la participacién, la Observacion General
n° 7 establece que:

“Los Estados partes también deberian apoyar a las personas con discapacidad y las organizaciones que las re-
presentan en la adquisicion de las competencias, los conocimientos y las aptitudes necesarios para promover de
manera independiente su participacion plena y efectiva en la sociedad, y en el desarrollo de principios mas sélidos
de gobierno democratico, como el respeto de los derechos humanos, el estado de derecho, la transparencia, la
rendicién de cuentas, el pluralismo y la participacién” (ONU, 2019, parr. 60).

De este modo, para contrarrestar esta barrera vinculada a la escasa formacion en procesos politicos, los
instrumentos de derechos humanos analizados contemplan la necesidad de desarrollar instancias de for-
macion relacionadas a principios democraticos generales, a fines de posibilitar una adecuada participacion
de las personas en los espacios de formulacién de politicas. Asimismo, durante las entrevistas se puso de
relieve la necesidad de someter a reflexion critica las dinamicas de participacién parlamentarias previstas
en este mecanismo, con el objeto de construir de manera colectiva dinamicas mas sencillas e inclusivas.

4.5. Medidas de accesibilidad (no) implementadas

Pérez-Castro (2019) sostiene que las barreras para el acceso a derechos no surgen de manera auténomay
espontanea, sino que son el resultado acumulado de ideas y acciones colectivas condicionadas socio-his-
toéricamente. En esa clave, si las barreras son construcciones sociales significa que se pueden transformar
mediante decisiones y acciones orientadas a construir accesibilidad. EI Comité para la eliminacion de todas
las formas de discriminacion contra las personas con discapacidad (CEDDIS) (OEA, 2021) define a las me-
didas de accesibilidad como:

“Medidas que garantizan la deteccion y eliminacién de las barreras existentes en el entorno —tanto fisico como
digital- para que las personas con discapacidad puedan tener acceso a los bienes y servicios en condiciones de
igualdad con las demas personas, a fin de que puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en
todos los aspectos de la vida” (p. 10).

Aun cuando la implementacion de medidas de accesibilidad es una obligacion asumida por los Estados
al ratificar los instrumentos internacionales de derechos humanos (ACNUDH, 2017; ONU, 2006, 2018), en
nuestra investigacion encontramos que resultaron escasas y casi nulas las medidas instrumentadas por
el Ejecutivo durante todo el periodo 2014-2019, con algunas pequefias excepciones concentradas en el
periodo 2014-2015.
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En concreto, en el afio 2014 y durante el proceso de convocatoria para conformar el CCH, se instrumenta-
ron algunas medidas de accesibilidad administrativas orientadas a remover las barreras con las que podian
enfrentarse las organizaciones de personas usuarias al momento de su postulacién, tales como flexibilizar
el requisito de contar con personeria juridica, brindar apoyos para completar los formularios o extender el
plazo de presentacién de la documentacion. Ademas, como vimos anteriormente, durante 2014-2015 la
Secretaria Técnica Administrativa del CCH brindé algunos apoyos en clave comunicacional para apuntalar
la participacion de las personas usuarias en este mecanismo.

Sin embargo, a excepcidn de tales medidas de accesibilidad administrativas y comunicacionales implementa-
das en el primer sub-periodo, no identificamos —a lo largo de todo el periodo 2014-2015- otras medidas pro-
movidas por las agencias gubernamentales competentes orientadas a remover el resto de barreras econdmi-
cas, comunicacionales y simbdlicas-actitudinales identificadas, lo cual da cuenta de un incumplimiento de los
compromisos estatales vinculados al derecho a la participacion de las personas usuarias en este mecanismo.

.|
5. Discusiones

En el marco de nuestra investigacion, encontramos una clara disparidad en la conformacion numérica del
CCH durante el periodo 2014-2019, que marcé una sub-representacion de las personas usuarias en este
6rgano colegiado y se anudd a una serie de barreras que obstaculizaron su participacién protagoénica e igua-
litaria. En esa clave, Judith Pérez-Castro (2019) nos invita a pensar que “las barreras no sé6lo son producto
de procesos acumulados, sino que también generan consecuencias acumuladas” (p. 8) y que, por tanto,
es preciso analizarlas en conjunto para comprender sus efectos de refuerzo mutuo en la agudizacién de
fenédmenos de exclusion.

Asi, el hecho de que las personas usuarias participantes del CCH se hayan enfrentado a impedimentos
econdémicos —producto de vivir en condiciones de pobreza-, se presentd como una barrera para partici-
par de este mecanismo, tanto por la necesidad de asumir los gastos de traslado por su cuenta como por
la decisién de destinar un tiempo valioso a la participacion que podrian haber orientado a la generacion
de ingresos para solventar su subsistencia. La garantia de los derechos sociales emergié aqui como una
pre-condicién para la participacion ciudadana y puso sobre el tapete la necesidad imperiosa de eliminar
las coacciones materiales que restringen de hecho el ejercicio de los derechos civiles y politicos (Oraisén,
2016). En la misma linea, acordamos con Schneider (2007) en que las personas que mas participan de estos
mecanismos son las que ocupan una mejor posicion en la estructura social, con buenos ingresos, califi-
cacion educacional y conocimientos profesionales, que les permiten —ademas— obtener tiempo libre para
dedicar a los asuntos colectivos y presionar por sus propios intereses en la esfera publica.

En el caso de las personas usuarias participantes del CCH, esta situacién se vio agravada al considerar
que la participacién en este mecanismo exigia dedicacion, carga horaria, lecturas y trabajo sobre los do-
cumentos, lo cual entré en tensién con una serie de barreras comunicacionales, tales como las dificultades
para acceder a las nuevas tecnologias y el uso de un lenguaje eminentemente técnico y académico que
dificultaba la comprension sobre las tematicas en discusion y restringia, por tanto, sus posibilidades de
participacion y expresion.
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Sumado a ello, identificamos en el CCH una serie de barreras simbdlico-actitudinales sostenidas por el
alto funcionariado politico y por representantes profesionales de distintas organizaciones que atribuian las
dificultades en la participacién de las personas usuarias a sus pretendidas “incapacidades individuales”
y proponian, a partir de ello, su exclusién —efectiva o potencial- de este espacio de participacion. Tales
barreras actitudinales se anudaron, ademas, con una barrera comunicacional derivada de la dificultad para
escuchar de manera activa las propuestas realizadas por las personas usuarias e implementar acciones en
consecuencia.

Las diversas barreras identificadas en esta investigacion resultaron consistentes con los hallazgos consig-
nados en estudios previos vinculados a la tematica (Ferro, 2016; Kleintjes et al., 2013; Millar et al., 2016;
Restall, 2015; Salud Mental Espafia, 2016; Tambuyzer et al., 2014; Tomes, 2006), tanto en relacién a la po-
breza y la estigmatizacioén, al uso de jerga médica o técnica, a la falta de formacion, a las dificultades para
acceder a la informacion y al desequilibrio en las formas de voz institucionalizada en favor de representantes
profesionales.

En el marco de tales antecedentes, Nancy Tomes (2006) reflexionaba acerca de la participacion de las per-
sonas usuarias en politicas de salud mental y concluia que: “This process might best be described as policy
innovation on the edge of desperation, by imperfect actors facing intensely frustrating circumstances” [Este
proceso podria describirse mejor como la innovacién politica al borde de la desesperacién, por parte de
actores imperfectos que enfrentan circunstancias intensamente frustrantes] (Tomes, 2006, p. 727). Aunque
coincidimos en parte con su apreciacion, en nuestra investigacion —y con base en el modelo social de la
discapacidad- preferimos centrar la mirada en el caracter frustrante de las circunstancias sociales antes que
en las supuestas imperfecciones de quienes integran este colectivo.

En esa linea, concluimos que las personas usuarias de servicios de salud mental se enfrentaron en el CCH
a situaciones de “discriminacién directa” cuando entre 2016 y 2018 se instrumentaron medidas que las
excluian abiertamente de su posibilidad de participar en politicas publicas (a través del proyecto de reforma
del decreto reglamentario de la LNSM y de la creacién del consejo permanente de referentes de la aca-
demia), pero también de “discriminacién indirecta” mediante medidas mas sutiles que obstaculizaron sus
posibilidades de participar en condiciones de igualdad durante todo el periodo 2014-2019. En relacién con
esto Ultimo encontramos que algunas medidas en apariencia neutras (tales como el uso del lenguaje o los
canales de comunicacién utilizados) perjudicaron de manera desproporcionada a las personas usuarias en
este mecanismo de participacién ciudadana.

Esto nos lleva a afirmar que la decisién de incorporar la participacién de personas usuarias en el CCH no
estuvo acompafada a nivel institucional de apoyos, ajustes o medidas de accién afirmativa suficientes,
continuas y oportunas que permitiesen promover dicha participacion y remover las barreras que dificultaban
su ejercicio. Por el contrario, a excepcion de las escasas medidas de accesibilidad administrativas y comu-
nicacionales implementadas en el periodo 2014-2015, no se incorpor6 en las normativas vinculadas al CCH
ni en las acciones desplegadas por el funcionariado politico ni por los equipos técnicos gubernamentales
otras adaptaciones que permitiesen acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas usuarias.

En ese marco, los ocasionales apoyos y adaptaciones para acompanar su participacion quedaron supedi-
tados a la buena voluntad del resto de participantes del CCH, lo cual puso de manifiesto la labor continua
de las organizaciones y actores de la sociedad civil en la reivindicacion y defensa de los derechos humanos,
frente a practicas estatales que atentan —por accion u omision- contra su disfrute. Sin embargo, también
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veiamos que la posibilidad de instrumentar esos apoyos informales se encontraba vinculada a las diferentes
concepciones que circulaban en el CCH en relacion con las personas usuarias y que —como registramos a lo
largo de esta investigacion- en algunos casos reproducian actitudes estigmatizantes y discriminatorias que
abrevaban en propuestas de exclusién. Como plantea Abramovich (2021), el enfoque de derechos humanos
y el modelo social de la discapacidad impulsan una perspectiva que esta en tension con otra que no termina
de morir y tales tensiones y conflictos moldearon, a su vez, las posibilidades de inclusién de las personas
usuarias en este mecanismo de participacion.

Por otra parte, la intensificacion de las barreras econdémicas y comunicacionales producida durante 2016-
2019, evidencio la inobservancia del estandar de “progresividad y no regresividad” establecido por el enfo-
que de derechos humanos, el cual prohibe a los Estados desarrollar acciones de gobierno que empeoren
los niveles de proteccién de derechos alcanzados con anterioridad (Pautassi, 2010, 2012).

Para finalizar, nos hacemos eco de las advertencias de autores (Canal, 2014; Escorel y Moreira, 2011; Foio,
2016) que sostienen que la mera creacién de instancias de participacion no garantiza per se la inclusién de
sectores tradicionalmente excluidos, dado que —de no mediar acciones institucionales sistematicas y sos-
tenidas tendientes a abordar las situaciones de desventaja estructural- los nuevos mecanismos de partici-
pacion ciudadana pueden acabar reproduciendo y reforzando patrones pre-existentes de exclusion social.
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Un estudio comparativo del compromiso
de familias y profesorado con la inclusion

educativa

A comparative study of the perception of families’ and teachers’

commitment to inclusive education

Resumen

Este estudio surge con el objetivo de analizar si existen diferencias entre el profe-
sorado y las familias en la percepcién de inclusion en las escuelas, su compromiso
con la inclusién educativa y si la variable autoinformada «tener informacion
sobre discapacidad» impacta en el compromiso con la inclusién. Para ello, se ha
administrado el Cuestionario de percepcion del centro educativo, tomado del Index
for inclusion (Booth et al., 2006) y el Cuestionario de percepcion y compromiso con la
inclusion, adaptado del estudio de Sosa Farfan (2019). La muestra estuvo conformada
por 539 participantes, 169 profesoras y profesores en activo, de educacién infantil
o primaria, de la regién de Extremadura (Espafa) y 370 familiares (madres o padres)
de alumnos y alumnas escolarizados en estos centros. El disefio del estudio es
descriptivo-transversal con medidas ex post facto. Los resultados muestran que las
familias que manifiestan tener poca informacién sobre discapacidad perciben mas
inclusion en las escuelas. Familias y profesores coinciden en la elevada percepcion
de obstaculos y puntdan bajo en la variable practicas inclusivas. Sin embargo,
se aprecia entre las familias mas compromiso con la inclusion. De ahi que se las
considere como un recurso para apoyar este proceso.

Palabras clave
Inclusién educativa, educacion primaria, percepcion del centro, compromiso con la
inclusion, implicacién de los padres.

Abstract

This study arises with the aim of analyzing whether there are differences between
teachers and families in the inclusion perception of schools, their commitment to
educational inclusion and if the self-reported variable “having information about
disability” impacts on the commitment to inclusion. To do this, the Educational Center
Perception Questionnaire, taken from the Index for inclusion (Booth et al., 2006) and
the Perception and Commitment to Inclusion Questionnaire, adapted from Sosa’s
study (2019), have been applied. The sample was made up of 539 participants,
of whom 169 were in service teachers from the region of Extremadura (Spain) and
370 family members (mothers or fathers) of pupils attending these schools. This
is a descriptive-cross-sectional with ex post facto measures design. The results
show that families who report having little information about disability perceive
more inclusion in schools. Families and teachers agree on the high perception of
barriers and score low in the variable “inclusive practices”. However, there is a
greater commitment to inclusion among families. Hence families are said to become
a resource to support inclusion.

Keywords
Educational inclusion, primary education, perception of the school, commitment to
inclusion, parental involvement.

Margarita Rodriguez Gudino
<margarigudi@gmail.com>

Equipo de Orientacion Educativa y
Psicopedagogica (EOEP) de Olivenza
(Badajoz). Espania

Cristina Jenaro Rio

<crisje@Qusal.es>

Universidad de Salamanca. Espafa

Raimundo Castafo Calle
<rcastanoca@upsa.es>

Universidad Pontificia de Salamanca.
Espafa

o

REVISTA ESPANOLA

DE DISCAPACIDAD

|4

Para citar:

Rodriguez Gudifio, M., Jenaro Rio,
C. y Castafio Calle, R. (2023). Un
estudio comparativo del compromiso
de familias y profesorado con la
inclusién educativa. Revista Espariola
de Discapacidad, 11(1), 139-162.

Doi: <https://doi.org/10.5569/2340-
5104.11.01.07>

Fecha de recepcion: 04-02-2023
Fecha de aceptacion: 31-05-2023

o90¢e


mailto:crisje@usal.es

Margarita Rodriguez Gudifno ¢ Cristina Jenaro Rio ¢ Raimundo Castafo Calle 140

.|
1. Introduccién

Desde comienzos de los anos 90, los principios de la educacién inclusiva se han ido incorporando a las
leyes de muchos paises, y han empezado a aparecer en los estatutos y programas de numerosas organi-
zaciones internacionales (Saloviita, 2020). Desde entonces se han producido avances en la concrecion de
este compromiso y muchos sistemas educativos son hoy en dia mas inclusivos que hace treinta afios (UN-
ESCO, 2020). La inclusién se considera como un camino para mejorar los sistemas educativos (Ainscow,
2020), pero aun es manifiesta la necesidad de consolidar este modelo y seguir avanzando en el mismo, pues
con demasiada frecuencia se utiliza la palabra inclusion como si de un eslogan se tratara. La educacion es
el mejor agente igualador social, pero también puede llegar a ser el mayor instrumento de discriminacién
cuando no se aplica adecuadamente en la inclusién de todo el alumnado (Singh et al., 2020). A este prin-
cipio se contrapone la premisa de aquellos quienes aun defienden la educacién especial y mantienen que
los iguales de los nifios y nifias con discapacidad son los otros nifios y nifias con discapacidad, pues de
este modo construyen su propia identidad y se naturaliza su separacién (Rogero-Garcia et al., 2022) e
intentan re-significar o reinterpretar la inclusién. Este discurso emergente frente a la educacién inclusiva
surgid en Espafa a finales del afio 2018. De este modo, nacié el movimiento Inclusiva si, especial también
(Huete Garcia et al., 2019), creando imaginarios y narrativas sobre las personas con discapacidad y los
centros de educacion especial a partir de la red social Twitter. Estas narrativas han sido objeto de estudio
mediante el analisis de los argumentos técnicos y emotivos que aportan para intentar justificar la existencia
de los centros de educacién especial. Se trata pues de un movimiento que surge como resistencia frente
al cambio hacia la inclusién de las personas con discapacidad (Huete Garcia et al., 2019). En todo ello
tienen un papel importante las asociaciones de discapacidad, que se han ido especializando como
entidades prestadoras de servicios cada vez mas complejos y dentro de un catalogo cada vez mas amplio.
La prestacion de servicios implica, por lo tanto, mayor movilizacion de recursos humanos y de recursos
materiales financiados por fuentes publicas y privadas y se establece una relacion de usuario-proveedor.
Asi, la profesionalizacion de las entidades lleva a que los intereses de las organizaciones no tengan por qué
coincidir con el de los asociados (Diaz Velazquez, 2008) y reducen la capacidad de respuesta critica ante un
modelo segregador que se resiste a su desaparicion. Mas aun, esta visién (re)distributiva de los estudiantes
y los recursos (Sandoval y Waitoller, 2022, p. 17) se ha revestido de modelos compensatorios que muestran
serias limitaciones en el ambito educativo. Por ello, es necesario profundizar en la premisa fundamental de
la educacion inclusiva, la necesidad de colaboracién de las familias para construir comunidades escolares
inclusivas, los progresos de la investigacion educativa en relacion a este tema y la necesidad de que la
educacion inclusiva sea algo mas que una declaracion de intenciones para concretarse en un compromiso
de las comunidades educativas.

La educacion inclusiva es mas que una declaracion de intenciones

En la actualidad, los sistemas educativos de todo el mundo afrontan retos, uno de los cuales es la
implementacion de modelos educativos inclusivos. Una definicion clasica de educacion inclusiva es la
presencia, participacion y logro de todos los estudiantes (Ainscow et al., 2006). El requisito de que las
escuelas inclusivas eduquen a todas las nifas y nifios juntos supone implementar formas de ensefanza
que respondan a las diferencias individuales y por lo tanto beneficien a todos (Ainscow, 2020). El derecho
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a la educacion inclusiva requiere transformar la cultura, la politica y las practicas de todos los entornos
educativos para responder a las diferentes necesidades y particularidades de los estudiantes y para
superar aquello que lo obstaculiza (Comentario General numero 4) (ONU, 2008). Esto implica reflexionar
sobre las barreras que conducen a que algunos estudiantes sean marginados, asi como superar tales
barreras y desarrollar formas de educacion efectivas para todos (Ainscow, 2020). Desde este modelo, los
centros escolares y cada docente en su aula tienen la responsabilidad de revisar sus culturas, politicas
y practicas, para articular con equidad las oportunidades de todo el alumnado (UNESCO - IBE, 2021).
Dichas oportunidades parecen aun lejanas, pues mientras que en los paises pobres millones de nifios
no pueden asistir a la escuela, en paises ricos muchos jovenes abandonan prematuramente el sistema
educativo (OECD, 2012, como se cité en Ainscow, 2020). Por otra parte, el debate sobre qué se entiende
por inclusion aun sigue abierto cuando se hace referencia a nifios y nifias con discapacidad, y todavia en
la actualidad es preciso diferenciar la integracion de la inclusion (Pellicano et al., 2018). Sin olvidar que las
practicas de educacion inclusiva difieren entre paises e incluso dentro de un mismo pais (Haug, 2016).
Desde el planteamiento de la educacion inclusiva el profesorado tiene que dar respuesta a la diversidad
de estudiantes, entre ellos alumnos y alumnas con discapacidad que se encuentran ubicados en clases
ordinarias con sus iguales. Sin embargo, su presencia en la clase no garantiza que el profesorado se
encuentre comodo con la responsabilidad de su educacion ni significa que sean verdaderos miembros del
aula (Gregory y Noto, 2018). A este respecto, el estudio de Yaraya et al. (2018) ya mostré que las actitudes
del profesorado hacia la inclusion estan determinadas sobre todo por su compromiso personal y profesional,
asi como por el resultado escolar de los estudiantes. Esto refleja que la inclusién educativa aun continda
siendo un asunto complejo y controvertido, pues la implementacién de practicas inclusivas para alumnado
con necesidades especificas de apoyo educativo (en adelante, ACNEAE) no siempre son bien entendidas.
En el contexto educativo espafiol, segun Echeita Sarrionandia (2021), la Ley Organica 3/2020, de 29 de
diciembre, por la que se modifica la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién (LOMLOE) podria
haber proporcionado una visién amplia, comprensiva e inclusiva del constructo apoyo educativo cuando
hace referencia a «alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo» (LOMLOE, tit. I, cap.1),
proponiendo el mencionado autor una definicién alternativa que destaca los valores, politicas, practicas y
recursos, asi como la participacion en términos de bienestar y pertenencia, y el aprender y rendir. A este
respecto cabe preguntarse cual es el ritmo de mejoras a adoptar y a considerar aceptables para los grandes
desafios que hay que enfrentar, como la inclusién del alumnado con necesidades de apoyo mas extensas
y generalizadas (Echeita Sarrionandia, 2022). La inclusion requiere aln pasar de ser un derecho a un hecho
normalizado y generalizado.

La necesidad de construir comunidades escolares inclusivas

Es conocido que el éxito de la educacion inclusiva depende ampliamente de la colaboracién entre las fa-
milias y el profesorado (Adams et al., 2016). Las familias, desde el momento que escolarizan a sus hijos,
tienen unos derechos y unos deberes reconocidos por la legislacion (Bernard y Llevot, 2015). Uno de estos
derechos se relaciona con la participacion en los centros, de manera individual, asistiendo a las reuniones,
formando parte de las actividades organizadas por el centro, o bien de manera colectiva mediante las aso-
ciaciones de padres y madres y el consejo escolar (Appiah-Kubi y Amoako, 2020; Bernard y Llevot, 2015;
Gokalp et al., 2021). Esto pone también de manifiesto que lo que importa no es tanto la participacion como
el compromiso (Sakamoto, 2021). Este derecho a participar muchas veces queda difuminado, bien por el
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desconocimiento de los mismos de la labor que pueden desarrollar en los centros, por el desinterés de estos
en llevar a cabo tareas extra o por la carencia de una conciliacion familiar efectiva que les permita participar
(Belmonte et al., 2020). La implicacion de las familias no difiere segun el género de los padres, aunque si
en funcion del nivel educativo (Sahin, 2019), pero se ha mostrado la influencia del estatus socioeconémico
de las familias en el rendimiento escolar de sus hijos (Gokalp et al., 2021). También se ha encontrado que
la implicaciéon de las familias en la educacién se limita en muchos casos a actividades como la asistencia a
entrevistas padres-profesores (Sahin, 2019). En relacién con la inclusion de ACNEAE, se ha mostrado que
un mayor nivel educativo e ingresos de las familias se asocia a actitudes mas positivas hacia la inclusién de
estudiantes con discapacidades fisicas. Familias con menor nivel educativo presentan actitudes mas posi-
tivas hacia la inclusién educativa cuando se trata de estudiantes con dificultades de aprendizaje (Paseka y
Schwab, 2020). En general, aunque las familias tengan actitudes positivas hacia la inclusién educativa de
sus respectivos hijos/as, no estan de acuerdo con la forma en la que se esté llevando a cabo (Benitez, 2014).
Ejemplo de ello es cémo las familias con hijos/as con necesidades especificas de apoyo educativo destacan
la responsabilidad y compromiso mostrados por el equipo de especialistas y por el tutor (Benitez, 2014), y
perciben que las necesidades de sus hijos son mejor atendidas cuando se les proporciona apoyo en clases
especiales que cuando asisten a las clases ordinarias (Benitez, 2014; Paseka y Schwab, 2020). También
muestran preocupacion por las dificultades en los procedimientos administrativos, la aceptacion social y
del grupo de iguales, asi como por el futuro de sus hijos/as (Ozaydin et al., 2021). Familias y profesorado
coinciden en la importancia de la formacién del profesorado para desarrollar sus funciones con satisfacciéon
y mantener el compromiso con la profesién (Larrosa y Garcia-Fernandez, 2014).

Para lograr una relacién positiva es preciso que las familias tengan confianza en el profesorado, se sientan
bien recibida y experimenten reciprocidad en su comunicaciéon con la escuela (Appiah-Kubi y Amoako,
2020). La investigacion sugiere que existen barreras en la comunicacion en el contexto de cooperacién
escuela-familias (de Haro Rodriguez et al., 2020; Gokalp et al., 2021). En todo caso, el punto de vista de
las familias es valioso para desarrollar nuevas formas inclusivas de trabajo (Ainscow, 2020). La cooperacion
entre escuelas, profesorado y familias es un factor esencial para el éxito escolar individual del nifio/a (Sahin,
2019); ademas, se deben promover valores inclusivos, asi como la participacion de todos (Ainscow, 2020),
pues se ha mostrado que el alumnado con necesidades especiales de apoyo educativo es objeto de recha-
Z0 o es ignorado en sus centros educativos (Rodriguez Gudino et al., 2022).

La inclusion educativa como objeto de investigacion educativa

Hitos como la Declaracién de Salamanca (UNESCO, 1994), y recientemente la formulacion de los 17 Obje-
tivos de Desarrollo Sostenible (ODS) (United Nations, 2015) que conforman la Agenda 2030, aumentaron el
interés en la educacion inclusiva. Asi, el objetivo 4 se formulé para demandar la necesidad de sistemas edu-
cativos que evolucionara hacia una educacion inclusiva capaz de erradicar situaciones de discriminacién
e injusticia social. Sin embargo, las metas que conforman el objetivo 4 podrian ser un espejismo, debido a
la incapacidad de establecer estrategias de accion conjuntas ya que las naciones difieren en su modelo o
sistema educativo (Ossai, 2022). Ademas, la consecucion de este objetivo conlleva la necesidad de crear
entornos propicios en la escuela y el hogar (Ossai, 2022), lo cual supone afrontar otros retos y responder a
otras necesidades. La importancia de incluir a los nifios/as con discapacidad es un asunto esencial en esta
agenda politica internacional (Ainscow, 2020). Desde entonces hasta ahora, estos hitos han aumentado el
interés hacia la educacion inclusiva, lo cual se aprecia en la presencia creciente de investigacion y publi-
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caciones relacionadas con la misma. A partir del analisis de estas publicaciones se han distinguido cuatro
lineas de investigacion en torno a la educacion inclusiva (Hernandez-Torrano et al., 2020). Por un lado, la que
tiene como centro de interés al profesorado y las escuelas. En segundo lugar, la relacionada con estudiantes
con discapacidad. La tercera linea se centra en publicaciones relacionadas con las politicas, lo social, la
justicia, marginalidad e ideologia. Una cuarta linea pone su foco principalmente en las escuelas, las practi-
cas y la educacion superior. Por su parte, los temas mas analizados han sido las actitudes de los profesores
hacia la educacion inclusiva; las diferencias actitudinales de profesores en activo y en formacién hacia la
educacioén inclusiva; el analisis de las practicas y principios que promueven la educacién inclusiva; la edu-
cacion especial y la participacion de los estudiantes con necesidades educativas especiales (véase Her-
nandez-Torrano et al., 2020). Ademas, los ultimos afos la investigacion ha estado marcada por la existencia
de diferentes grupos de investigacion y colaboracion de diversos contextos geograficos y culturales. Se
ha detectado ademas una escasez de revistas sobre educacioén inclusiva (Hernandez-Torrano et al., 2020).

En cuanto a la investigacién en torno a las familias, cabe sefialar que son practicamente inexistentes los
estudios que analicen el punto de vista de las familias en relaciéon a la inclusion educativa (Liang y Cohrssen,
2020), permaneciendo las familias a nivel de investigacién educativa casi como un grupo olvidado (Paseka 'y
Schwab, 2020). En la ultima década se han analizado aspectos como el punto de vista de las familias sobre
las practicas del profesorado y el punto de vista de los profesores sobre las familias (Arapi y Hamel, 2021;
de Haro Rodriguez et al., 2020). También se han estudiado las percepciones de las familias con hijos/as con
necesidades especificas de apoyo educativo acerca de la atencion a la diversidad y medidas de inclusion
educativa que este alumnado recibe en sus respectivos centros escolares (Benitez, 2014). La intensidad
y naturaleza de las necesidades de las familias con hijos/as con discapacidad ha sido también objeto de
investigacion (Ozaydin et al., 2021). Otros estudios han analizado la participacion de las familias en las es-
cuelas para mejorar el rendimiento escolar de sus hijos (Sakamoto, 2021), las actitudes hacia la inclusion
educativa de familias con hijos/as con discapacidad o con desarrollo tipico (Bopota et al., 2020), la per-
cepcion de las familias sobre el grado de implementacién de acciones por las administraciones escolares
(Crisol-Moya et al., 2022). En otras ocasiones la atencién investigadora se ha puesto en las actitudes de las
familias hacia la inclusion, la percepcion de las practicas de ensefianza inclusivas, los recursos percibidos
en clases ordinarias y clases inclusivas (Paseka y Schwap, 2020). Sin embargo, en la actualidad surge la
necesidad de implementar estudios que analicen los factores que impulsan o inhiben el compromiso de las
comunidades escolares con la inclusion educativa.

El compromiso con la educacion inclusiva

Promover la educacion inclusiva implica comprometerse con la misma. La promocién de la inclusion y la
equidad en educacion requiere atender a los procesos de aprendizaje social que tienen lugar dentro de con-
textos particulares (Ainscow, 2020), en los que el compromiso es clave en la construccién de ensefianzas
que promuevan respuestas innovadoras y de calidad adaptadas a las necesidades individuales y colectivas
de los aprendices (Alcala del Olmo Fernandez et al., 2020). De este compromiso deben ser participes las
familias y el profesorado. El compromiso hace referencia a esfuerzos o conductas concretas realizadas v,
por tanto, es més que las intenciones conductuales evaluables mediante cuestionarios de actitudes. Esto
ha dado lugar a que se comiencen a explorar variables personales autoinformadas como la percepcién de
tener o no suficiente informacion sobre discapacidad y como impacta en el compromiso con la inclusion.

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 139-162



Margarita Rodriguez Gudifno ¢ Cristina Jenaro Rio ¢ Raimundo Castafo Calle 144

A partir de este marco tedrico e investigador, este estudio tiene como objetivo analizar las diferencias entre
el profesorado y las familias en cuanto a la percepcion de la inclusion de ACNEAE en los centros educativos,
asi como si existen diferencias en su compromiso con la inclusién educativa. Para ello, es preciso apuntar
que al hacer referencia a ACNEAE se incluye a los alumnos con necesidades educativas especiales. Esto
es, el alumnado con discapacidad (LOMLOE, tit. Il, cap. I). En relacién a este objetivo, planteamos las si-
guientes preguntas de investigacion: cémo perciben las familias y el profesorado los centros educativos y
la inclusion de ACNEAE?, ;en qué medida contar con informacion suficiente afectara a dicha percepcion?
Estas preguntas se han concretado en las siguientes hipétesis: (1) Habra diferencias entre familias y pro-
fesorado en cuanto a la percepcion del centro en cultura, politica y practicas inclusivas hacia ACNEAE. (2)
Habra diferencias entre familias y profesorado en cuanto a la percepcion de obstéaculos hacia la inclusion de
ACNEAE. (3) Habra diferencias entre ambos grupos en su compromiso con la inclusion. (4) La variable tener
informacion sobre discapacidad afectara el compromiso con la inclusion de ACNEAE.

|
2. Materiales y métodos

2.1. Participantes

La muestra estuvo formada por 539 participantes, de estos 169 eran profesoras y profesores en activo de
colegios de infantil y primaria publicos y concertados de la regiéon de Extremadura (Espafa). Ademas de
370 madres o padres con hijos escolarizados en esos mismos colegios. Todos participaron de forma vo-
luntaria, sin percibir ningun incentivo, mas alla de informarles sobre el objetivo del estudio. Se les garantizé
el anonimato y confidencialidad de sus respuestas. En la tabla 1 se ofrecen los principales datos sociode-
mograficos para cada grupo de participantes. Se puede apreciar como el perfil tipico del profesorado es el
de una mujer con estudios universitarios que imparte docencia en educacion primaria en un centro publico.
Dicho grupo ha tenido contacto con la discapacidad generalmente por razones profesionales y menos de
la mitad considera tener suficiente informacion sobre la discapacidad. En cuanto al perfil de los familiares,
madres o padres, se trata principalmente de mujeres, madres de estudiantes, con una diversidad de niveles
formativos y con contacto con la discapacidad por motivos familiares. Los nifios y nifias de los que informan
se encuentran cursando estudios de primaria. El grupo de profesoras y profesores es ligeramente de mayor
edad que el grupo de madres y padres.
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Tabla 1. Caracteristicas de los participantes en el estudio
profesorado familiares
n % n %
Hombre 33 19,5 92 24,9
Mujer 136 80,5 278 751
Estudios
Secundarios o0 menos 5 3 134 36,2
Bachiller o equivalente 1 0,6 124 33,5
Universitarios 163 96,4 112 30,3
Nivel educativo alumno
Educacion infantil 27 16 3 0,8
Educacion primaria 133 78,7 367 99,2
Tipo de centro
Centro concertado 42 24,9 53 14,3
Centro publico 127 75,1 317 85,7
Contacto con discapacidad
No 28 16,6 157 42,4
Si 141 83,4 213 57,6
Contacto familiar 30 17,8 92 24,9
Contacto profesional 116 68,6 60 16,2
Contacto ocio/voluntariado 37 21,9 80 21,6
Informacién discapacidad
No 91 53,8 220 59,5
Si 78 46,2 150 40,5
Edad promedio (DT) 44,1 (8,7) 42,9 (26,7)

Fuente: elaboracioén propia.

De modo complementario cabe sefialar que el profesorado participante tiene en su mayoria una experiencia
docente de entre 10 y 20 afios (40,2 %), seguidos de aquellos que indican llevar mas de 20 afos (35,5 %),
entre 5y 10 afios (9,5 %) y menos de 5 afios (14,8 %). Un 75,1 % (n=127) ha trabajado en contextos inclusi-
vos y un 50,9 % (n=86) ha recibido formacién en educacion inclusiva.

2.2. Procedimiento

La realizacion del estudio requirié su aprobacién previa por parte de la Consejeria de Educacion y Empleo de
la Junta de Extremadura, contexto donde se llevd a cabo el estudio. Entonces, se contacté mediante llama-
da telefonica y correo electrénico con centros de educacion infantil y primaria, publicos y concertados, de la
comunidad auténoma durante los meses de enero a junio de 2019. Para recoger la muestra de profesores y
profesoras y garantizar el anonimato y confidencialidad, se envié a los directores de los centros educativos
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participantes un enlace al cuestionario de evaluacién online elaborado con el formulario de Google y que
denominamos Cuestionario de evaluacion de factores favorecedores y obstaculizadores de la inclusion
educativa. Los directores de los centros enviaban por mensajeria interna de la plataforma educativa Rayuela
dicho cuestionario de evaluacion a todo el profesorado. También se proporcionaron copias en formato
papel del mencionado cuestionario a los colegios que asi lo demandaron. La aceptacion expresa de la
participacion en el estudio y de la posibilidad de publicar los resultados, bajo la garantia del total anonimato,
fueron condiciones exigidas para la recogida de datos.

Para recoger la muestra de las familias se entreg6 el cuestionario a los tutores, para que estos los hicieran
llegar a las familias acompanados de una nota explicativa del objetivo del estudio. Tras la explicacion,
se les solicitaba el consentimiento expreso de participar en el estudio, asi como el consentimiento para
que los resultados obtenidos pudieran ser publicados, respetando en todo momento el anonimato de los
participantes. En el caso de cuestionarios distribuidos entre los familiares, se sigui6 el procedimiento que
se detalla en la figura 1.

Figura 1. Procedimiento de distribucién y recogida de cuestionarios

Cuestionarios

Cuestionarios Centros L
C .. distribuidos en
distribuidos a participantes .
familias (n=770) (n=20) IR EE EEND
(n=20 a 50)
Cuestionarios . . . .
. Cuestionarios Cuestionarios
debidamente . .
. desestimados recogidos
cumplimentados (n=22) (n=392)

(n=370)

Fuente: elaboraciéon propia.

2.3. Instrumentos

El instrumento de evaluacion aplicado consta de tres partes. Una parte inicial de recogida de informa-
cion sobre variables demograficas del profesorado como edad, categoria profesional, afios de experiencia,
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contacto con personas con discapacidad o tamafo del centro. En relacién con los familiares, se recogié
informaciéon como edad, nivel de estudios, si tenian contacto con personas con discapacidad y si creian
tener suficiente informacion sobre discapacidad. Ademas, se emplearon el Cuestionario de percepcion del
centro educativo, tomado del Index for inclusion (Booth et al., 2006), traducido y adaptado al castellano
(Gonzalez-Gil et al., 2007) y utilizado en estudios previos (Manzo et al., 2019). El cuestionario consta de 46
items que miden la cultura, la politica y las practicas inclusivas en una escala Likert de 1 a 5 puntos. Mayores
puntuaciones denotan un mayor compromiso con la inclusion. La dimension de la cultura del centro se va-
lora a través de 13 items el grado en que los miembros del centro experimentan bienestar y se sienten parte
de una comunidad (p. €j. «Todo el mundo se siente bienvenido»). La fiabilidad de esta dimensién ha sido de
a=0,91. La segunda dimensién esta compuesta por 15 items y se relaciona con las politicas, es decir, con
los aspectos metodoldgicos y normativos puestos en marcha a nivel del centro educativo para garantizar la
inclusion (p. ej. «La politica de necesidades educativas especiales es inclusiva»). En el presente estudio, esta
dimension presenté una fiabilidad de a=0,90. En tercer lugar, la dimensién de practicas se compone de 18
items que miden la puesta en marcha de actuaciones concretas a nivel del aula para fomentar la inclusion
(p. €j. «Las evaluaciones fomentan los logros de todos los nifios»). La fiabilidad de esta dimensién fue de
0=0,96.

Ademas, empleamos el Cuestionario de percepcion y compromiso con la inclusion, adaptado del estudio
de Sosa Farfan (2019) cuya extension inicial era de 64 items. El instrumento se responde en una escala de
1 a 5 puntos y mayores puntuaciones denotan mayor acuerdo con la dimension evaluada. Para el presente
estudio hemos seleccionado dos dimensiones, evaluadas mediante 27 items. Por un lado, la dimensién de
percepcion de obstaculos, que consta de 10 items que valoran la percepcién de dificultades para la puesta
en marcha de una ensefianza inclusiva (p. ej. «Un obstaculo para una ensefianza inclusiva en este centro son
los sistemas de evaluacion»). La fiabilidad de la dimensién fue de a= 0,80 y mayores puntuaciones indican
mayor percepcion de obstaculos. Por su parte, la dimension de compromiso con la inclusion esta formada
por 17 items que miden esfuerzos concretos realizados desde el centro educativo, tanto a nivel mas general
(p. €j. «Este centro esta apoyando la formacién del profesorado en ensefianza inclusiva») como a nivel del
aula (p. €j. «En las clases donde hay alumnos con necesidades especificas de apoyo educativo se recurre al
trabajo colaborativo entre alumnos») para promover la inclusion. La fiabilidad de la dimension fue de a=0,90.
Puntuaciones mas altas indican la percepcién de un mayor compromiso del centro con la educacion inclu-
siva. En el anexo 1 se puede acceder a ambos cuestionarios.

2.4. Disefio y analisis

El objetivo de este estudio era analizar si existian diferencias significativas entre ambos grupos de partici-
pantes en las variables dependientes analizadas. Esto es, percepcion de la inclusion de ACNEAE en el cen-
tro educativo en las dimensiones de cultura, politica y practicas inclusivas. Las otras variables dependientes
analizadas han sido la percepcioén de obstaculos y el compromiso con la inclusién. Se trata de un estudio de
tipo descriptivo-transversal con medidas ex post facto. Este tipo de disefios es especialmente util cuando
se estan evaluando conceptos como las actitudes o similares (Kesmodel, 2018). En cuanto a los analisis es-
tadisticos realizados, para contrastar la fiabilidad de los instrumentos de medida se han empleado estadisti-
cos de los tests, concretamente, el estadistico alfa de Cronbach. Para el contraste de objetivos de hipotesis
se han empleado estadisticos descriptivos y se han realizado andlisis multivariante de varianza (Manova) y
andlisis de varianzas (Anova). El nivel de significacion exigido para todos los analisis fue de a = 0,05.
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3. Resultados

3.1. Percepcion de la cultura, politica y practicas por parte del profesorado y las familias

En relacién con el primer objetivo hemos analizado si existian diferencias entre las familias y el profesorado
en la percepcién de la inclusién de ACNEAE en los centros educativos con los que tenian relacién. Esto
es, la percepcién de cultura inclusiva del centro, la politica y las practicas. Los resultados muestran que las
familias perciben mas compromiso en las escuelas con la inclusién educativa que el profesorado. Mas es-
pecificamente, obtienen puntuaciones mas altas en politicas (M= 2.25; p=.00), entendida como los aspectos
metodoldgicos y organizativos implementados a nivel del centro educativo para garantizar la inclusion, y
practicas (M=1-98; p=.012), que se relaciona con la implementacién de actuaciones concretas a nivel del
aula para fomentar la inclusién. Mediante el andlisis de varianza Anova se comprobo6 que las diferencias
entre ambos grupos fueron estadisticamente significativas en ambas dimensiones. En la tabla 2 se detallan
los resultados obtenidos. Puede decirse entonces que, si bien, la percepcion de la cultura, esto es, la sen-
sacion de pertenencia a una misma comunidad, es similar entre ambos grupos de informantes, las familias
consideran en mayor medida que los profesores, que los centros estan poniendo en marcha metodologias
y actuaciones concretas para favorecer la inclusion.

Tabla 2. Estadisticos descriptivos y percepcion de las diferencias (Anova) en la valoracién de la cultura, politica y
practicas escolares, por parte del profesorado y familias

Variables Factor n M DT ET F p
Cultura 1,153 0,283
profesorado 169 2,04 0,66 0,05
familiares 370 2,10 0,61 0,03
Politica 12,476 0,000
profesorado 169 2,05 0,66 0,05
familiares 370 2,25 0,59 0,03
Practicas 6,397 0,012
profesorado 169 1,83 0,73 0,06
familiares 370 1,98 0,64 0,03

Fuente: elaboracién propia.

3.2. Percepcion de obstaculos y compromiso con la inclusion por parte del profesorado y de las
familias

En relacion con el segundo objetivo de este estudio se analizé en primer lugar si existian diferencias entre
ambos grupos de participantes en la dimensién percepcidn de obstaculos (p. €]. la falta de personal de apo-
yo cualificado) hacia la inclusién educativa de ACNEAE. En la tabla 3 se aprecia cémo el profesorado obtuvo
puntuaciones significativamente mas elevadas que el grupo de familiares. Ello revela que el profesorado
percibe mas obstaculos hacia la inclusion educativa que las familias.
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Por lo que se refiere al tercer objetivo de este estudio se analizé si existian diferencias entre ambos grupos
de participantes en la dimensién compromiso con la inclusién educativa. Los resultados se presentan en la
tabla 3 donde se puede apreciar como el grupo de familiares obtuvo puntuaciones significativamente mas
elevadas que el grupo de profesores, lo que indica que las familias perciben un mayor compromiso con la
inclusion educativa en los centros educativos de lo que lo percibe el profesorado.

Tabla 3. Estadisticos descriptivos y percepcion de las diferencias (Anova) en la valoracion de obstaculos y compromiso
con la inclusion, por parte del profesorado y familias

Variables Factor n M DT ET F P
Obstaculos 13,029 0,000
profesorado 169 3,39 0,70 0,05
familiares 370 3,13 0,78 0,04
Compromiso con 12,220 0,001

inclusion
profesorado 169 2,12 0,59 0,05
familiares 370 2,32 0,62 0,03

Fuente: elaboracién propia.

3.3. Informacioén sobre discapacidad por parte del grupo de profesores y familias y percepcion de
apoyos Yy barreras para la inclusiéon

En relacion al objetivo: analizar si existian diferencias entre ambos grupos en las variables percepcion de ba-
rreras y apoyos para la inclusion de ACNEAE, teniendo ademas en cuenta la variable autoinformada “tener
informacién sobre discapacidad” es pertinente destacar que se trata de un disefio de dos factores (grupo e
informacion sobre discapacidad) y con cinco variables dependientes (cultura, politica, practicas, obstaculo
y compromiso). Cabe recordar que la dimensién cultura inclusiva se entiende como la promocién de valores
inclusivos. Esto es, si los miembros del centro experimentan bienestar y se sienten parte de la comunidad
educativa (ejemplo de item «los maestros y padres colaboran»). La variable politica se refiere a los aspectos
metodoldgicos y organizativos implementados a nivel del centro educativo para garantizar la inclusién. Es
decir, valora si se esta creando un centro para todos (p. €j. «todos los nifios de la zona son animados a formar
parte del colegio»). La variable practicas se entiende como la implementacién de actuaciones concretas a
nivel del aula para fomentar la inclusion. Un ejemplo de ello seria la organizacion del apoyo para la atencion
al alumnado (p. €j. «los maestros desarrollan recursos compartidos para apoyar el juego, el aprendizaje y la
participacion»). Finalmente, la dimensiéon compromiso evalla esfuerzos concretos realizados por el centro
para promover la inclusién. Ello ha sido medido mediante items como «en este colegio la calidad de la
ensefianza se define por la formacion de todos los alumnos».

En primer lugar, el analisis de resultados mediante la prueba Traza de Pillai (Rodriguez Gémez, 1992), que
ofrece una estimacién global de la significacidén de las diferencias entre los grupos y que es una prueba
potente y robusta, revel6 resultados significativos (Traza de Pillai=0,973; F=3884,40; gl=5; p<0,001), lo que
indica que existen diferencias entre los grupos analizados. En segundo lugar, el andlisis del tamafo de los
efectos puso de manifiesto la existencia de un tamafo medio del efecto de la pertenencia a uno u otro grupo
(n2p=0,07) que indico que el 7 % de la varianza de las cinco variables dependientes se puede atribuir a las
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diferencias entre el profesorado y las familias. Por su parte, se obtuvo un tamano bajo del efecto consistente
en tener o no suficiente informacién sobre discapacidad (n2p=0,02) y mas concretamente, el 2% de la vari-
anza se puede atribuir a las diferencias entre los grupos de quienes indican tener o no suficiente informacién
sobre discapacidad.

En la figura 2 se reflejan los principales resultados obtenidos. Los andlisis univariados indicaron que, en funcién
de la pertenencia al grupo de profesoras y profesores o al de las familias (véase variable: total grupos), se encon-
traron diferencias significativas en las variables dependiente: politicas, practicas y compromiso con la inclusion,
donde las familias puntuaron significativamente mas elevado, asi como en la variable obstaculos, en la que el
profesorado percibe mas obstaculos hacia la inclusion de ACNEAE. Por su parte, la percepcion de contar o no
con suficiente informacién sobre discapacidad (véase variable: total info) se encontrd asociada a diferencias
significativas en las variables cultura, politica y compromiso con la inclusiéon de ACNEAE. En todos los casos,
quienes manifestaron no contar con suficiente informacion obtuvieron las puntuaciones significativamente mas
elevadas. Tener o no suficiente informacion por parte de las familias y profesorado no se encontré asociado a
diferencias significativas en la percepcion de obstaculos hacia la inclusion de ACNEAE.

Ademas, la percepcion de obstaculos obtuvo las puntuaciones mas elevadas por ambos grupos de
informantes y con independencia de que consideraran tener o no suficiente informacién sobre discapacidad.
Por su parte, la variable practicas fue la que obtuvo puntuaciones mas bajas para todos los grupos y con
independencia de contar o no con suficiente informacion sobre discapacidad.

Figura 2. Puntuaciones promedio en las variables dependientes por parte de los grupos analizados

Maestros
Familiares

CULTURA
Total grupos

Total info

Maestros

. Familiares
POLITICA

Total grupos

Total info

Maestros

. Familiares
PRACTICAS

Total grupos

Total info

Maestros

. Familiares
OBSTACULOS

Total grupos

Total info

Maestros
Familiares

COMPROMISO
Total grupos

Total info

0,0 0,5 1,0 1,5 2,0 2,5 3,0 3,5 4,0
Sin suficiente informacion
Con suficiente informacion

Fuente: elaboracion propia.
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4. Discusion

En la actualidad nos encontramos con escasez de estudios que analicen el compromiso y punto de vista
de las familias con la inclusién educativa y lo comparen con el del profesorado, y menos aun centrados
en el contexto educativo espanol. Asi, este estudio surgié con dos objetivos, por una parte, analizar como
perciben las familias y el profesorado la inclusién en los centros educativos y, por otro, analizar en qué
medida contar con informacién sobre discapacidad afectara a dicha percepcioén. El andlisis de la percepcion
de la inclusién de ACNEAE en las escuelas se centrd en las dimensiones de cultura como valor inclusivo;
politica, entendida como escuela para todos que apoya a la diversidad de estudiantes; y practicas, como
movilizacién de recursos para construir espacios de aprendizaje (Booth y Ainscow, 2002). Los resultados
de este estudio confirman nuestra primera hipétesis y nos permiten afirmar que, desde el punto de vista
de las familias, las practicas y politicas implementadas en las escuelas son mas inclusivas, lo que a su vez
denota que perciben un mayor compromiso con la inclusiéon educativa de los ACNEAE. Sin embargo, el
profesorado percibe las escuelas en las que desempefian su practica profesional como menos inclusivas
hacia los ACNEAE, entre ellos, el alumnado con discapacidad.

Este hallazgo es importante si tenemos en cuenta el rol del profesorado como agente de inclusion y justicia
social (Pantic y Florian, 2015), y por ser el principal agente en la implementacion de la educacion inclusiva
(Avramidis et al., 2019). Previamente Lyons et al. (2016) evidenciaron la importancia de los valores y las
practicas, la responsabilidad del profesor hacia todos los estudiantes y el trabajo en equipo para apoyar al
alumnado. En esta linea, Soto (2020) sefalé que ademas de la compasion y el respeto a los derechos se
precisan otros valores inclusivos como promover la participacién y construir comunidad. Por otra parte, este
resultado puede estar reflejando que avanzar hacia la inclusiéon educativa no es una cuestion de integrar
alumnos/as vulnerables, entre ellos alumnos/as con discapacidad, quienes se engloban bajo la etiqueta
ACNEAE, sino de transformar la propia escuela en la que el contexto importa (Ainscow, 2020). Promover
la inclusién en las escuelas atafie a todo el sistema (Haug, 2020) y requiere un conjunto de asunciones y
creencias compartidas que valoren las diferencias y un compromiso con ofrecer oportunidades educativas
a todos los estudiantes (Ainscow, 2020).

En relacion con la segunda hipétesis de este estudio se analizé si existian diferencias entre ambos grupos de
participantes en la variable dependiente percepcion de obstaculos hacia la inclusién educativa de ACNEAE.
En nuestro estudio se pidi6 a los informantes que valorasen los obstaculos hacia la inclusién mediante items
que median: “la formacién didactica de los profesores, el tiempo de los profesores destinado a la formacién
didactica, la preparacion de los alumnos, la actitud excluyente de algunos alumnos, los sistemas de evalua-
cion, la exigencia de los estudios, la falta de recursos didacticos, el exceso de trabajo u horas de trabajo del
profesorado, la falta de personal de apoyo cualificado y la actitud excluyente de algunos profesores”. Los
resultados revelan que el profesorado percibe mas obstaculos hacia la inclusién educativa de ACNEAE que
las familias. Este resultado podria estar reflejando en qué medida el profesorado se siente apoyado para la
inclusiéon de ACNEAE desde la propia escuela, asi como las dificultades o barreras que se encuentran en la
practica diaria a nivel de aula. Los resultados de este estudio estan en consonancia con estudios previos en
los que se mostraba que los profesores expresaban dudas con relacién a su habilidad para ensefiar inclusi-
vamente (Lowrie, 2014). De Haro et al. (2020) obtuvieron resultados similares analizando las barreras hacia la
inclusioén a partir del punto de vista del profesorado. Se hallé que una de las barreras hacia la inclusion era la
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ausencia de actividades conjuntas de formacién para promover una educacion inclusiva. En esta linea, otro
estudio a partir de un amplio nimero de participantes identificaba la falta de conocimiento y de habilidades
en ensefianza inclusiva como un obstaculo (Duncan et al., 2021), mientras que otros estudios muestran
que algunos profesores consideran que el proceso de inclusidon consume demasiado tiempo (Avramidis et
al., 2019). Por otra parte, hay estudios (Duncan et al., 2021) que indican que los directores de las escuelas
sefalan como factor obstaculizador de la inclusion la falta de preparacién que el profesorado recibia en sus
programas de formacién, asi como la escasa responsabilidad de algunos profesores y profesoras de formar-
se para su desempefio profesional. También, estudios previos (Bradshaw y Mundia, 2006) han acentuado el
impacto de variables ambientales y educativas como la disponibilidad de recursos.

En relacion con la tercera hipotesis de este estudio se analizé si existian diferencias entre ambos grupos de
participantes en la variable dependiente compromiso con la inclusién educativa. La variable compromiso
con la inclusion se ha estudiado previamente (Hgybraten, 2017) mostrando que la dedicacion y el compro-
miso son prerrequisitos para impulsar la educacion inclusiva. Ademas, es pertinente destacar la escasez de
estudios que analicen el punto de vista que las familias tienen de la inclusion educativa (Liang y Cohrssen,
2020; Paseka y Schwab, 2020). Esto refleja el rol secundario que se ha dado a las familias en las politicas
y practicas de las escuelas, asi como el escaso interés de los investigadores en analizar su punto de vista
para promover su participacion en la mejora de las escuelas (Simén y Barrios, 2019). Los resultados de este
estudio revelan que las familias perciben mas compromiso con la inclusién educativa y estan en consonan-
cia con los obtenidos en estudios previos (Paseka y Schwab, 2020) que muestran cémo, con independencia
del tipo de discapacidad, las familias cuyos hijos asisten a clases inclusivas aceptan con mas frecuencia
la educacion inclusiva para ACNEAE, y por lo tanto a los alumnos/as con discapacidad. Esto requiere for-
talecer los lazos entre las familias, la escuela y la comunidad mediante la implicacién y participacién de las
familias en el proceso de toma de decisiones (Okoko, 2019). Asi pues, se puede decir que los resultados
obtenidos en este estudio apuntalan el compromiso de las familias con la inclusién educativa y la necesidad
de considerarlas como un recurso para la inclusién.

El segundo objetivo de este estudio, analizar en qué medida contar con informacion suficiente afectara a
dicha percepcion, nos condujo a formular la hipétesis de que tener informacién sobre discapacidad afec-
taria al compromiso con la inclusion. Los resultados mostraron tres hallazgos de interés. En primer lugar,
que existen diferencias significativas entre el profesorado y familias cuando se relaciona también con la
percepcion de tener o no suficiente informacion sobre discapacidad. Asi, las familias puntuaron mas alto
en politicas, practicas y compromiso con la inclusién de ACNEAE. En segundo lugar, la variable percepcion
de obstaculos hacia la inclusién de ACNEAE obtuvo las puntuaciones mas elevadas por ambos grupos de
informantes con independencia de tener o no suficiente informacion sobre discapacidad. El tercer hallaz-
go relevante, la variable practicas de inclusién de ACNEAE fue la que obtuvo puntuaciones mas bajas en
ambos grupos y con independencia de contar o no con suficiente informacion sobre discapacidad. Por lo
tanto, si tomamos en conjunto estos resultados se puede decir que la inclusidon en los centros educativos
es un asunto preocupante.

Los resultados de este estudio muestran como creer no tener suficiente informacién sobre discapacidad
aumenta la percepcién de inclusion en los centros educativos, especialmente, entre las familias. En cambio,
el profesorado percibe menos inclusion educativa en los centros en los que desempefia su profesion (ob-
tiene puntuaciones mas bajas en politicas y practicas) con independencia de tener o no informacion sobre
discapacidad. Estos resultados se pueden explicar en base a estudios previos que muestran la importancia
del liderazgo de la escuela en apoyo a la inclusion (Ainscow y Sandill, 2010). Estudios recientes también han
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analizado la percepcioén del profesorado de apoyo hacia la inclusién (Werner et al., 2021) mediante items
que disefiaron especificamente para tal estudio, tales como “en qué medida sientes apoyo de tu escuela al
tratar con nifios incluidos “, “el director de la escuela se centra en la inclusion” mostrando que las creencias
del profesor sobre la eficacia de la inclusidon se explicaban por la variable “apoyo de la escuela a la inclu-
sion”. También, otros estudios acentian la importancia del liderazgo en las escuelas comprometido con la
inclusion y que apoye la cultura de la inclusién (Carter y Abawi, 2018; Woodcock y Woolfson, 2019). Asi, se
ha destacado que un reto de la inclusion en las escuelas es extraer evidencias de las practicas de liderazgo

inclusivo en las escuelas, como influye y como se ejerce (Valdés Morales, 2018).

En cuanto a las practicas inclusivas se pregunté a las familias y profesorado: la cultura institucional de
la escuela “destaca por aprender de si misma y mejorar continuamente, por la innovacion educativa, por
cultivar el desarrollo de la inclusidn, por la comunicacion democratica y el trabajo en equipo, por apoyar
la formacion del profesorado en ensefianza inclusiva, por apoyar proyectos de innovacion o proyectos de
investigacion sobre ensefanzas inclusivas, y si el centro favorece procesos para hacerlo mas democratico
y accesible a su entorno”. Al respecto, los resultados mostraron puntuaciones bajas en ambos grupos. Este
resultado desalentador ha sido encontrado en otros estudios (Gonzalez-Gil et al., 2019) en los que se de-
muestra que el éxito de la inclusiéon educativa depende en parte de las practicas inclusivas que implementa
el profesorado. En esta linea, estudios previos (Sanahuja et al., 2020) acentuan la necesidad de contar con
la participacion de la comunidad educativa en la mejora de las practicas educativas planteadas como in-
clusivas.

|
5. Implicaciones

Estos resultados muestran la importancia de proporcionar formacién especifica al profesorado para conso-
lidar y afianzar su compromiso con la inclusién. Uno de los aspectos destacables de este estudio es el ana-
lisis comparativo que hace de familias y profesorado en cuanto a su compromiso con la inclusion. De este
estudio se derivan numerosas implicaciones. En primer lugar, la necesidad de valorar el punto de vista de
las familias para promover su participacion en la toma de decisiones escolares e implicarlas como recurso
educativo en la inclusién educativa. En segundo lugar, se precisa un analisis mas exhaustivo de los factores
que a juicio del profesorado obstaculizan la inclusién educativa de ACNEAE en general, y de los alumnos/
as con discapacidad en particular. En tercer lugar, la necesidad de analizar si el liderazgo en las escuelas es
propiamente inclusivo y si este apoya al profesorado en su practica diaria de dar respuesta a la diversidad
de estudiantes. En cuarto lugar, se precisa fomentar la construccién de comunidades inclusivas pues ello
engloba politica y practicas inclusivas, ademas de hacer participes a las familias. Por ultimo, se precisa la
valoracion de la percepcion de los estudiantes sobre la inclusién en las escuelas como indicador de calidad
de inclusion educativa, como se ha realizado en estudios previos (Rodriguez Gudifio et al., 2022).

Este estudio muestra una vez mas las diferencias en opiniones y puntos de vista sobre la inclusion del
alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo en los colegios de educacién infantil y primaria
y cémo la inclusién educativa es aun una meta por alcanzar. Mas aun, el debate sobre qué se entiende por
educacion inclusiva esta aun vigente. Dicho debate atafie incluso al propio concepto, que aun se sigue aso-
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ciando con practicas integradoras y la educacion inclusiva no cuenta con una definicién que pueda genera-
lizarse, ni practicas definidas, pues estas seran determinadas segun los aspectos culturales, econémicos y
sociales presentes en cada uno de los contextos escolares (Castillo Ibafez, 2019, p. 1).

|
6. Limitaciones y prospectiva

El presente estudio adolece de ciertas limitaciones, principalmente, las relacionadas con el tamafio muestral
y su representatividad. Concretamente, la muestra se circunscribe a un determinado contexto geografico
y a un determinado momento temporal. Por esta razén, se precisan estudios con muestras mas amplias y
diversas y de tipo longitudinal. El numero de participantes de cada grupo de estudio presenta descompen-
saciones, pues hemos obtenido mayor participacion por parte de las familias que del profesorado. Todo ello
a pesar de que ninguno de los grupos recibid incentivo alguno mas alla de la exposicién de los objetivos del
estudio. Las razones que subyacen a esta diferencia de tamafio muestral de ambos grupos de participantes
podria ser objeto de analisis en posteriores estudios. Por otro lado, el disefio del estudio, de tipo transversal,
no permite detectar los cambios en las percepciones de las personas participantes. De ahi la importancia de
contrastar los presentes hallazgos con estudios de tipo longitudinal. Por lo que se refiere a la aproximacion
empleada en el presente estudio, basada en el empleo de cuestionarios, debiera completarse con enfoques
mas cualitativos que utilicen otras técnicas como la observacion, la entrevista o los grupos focales, para
recoger de una manera mas pormenorizada las percepciones y vivencias de unos y otros informantes. Otra
linea futura de investigacion podria consistir en el andlisis de las diferencias en percepcién de inclusion
educativa de familias con o sin hijos con necesidades de apoyo educativo, y entre ellos estudiantes con dis-
capacidad, asi como la percepcion que tienen del liderazgo inclusivo centrado en la figura de los directores
de las escuelas, las estrategias que implementan en relacion a la inclusiéon educativa y el impacto que estas
estrategias tienen en la inclusién educativa.
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Anexo 1. Cuestionarios empleados

1.1. Cuestionario sobre percepcién del centro educativo’

A continuacién, aparecen una serie de afirmaciones sobre el centro educativo. Aunque puede sentir que
algunas preguntas no son muy relevantes, sefiale no obstante por favor la respuesta que mejor refleje su
opinién o percepcion. Tenga en cuenta para ello la siguiente escala:

1= TA, es decir, Totalmente de acuerdo con el enunciado

2= A, es decir, de Acuerdo con el enunciado

3= N, Neutro, es decir, si no sabe si esta de acuerdo o en desacuerdo, o plantea una valoracion media
4= D, es decir, Desacuerdo, si tiende a no coincidir con el enunciado

5=TD, es decir, Totalmente Desacuerdo con el enunciado, si es ese el caso.

NS, Emplee esta casilla para reflejar si No Sabe qué decir u opinar

Por favor, marque una respuesta para cada enunciado.

Muchas gracias por su participacion.

¢En qué medida los siguientes enunciados describen su centro? TA A N D TD NS

1. Todo el mundo se siente bienvenido

. Los nifios se ayudan unos a otros

. Los profesores trabajan bien juntos

. Los profesores y los padres / tutores legales colaboran

2
3
4. Los profesores y los nifios se tratan con respeto unos a otros
5
6

. Los profesores asocian lo que sucede en el centro con las vivencias de los
nifos en el hogar

7. Los profesores y el equipo directivo trabajan bien juntos

8. Todos los grupos e instituciones locales estan implicadas en el centro

9. Todos en el centro comparten un compromiso con la inclusiéon

10.Las expectativas son elevadas para todos los nifios

11.Todos los nifios son tratados por igual

12.El centro ayuda a los nifios a sentirse bien consigo mismos

13.El centro ayuda a los padres / tutores legales a sentirse bien consigo mismos

14.Los profesores son tratados con justicia en el empleo y oportunidades de
promocion

15.Todos los nuevos profesores reciben ayuda para la adaptacion inicial

16.Todos los nifios de la zona son animados a formar parte del centro

17.El centro es fisicamente accesible a todas las personas

18.Se ayuda a todos los nifios en su adaptacion inicial

1. Adaptado del Index for inclusion (Booth et al., 2006).
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¢En qué medida los siguientes enunciados describen su centro?

TA

TD

NS

19.Los profesores preparan a los nifios adecuadamente para pasar a otros
centros

20.Todas las formas de apoyo se coordinan

21.Las actividades de formacién continua ayudan a los profesores a responder a
la diversidad de nifios y jévenes

22.La politica de “necesidades educativas especiales” es inclusiva

23.La normativa vigente sobre necesidades educativas especiales se utiliza para
reducir las barreras para el juego, aprendizaje y participacion de todos los
nifnos

24.El apoyo para aquellos cuya lengua materna es diferente al castellano,
beneficia a todos los nifios

25.Las normas de convivencia hacen que el centro funcione mejor

26.Existen pocas presiones para excluir a los nifios considerados disruptivos

27.Existen pocas barreras para la asistencia

28.Se intenta eliminar el acoso escolar

29.Las actividades se planifican teniendo en cuenta a todos los nifios

30.Las actividades fomentan la comunicacion entre todos los nifios

31.Las actividades fomentan la participacion de todos los nifios

32.Las actividades sirven para comprender mejor de las diferencias entre las
personas

33.Las actividades evitan los estereotipos

34.Se implica activamente a los nifios en el juego y aprendizaje

35.Los nifios cooperan en el juego y aprendizaje

36.Las evaluaciones fomentan los logros de todos los nifios

37.Los profesionales fomentan una atmdsfera tranquila basada en el respeto

38.Los profesionales planifican, revisan y se implican en actividades de
colaboraciéon

39.Los profesores de apoyo y profesores tutores apoyan el juego, aprendizaje y
participacion de todos los nifios

40.Todos los nifios participan cuando se desarrollan actividades especiales

41.El centro se organiza para fomentar el juego, aprendizaje y participacion

42.Los recursos se distribuyen de un modo justo

43.Se utilizan las diferencias entre los nifios como recursos para apoyar el juego,
aprendizaje y participacion

44 .Se utiliza plenamente la experiencia de los profesores

45.Los profesores desarrollan recursos compartidos para apoyar el juego,
aprendizaje y participacion

46.Se conocen y utilizan los recursos del entorno
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1.2. Cuestionario de percepciéon y compromiso con la inclusion?

A continuacién, aparecen una serie de afirmaciones sobre el centro educativo. Aunque puede sentir que
algunas preguntas no son muy relevantes, sefiale no obstante por favor la respuesta que mejor refleje su
opinién o percepcion. Tenga en cuenta para ello la siguiente escala:

1= TA, es decir, Totalmente de acuerdo con el enunciado

2= A, es decir, de Acuerdo con el enunciado

3= N, Neutro, es decir, si no sabe si esta de acuerdo o en desacuerdo, o plantea una valoracion media
4= D, es decir, Desacuerdo, si tiende a no coincidir con el enunciado

5=TD, es decir, Totalmente Desacuerdo con el enunciado, si es ese el caso.

NS, Emplee esta casilla para reflejar si No Sabe qué decir u opinar

Por favor, marque una respuesta para cada enunciado.

Muchas gracias por su participacion.

Obstaculos TA A N D TD | NS

1. Los principales obstaculos para una ensefianza inclusiva en este centro son la
escasa formacion didactica de los profesores

2. Los principales obstaculos para una ensefianza inclusiva en este centro es el
poco tiempo destinado a la formacién didactica de los profesores

3. Los principales obstaculos para una ensefianza inclusiva en este centro es la
escasa preparacion de los alumnos

4. Los principales obstaculos para una ensefianza inclusiva en este centro es la
actitud excluyente de algunos alumnos

5. Los obstaculos para una ensefianza inclusiva en este centro son los sistemas
de evaluacién

6. Un obstaculo para una ensefianza inclusiva en este centro es la exigencia de
los estudios

7. Un obstaculo para una ensefianza inclusiva en este centro es la falta de
recursos didacticos

8. Un obstaculo para una ensefianza inclusiva en este centro es el exceso de
trabajo o de horas de clase

9. Un obstaculo para una ensefianza inclusiva en este centro es la falta de
personal de apoyo cualificado

10. Un obstaculo para una ensefianza inclusiva en este centro es la actitud
excluyente de algunos profesores

Compromiso con la inclusion TA A N D TD NS

11. La cultura institucional de este centro destaca por aprender de si misma.

12. La cultura institucional de este centro destaca por la innovacién educativa.

183. La cultura institucional de este centro destaca por cultivar el desarrollo de la
inclusién educativa.

14. No tengo una opinién clara sobre cémo es la cultura institucional de este
centro

2. Adaptado de: Sosa Farfan, A. (2019).
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15. La cultura institucional de este centro destaca por la comunicacién
democratica y el trabajo en equipo

16. Sé que este centro esta apoyando la formacién del profesorado en
ensefianza inclusiva

17. Este centro esté apoyando proyectos de innovacién o mejora de la
ensefianza inclusiva

18. Este centro esté apoyando investigaciones sobre educacién inclusiva

19. Este centro esté favoreciendo procesos para hacerlo mas democratico y
accesible a su entorno social

20. Este centro esta apoyando procesos para vincular a docentes con
discapacidad

21. Este centro esta favoreciendo procesos para vincular a otro personal no
docente con discapacidad

22. En este centro la calidad de la ensefianza se define por la formacién de
alumnos vulnerables

23. En este centro la calidad de la ensefianza se define por la formacion de todos
los alumnos

24. En las clases donde hay estudiantes con discapacidad se suelen proponer
actividades flexibles que puedan realizar todos los alumnos

25. En las clases donde hay estudiantes con discapacidad los alumnos sin
necesidades especiales les han ayudado en su aprendizaje

26. En las clases donde hay estudiantes con discapacidad hay personal de
apoyo con el alumno vulnerable en el aula

27. En las clases donde hay estudiantes con discapacidad se recurre al trabajo
colaborativo entre alumnos
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Disrupcion biografica y discapacidad cognitiva
en el dano cerebral adquirido: visibilizacion
narrativa de experiencias en Costa Ricar

Biographical disruption and cognitive disability in acquired brain injury:

Narrative visibility of Costa Rican experiences

Resumen

Este articulo tiene como objetivo visibilizar vivencias sobre el dafio cerebral adqui-
rido (DCA) y la discapacidad cognitiva en Costa Rica, realizando un andlisis de na-
rrativas. Se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas a dos personas con DCA,
una persona familiar y una persona profesional que trabaja con personas con DCA.
A partir de un andlisis fenomenolégico se extrajeron las categorias: (1) disrupcion
biogréfica; (2) disrupcién ontoldgica desde el sistema familiar y laboral; (3) disrup-
cion social desde las barreras y limites del entorno, incluyendo repercusiones de la
pandemia por COVID-19; y (4) la resignificacion como metaperspectiva de nuevos
significados de la experiencia. Las narrativas recopiladas muestran los multiples
cambios que las personas suelen enfrentar en su reintegracién al mundo social, con
la particularidad de su vivencia en un pais latinoamericano, caracterizado por un
tejido vincular proximal y caracteristicas sociosanitarias diferentes a otras latitudes.
Se discute la importancia del acercamiento narrativo para rescatar resignificaciones
de la identidad, asi como su funcién de conexién y sentido en la construccién de
andamiajes socioemocionales y psicosociales.

Palabras clave
Dafo cerebral adquirido, discapacidad cognitiva, narrativas, identidad.

Abstract

This article aims to make visible experiences about acquired brain injury (ABI) and
cognitive disability in Costa Rica by analyzing narratives of the life distribution
caused by brain damage. Semi-structured interviews were carried out with two
persons with ACD, a family member and a professional who works with people
with ABI. From a phenomenological analysis, four categories were selected: (1)
biographical disruption; (2) ontological disruption in the family and work system; (3)
social disruption in environmental limits and barriers, including repercussions of the
COVID-19 pandemic; and (4) the resignification as a metaperspective or attribution
of new meanings to the experience. The compiled narratives show the multiple
changes that persons with ABI usually face in their reintegration into society, with the
particularity of their experience in a Latin American country, which is characterized
by a proximal link and socio-sanitary characteristics that are different from other
study samples in other latitudes.

The importance of the narrative approach to rescue the experiences and the
resignification process for the reconstruction of identity is discussed, as well as
the role of this narrative mediation as a gear of connection and meaning, in the
construction of socio-emotional and psychosocial scaffolding.

Keywords
Acquired brain injury, cognitive disability, narratives, identity.

1. Este estudio corresponde a la fase inicial del proyecto de investigacién C1326 “Narrativas sobre
el dafio cerebral adquirido (DCA)” del Instituto de Investigaciones Psicolégicas de la Universidad de
Costa Rica en San José, Costa Rica, aprobado por el Comité Etico Cientifico (CEC) en su sesion
No.198 del 25 de noviembre de 2020.
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1. Disrupcion biografica y discapacidad cognitiva en el dano cerebral adquirido: visibilizacién
narrativa

El dafio cerebral adquirido (en adelante, DCA), derivado de lesion cerebral subita, tiene un impacto abrupto
sobre la identidad por las secuelas de deterioro fisico, cognitivo, psicosocial, cambios en la regulacién emo-
cional, disminucién en los niveles de satisfaccion con la vida, condiciones de discapacidad y pérdidas en
los proyectos vitales, sistemas relacionales y sociales de quien lo sufre y sus familiares (Fernandez-Sanchez
et al., 2022; Ford et al., 2021; Karpa et al., 2020; Lassaletta, 2020; Quezada Garcia, 2020). Globalmente, el
DCA corresponde a una de las principales causas de discapacidad en ascenso, con impactos negativos
en la calidad de vida (Fernandez-Sanchez et al., 2022; Quezada Garcia, 2020; Verdugo et al., 2019, 2021).
Se incluyen en sus etiologias las lesiones cerebrales por enfermedad cerebrovascular, tumores cerebrales,
traumatismos craneoencefélicos, anoxias cerebrales, encefalopatias hipdxico-isquémicas, infecciones ce-
rebrales, desérdenes metabdlicos e intoxicaciones por inhalacion o ingesta; siendo una entidad distinta a
la discapacidad intelectual en el neurodesarrollo y a la discapacidad psicosocial relacionada con trastorno
mental grave y prolongado (Climent Lépez et al., 2022; Department of Health & Social Care, 2022; Domen-
sino et al., 2021; Wilson et al., 2017).

“La pérdida del sentido de si mismo(a)” se asocia con la alteracion biografica (biographical disruption) y
cambios en la identidad (Thomas et al., 2014). Los desafios en el desarrollo psicoldgico, social y en el bien-
estar se describen inclusive varios afios después de la lesién, con dificultades para resignificar la identidad
(D’Cruz et al., 2019; Douglas, 2012; Nochi, 2000). Sin embargo, la atencién se centra en la rehabilitacion
fisica y cognitiva, dejando de lado los impactos en la identidad (Lefkovits et al., 2021). Por ello ha surgido
un creciente consenso internacional sobre la necesidad de que la rehabilitacion del DCA incluya el abordaje
de la identidad (D’Cruz et al. 2019; Douglas, 2012; Fraas, 2015; Fraas y Calvert, 2009; Knox et al., 2017;
Menon y Bryant, 2019; Moore y Mateer, 2001; Muenchberger et al., 2008; Nochi, 2000; Verdugo et al., 2021;
Wilson et al., 2017).

En este trabajo la propuesta conceptual plantea que la narrativa es la herramienta que permite visibilizar y
resignificar la experiencia (Fraas, 2011), reposicionando la ocurrencia del DCA en un marco socio-afectivo.
Se cuestiona el abordaje de la discapacidad como una experiencia homogénea y objetivable, considerando
la variabilidad interpersonal en el enfoque de ciclo vital y derechos humanos (Federacién Espafiola de Dafo
Cerebral, 2021; Fraas, 2011; Lefkovits et al., 2021). Los avances en la promocion de la autodefensa y auto-
determinacion en los contextos de vida de las personas han de reivindicar la diversidad e interseccionalidad
de la experiencia. Esto es especialmente relevante para un pais como Costa Rica que, a pesar de ser con-
siderado de ingreso medio alto en Latinoamérica y con estabilidad democratica e institucionalidad sélida en
salud (Banco Mundial, 2022), no alcanza las condiciones descritas en otras muestras ampliamente estudia-
das internacionalmente en paises de alta renta 0 mas desarrollo, que poseen una rigurosa protocolizacion
de servicios de atencion sanitaria para optimizar el prondstico y calidad de vida de personas con DCA.
Estas buenas practicas, insuficientes en Costa Rica, son evidentes, por ejemplo, en estudios con poblacion
espanfnola donde se describe la accesibilidad a centros especializados que incluyen atencién psicolégica y
neuropsicoldgica con reportes de mejoria en la calidad de vida (Verdugo et al., 2021).

Este trabajo busca rescatar las voces que podrian brindar una visidn mas humanista y mas amplia cultural-
mente con las narrativas desde la vivencia en paises de menor ingreso socioecondomico y menor desarrollo

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 163-185



Disrupcién biografica y discapacidad cognitiva en el daio cerebral adquirido: visibilizaciéon narrativa 165
de experiencias en Costa Rica

que las muestras tipicas europeas y anglosajonas. Se busca posicionar que la experiencia del DCA no es
normativa, uniforme ni abarcable desde la vision nomotética o en el promedio de experiencias de paises
de altos ingresos, que suelen tener muestras mas amplias; siendo relevante reconocer la voz de quienes
atraviesan o acompafan la vivencia con menores recursos disponibles y desde la mayor invisibilizacién
estadistica o muestral tipica en publicaciones cientificas.

|
2. Variabilidad en la discapacidad cognitiva y su diferenciacion de la discapacidad intelectual y la

discapacidad psicosocial

La discapacidad cognitiva secundaria a un DCA en la adultez no corresponde por definicién a la discapa-
cidad intelectual, entendida como un trastorno del neurodesarrollo que aparece antes de la edad adulta y
que ocasiona limitaciones en la conducta adaptativa (American Psychiatric Association, 2013; Schalock
et al., 2021; World Health Organization, 2023). Parece también insuficiente la concepcion de discapacidad
psicosocial, utilizada para visibilizar las condiciones de discapacidad por trastornos de salud mental, la cual
en el pasado fue errbneamente equiparada a la discapacidad intelectual (Arenas y Melo Truijillo, 2021). Si
bien una persona con DCA podria manifestar dificultades psicosociales, en su evolucién y prondstico hay
particularidades diferenciales que permanecen ocultas cuando se le visualiza de forma indistinta.

En ese sentido, la discapacidad cognitiva devenida por DCA se mantiene aun invisible tanto para profe-
sionales en salud como para quienes lo experimentan y sus familiares (Grasso-Caldera y Salas, 2022). Las
secuelas cognitivas, conductuales, fisiolégicas y emocionales varian segun el tipo, lugar y extension de
la lesidn cerebral, sus caracteristicas premoérbidas y comorbidas, las posibilidades de rehabilitacion y las
situaciones ambientales que les rodean (Ezekiel et al., 2021; van Heugten y Wilson, 2021). Ocurre también
una disrupcién en la identidad, como consecuencia de un cambio repentino y abrupto en sus rutas de de-
sarrollo, su relacién con el mundo y la imagen ante las otras personas (Gracey y Ownsworth, 2011). Esto
tiene un impacto en la calidad de vida (Lapadatu y Morris, 2019; Verdugo et al., 2021) y son procesos poco
comprendidos (Lassaletta, 2020).

Costa Rica no cuenta con estadisticas precisas y actualizadas sobre la situacién de las personas con dis-
capacidad cognitiva por DCA (Instituto Nacional de Censos, 2018), ni tampoco cuenta con alternativas de
desarrollo para quienes conviven con secuelas posteriores a un DCA o quienes afrontan la pension por inca-
pacidad como alternativa. Resulta indispensable, visibilizar al menos las experiencias vividas de las perso-
nas con lesiones cerebrales, para que sus narrativas constituyan enlaces de conexién social que disminuyan
el estigma (D’Cruz et al., 2019, 2020; Rixon, 2022). Ademas, en la actualidad se considera importante re-
flexionar sobre el contexto de pandemia por COVID-19 (Crespo Cuadrado et al., 2021; Douglas et al., 2021),
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. ___________________________________________________________________________________________________________________|
3. Disrupcion biografica

La identidad posee una dimension de sentido que se construye de forma personal, asi como una dimen-
sion estructural en tanto organizacién dinamica interna de necesidades, habilidades, creencias e historia
individual (Hammack y Toolis, 2015; Ownsworth, 2014). La identidad se relaciona con factores comunales,
histéricos, culturales y sociales (Rogers, 2018; Schachter, 2005) y los modelos interaccionales plantean la
importancia de las narrativas de las demas personas en su construccion (Bamberg, 2010; Korobov, 2015).
La afectacion de la identidad en las personas con DCA incluye: conciencia de cambios fisicos, emocionales,
cognitivos y sociales; alteracion de la memoria autobiografica; cambio en las reacciones de otros; pérdida
de autonomia; comparacion de versiones del si mismo(a) en el “yo previo al DCA” y el “nuevo yo”; pérdi-
da de actividades y roles proyectados a futuro; rechazo social y estigma (Villa et al., 2021). El proceso de
“creacion de significado” es el que parece brindar un sentido de propdsito y direccion después del DCA y
se relaciona con alta emocionalidad, resiliencia y reintegracion (Manning et al., 2021). Diversos estudios pro-
ponen que ocurre en al menos 2 niveles de cambio (Douglas, 2012; Fraas y Calvert, 2009; Lou et al., 2017;
Muenchberger et al., 2008; Nochi, 2000; Thomas et al., 2014; Walsh et al., 2015):

1. El nivel de las representaciones internas de una persona, también llamado componente semantico “de
la vida y el si mismo(a) que se conoce”.

2. El nivel del cambio en el sistema de convivencia o reintegracion en la comunidad, también llamado
componente relacional-evaluativo.

3.1. Nivel de representaciones internas

La reconstruccion identitaria desde las representaciones internas implica la busqueda de un nuevo sentido
de si mismo(a), a través de reflexiones para adquirir conciencia y resignificar los cambios. Las investigacio-
nes sugieren que los procesos de interiorizacion, narracion, creacion de sentido y desarrollo de pertenencia
son necesarios para una rehabilitacién integral (D’Cruz et al., 2020; Frommelt et al., 2018; Rixon, 2022). Las
personas identifican la necesidad de un nuevo sentido de congruencia y nuevas maneras ser (Allen et al.,
2021; Domensino et al., 2021; Lyon et al., 2021).

En cuanto al sentimiento de discontinuidad en el si mismo(a) (Hutton y Ownsworth, 2019), resulta central
identificar los dominios de valor subjetivo aliin después de la lesion (Medved y Brockmeier, 2015) tales como
los roles sociales que se ven modificados debido a sus dificultades adquiridas (Beadle et al., 2016, 2020;
Bertram et al., 2021; Cregan et al., 2021; Martin-Saez y James, 2021; Raanaas et al., 2019; Tse et al., 2020).
Se plantea ademas que es necesaria la reconciliacién con la lesion, que al inicio la persona separa de si
misma como un ente externo que dificulta su vida (Mealings et al., 2020). Recuperar la esperanza, la fe y la
empatia parece promover este proceso (Pappadis et al., 2020).

En este nivel de representaciones internas es relevante identificar déficits en la conciencia de si mismo(a)
(Bivona et al., 2019; Ownsworth, 2017) en tanto complejiza los procesos de rehabilitaciéon (Hurst et al., 2020).
Esta es requerida para mantener y actualizar el entendimiento identitario basado en las experiencias cotidia-
nas y su afectacién implica alta sensibilidad emocional (Bivona et al., 2019; Ownsworth, 2017).
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3.2. Nivel de cambio en el sistema relacional

El reconocimiento del cambio de la identidad en el sistema de convivencia humaniza el abordaje del DCA,
pues reconoce el valor de las experiencias sociales para facilitar la reintegracién. La escucha, la expresién
de emociones Y la reflexion sobre si mismo(a) con otras personas son mecanismos para la reconstruccion
de la identidad (D’Cruz et al., 2020, 2021).

Algunas propuestas resaltan la necesidad de integrar las preguntas ¢ quién soy?, ¢ quiénes somos? y ¢ quién
soy ante los otros(a)? (Rogers, 2018). Sentirse perteneciente a un grupo de personas con caracteristicas
similares puede contrarrestar efectos estigmatizantes de la situacion de discapacidad (Genetti, 2019; Mul-
doon et al., 2019; Salas, 2015). Sin embargo, dentro de la poblacién con DCA esto parece lejano a concre-
tarse (Douglas et al., 2021; Douglas, 2019; Glintborg y Hansen, 2021).

Se ha considerado que el abordaje de este nivel relacional implica crear espacios seguros (Rixon, 2022) para
abordar y reconstruir narrativas después de la disrupcion social caracterizada por la pérdida de oportunida-
des, disminucion de apoyos, cambio en las reacciones de otras personas y modificaciones en las relaciones
(Ford et al., 2021). La disrupcion social tiene un efecto en la alteracion biografica (Ownsworth y Haslam,
2016), por lo que potenciar las relaciones de amistad (Bertram et al., 2021) y familiares (Karpa et al., 2020;
Whiffin et al., 2021) puede facilitar el proceso de resignificacion.

También las redes de apoyo han resultado ser un mediador de bienestar y resiliencia después del DCA (Cu-
bis et al., 2019; Jellema et al., 2021; Kinsella et al., 2020; Salas et al., 2021; Vos et al., 2019). Otros facilitado-
res para la resignificacion que se han identificado son el sentido de conexion entre las personas con DCA 'y
sus personas cuidadoras, mascotas, fotografias, objetos y narrativas compartidas con otros (Douglas, 2019;
Whiffin et al., 2021).

.|
4. Método

En el presente articulo las entrevistas realizadas obedecen a un disefio cualitativo de tipo fenomenolégico
(Cresswell, 2013), que busca recoger las vivencias y percepciones de personas costarricenses estrecha-
mente vinculadas con la experiencia del DCA vy la discapacidad cognitiva. Se buscd una aproximacion
transversal, descriptiva y exploratoria, con base en un analisis de las narraciones derivadas de entrevistas
semiestructuradas con una muestra intencional, dada la perspectiva ideografica del estudio. Se buscé cap-
tar el contenido comunicativo manifiesto de las experiencias biograficas desde los puntos de vista de las
personas. Las personas participantes fueron voluntarias en la fase inicial de acercamiento a las vivencias,
dentro de un proyecto mas amplio que se desarrolla sobre el tema del DCA en el Instituto de Investigaciones
Psicologicas de la Universidad de Costa Rica. En el proyecto, las personas participantes cuentan con la
posibilidad de acceder a varios recursos psicoeducativos y materiales de interés acerca del DCA.

Esto es coherente con los estudios previos internacionales que han trabajado con muestras intencionales
de pocos participantes, como estudios de caso previo a investigaciones de mayor complejidad, pues inte-
resa primero rescatar inicialmente la perspectiva ideografica y centrada en lo singular de las experiencias
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narradas, para generar posibles aproximaciones tematicas de investigacién con poblaciones representati-
vas de mayor tamano (D’Cruz et al., 2019; Douglas, 2012; Knox et al., 2017; Wilson et al., 2017).

No se realizaron entrevistas en profundidad, pues se ha demostrado que la realizacion de entrevistas de
investigacion cualitativa con personas con DCA puede ser un desafio debido al impacto en las funciones
cognitivas (Douglas, 2012, 2019). Con el consentimiento informado, las producciones comunicativas graba-
das en audio se anonimizaron luego en la transcripcién para su andlisis.

|
5. Participantes

Se analizan los contenidos cualitativos de 4 entrevistas con personas mayores de edad que brindaron su
consentimiento informado, interesadas en compartir y reflexionar sobre su experiencia con el DCA. Como
criterios de exclusion, se mantuvo la condicién de discapacidad cognitiva grave con imposibilidad para co-
municar respuestas de forma oral u escrita. Se reconoce que este estudio exploratorio tiene la limitacion de
no contar con datos certificados sobre la gravedad y cronicidad de las lesiones, sin embargo, se prioriza la
experiencia subjetiva de las 4 personas entrevistadas cuya caracterizacion se describe en la tabla 1. Cabe
mencionar que la eleccién de la muestra busca aportar una mirada caracteristica y Unica, centrada en la per-
sona, de la vivencia de las experiencias circundantes al DCA (Bamberg, 2010; D’Cruz et al., 2019; Douglas,
2012; Knox et al., 2017; Wilson et al., 2017).

En la muestra intencional se considera un alcance la riqueza de las narrativas de estas personas entrevistadas
en sus experiencias y roles simultaneos, siendo personas con DCA y familiares que son también, a la vez,
personas que antes y después de la experiencia del DCA se dedicaban y continian dedicandose a brindar
procesos de acompafamiento terapéutico desde sus profesiones en salud (medicina y psicologia) o Derecho,
siendo parte también de movimientos activos de defensa de derechos humanos en Costa Rica. Asi, la inte-
gracién de miradas que incluyen ambitos cercanos (vivencia personal y familiar) pero también legales, sociales
y médicos se considera una posible fortaleza de este estudio, como aproximacion a futuras investigaciones.

Tabla 1. Caracterizacion de las personas entrevistadas

Género con
Pseudénimo | el que se Edad Escolaridad Ocupacion Poblacién meta a quien representa
identifican
Sofia Mujer 41 afos EsFudlqs . Psicologa Familiar de persona con DCA
universitarios
. . o Estudios Médico y Persona con vivencia de DCA 'y
Valeria Mujer 47 anos . . L . . "
universitarios psicéloga discapacidad cognitiva
Zara Mujer 54 afios EsFudlqs ‘ Abogada Persona con discapacidad y activista
universitarios derechos humanos
Estudios Profesional experto que trabaja con
Fernando Hombre 60 afios . . Especialista personas con DCA, discapacidad y enfoque
universitarios
de derechos humanos

Fuente: elaboracion propia.
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.|
6. Procedimientos

Los antecedentes cientificos fueron analizados tematicamente (Braun y Clarke, 2006) para identificar el sis-
tema de categorias que permitiera sistematizar los datos de las producciones narrativas en las entrevistas.
Se utilizo la técnica de entrevista semiestructurada de forma individual, con una duracion promedio de una
hora. Las entrevistas fueron grabadas en audio para la debida transcripcion de las narrativas y su proceso
de anonimizacion.

Para el analisis se recurrié al método de la comparacién constante, que consiste en un procedimiento de
analisis cualitativo reductivo en 3 fases hasta lograr la saturacion de informacion. Dichas fases constituyen:
(1) codificacion abierta, con la creacién de cédigos en un sistema hipotético preliminar para la definicion de
subcategorias; (2) codificacién axial, identificando las relaciones estructurales entre categorias y subcate-
gorias, sus dimensiones y propiedades y (3) codificacién selectiva, para establecer un sistema de relaciones
entre cddigos y una reconstruccion teérico-conceptual.

Se especificaron categorias en el analisis de un subconjunto del material recolectado y luego se analizaron
de nuevo con el conjunto completo de producciones verbales. Los analisis fueron realizados de forma in-
dependiente por el equipo de investigacion, y luego se buscaron inconsistencias o complementariedades
que permitieran mejorar la codificacion y alcanzar mayores grados de acuerdo. Posteriormente, se procedio
con la fase interpretativa con andlisis tematico, retomando pasajes de las narraciones que ejemplifican con-
tenidos prototipicos para cada categoria. El andlisis cumple con los criterios de credibilidad, originalidad,
resonancia y utilidad a las interpretaciones de los datos a lo largo del proceso de analisis (Charmaz, 2007) y
procura la validez interna por saturacion y comparacién constante (Hsieh y Shannon, 2005; Mayring, 2000;
McQueen et al., 2009).

Del andlisis fenomenolégico de las entrevistas se extrajo un sistema de categorias compuesto por 4 ejes
principales (los primeros tres se dividen en dos subcategorias). A continuacién, se mencionan, para ser
descritas en detalle en la seccion de resultados.

Disrupcion biografica: 1.1 “Nuevo yo”, 1.2. Nombrar el cambio.

Disrupcién ontolégica: 2.1 Sistema relacional familiar, 2.2. Sistema relacional laboral.
Disrupcion social: 3.1 Barreras y limites del entorno, 3.2. COVID

Resignificacion

Mo~

.|
7. Resultados

De la produccién narrativa transcrita se seleccionaron y analizaron un total de 82 extractos de entrevista
como unidades de andlisis, con un nivel de acuerdo entre jueces del 92,7 %. La mayor cantidad de extractos
fueron codificados en la categoria de disrupcién social, en primer lugar, y disrupcion biografica, en segundo
lugar, siendo la categoria de resignificacion la de menor mencion.
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7.1. Disrupcion biografica

En esta categoria se incluyeron los extractos con mencién al cambio, vacio o corte en el nivel de las repre-
sentaciones internas, en la “continuidad” de la identidad e historia. Las narrativas en esta categoria mues-
tran una disrupcién en la propia historia de vida, cuya reconstruccién requiere de elementos narrativos de
terceras personas.

7.1.1. “Nuevo yo”: referencias semanticas del si mismo(a) e identidad con conciencia de ruptura

La mirada desde la familia, que acompafa y contiene la experiencia de cambio, brinda una redefinicién de
lo sucedido. Su voz es la que reconstruye, en primer lugar, la experiencia inicial del DCA, que sera después
narrada por la persona con DCA al visualizar los nuevos bordes de su identidad.

En las narrativas puede observarse la vivencia de amnesia anterégrada y retrégrada, como secuela tipica-
mente descrita en DCA. La integracion de la experiencia parece realizarse desde lo narrado por terceras
personas, como relato que encuadra y delimita la nueva semantizacién biografica.

“Eso hace que cuando él despierte de la cirugia hay un corte en su historia de algo que él no sabe qué pasé. Hay
un corte en su historia que entonces él empieza a construir a partir de las narraciones que nosotros le hacemos
como familia. Y él se queda perplejo, se queda asombrado porque él no recuerda y no sabe qué pasé. Se vuelve
muy dificil, tal vez lo dificil de esto, hablaria de que, de la ventaja y desventaja. Ventaja porque, vamos a ver, no se
dio cuenta, no estuvo tan consciente de todo a lo que iba, de lo impactante que era, del riesgo que habia. Lo dificil,
darse cuenta de que no es el mismo, sentirse diferente. Despertarse en un hospital, no saber por qué esta ahi y
sentirse una persona totalmente diferente”. (Sofia)

En la narrativa de quienes atraviesan el DCA se refleja la sensacion de fragmentacién o cambio abrupto
del “yo”. Un cambio que es sefalado externamente primero y contribuye en la consciencia de lo sucedido.
En la condicién de DCA, esta vivencia muestra la presencia de posibles elementos de anosognosia, como
ejemplos de menor conciencia y capacidad de introspeccién tipicamente descritos en DCA. El reconocerse
inicialmente escuchando el relato externo u observando la reaccidon externa parece aportar a la reconfigura-
cion del autoconcepto y la identidad.

“Me dijo (nombre) estoy preocupada, tenés que ir al hospital, hoy no sos vos. Verdad y ese “vos no sos vos” juepufa,
me calé como en el alma y creo que fue donde empezd a surgir quién soy”. (Valeria)

La vivencia de disrupcion se muestra incluso en la sensacion de dejar de pertenecer a “un tipo de categoria de
persona para pasar a otra categoria por DCA” (Fernando), tal y como se ilustra en el ejemplo siguiente, en el
cual la representacion social de la discapacidad se internaliza como una disminucién de valor como persona.

“Si, creo que marca todo. Marca todo porque en el momento que esto pasa, incluso hoy cuando hablo de eso toda-
via lloro. Porque fue... es, no ha sido, es todavia... pero en un inicio fue el sentir que mi vida se habia acabado. El
sentir que los suefios, los proyectos, las metas ya no estaban (llanto). Que ya pasaba a ser una “persona”, incluso lo
ponia entre comillas, “de otra categoria”. En la que, en esta sociedad, esa categoria no tiene derecho a nada. Esta
sdlo en el papel, pero en la realidad no lo es, ni siquiera un poquito. No, no lo es. No es hacer rampas, no es hacer
agarraderas, no, eso no es. Eso es creo que lo de menos. El impacto que eso tiene en esa identidad es tan fuerte y
no hay un acompafamiento, que facilmente usted se pierde”. (Valeria)
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Se evidencia en las narrativas también la disrupcién en la sensacién de continuidad con el proyecto de vida
personal. Se posiciona la idea de que existe una invalidacion social, con una atribucién de poco valor al defi-
nir “un tipo de persona” en el tramite burocratico, que dista en gran medida del acompafamiento anhelado.

Con una perspectiva de desarrollo y ciclo vital, es posible que la vivencia del DCA se visualice como una
experiencia dinamica en el tiempo, que supondria una resignificacion en varios momentos de la vida, con
la necesidad de establecer los ajustes y readaptaciones en diversos contextos. Sin embargo, las narrativas
permiten distinguir la percepcién de que los recursos de acompafiamiento institucionales y psicosociales
son insuficientes o inexistentes.

7.1.2. Nombrar el cambio: reconocimiento de secuelas, cambios, discapacidad

Las narrativas de las personas participantes sugieren que el proceso de reconocimiento de un cambio, que
irrumpe en la linea biografica, se da en conjunto con el surgimiento de una mayor conciencia de las barreras
y obstaculos. Esto parece generar una especie de desplazamiento del lugar que se ocupaba en el mundo,
en lo personal y social. Se ilustra en el siguiente ejemplo la necesidad de nombrar dicho cambio para que se
facilite un apoyo en el reposicionamiento de si mismo(a), en la necesidad de un andamiaje de sentido vital
para alcanzar cierta continuidad, pertenencia y validacion social.

“No solamente no soy la misma persona, sino que entonces se me empiezan a cerrar las puertas y pierdo entonces
este lugar, que es mi lugar y ese también sentido de pertenecer a algo. Entonces en la medida de lo posible que las
personas puedan recibir acompafamiento y que el dafio cerebral adquirido que tienen lo permita, lo ideal seria que
se puedan hacer ajustes, algun apoyo”. (Valeria)

Se enfatiza en las experiencias narradas la necesidad de nombrar dicha ruptura o cambio, lo cual parece
figurar como medio para facilitar el proceso de conciencia y eventual resignificacion, para apropiarse de un
nuevo sentido de identidad y encontrar nuevas trayectorias de desarrollo posible.

“Porque el hablar de dafio implica que es algo que generd algo. Que es algo que se rompid, algo que no esté igual.
Pero siento que al no ponerle nombre es como eso: “ah fue en este momento, pero ya seguro se curo, ya paso, ya
la parte critica paso, entonces a usted lo que le queda es adaptarse”. Pero adaptarse con qué recursos, o desde
dénde, o como”. (Valeria)

Los relatos permiten observar que nombrar el cambio no implica solamente hacer referencia a la etiqueta no-
minal en términos biomédicos, sino a la identificacion de los multiples niveles de ruptura y alteracién en la iden-
tidad, abarcando elementos cognitivos, emocionales, conductuales y psicosociales. Al nombrar el cambio, los
obstaculos ya no se visualizan solamente como problemas individualizados desde la persona con DCA, sino
que permite una nueva perspectiva critica del entorno. Nuevamente se ilustra que los actores profesionales
cuentan con limitados recursos en una institucionalidad que no logra acompanar apropiadamente.

“En los hospitales muchas veces se habla mas de la parte cognitiva, de los dafios, de las dificultades. Pero casi no,
casi los médicos no hablan de toda la parte de la alteracion afectiva. Mi papa pasaba entonces que a veces lloraba
mucho, a veces estaba stper triste, a veces se irritaba, a veces se enojaba”. (Sofia)

A pesar de los multiples niveles de afectacion en la funcionalidad y el bienestar de una persona (Bowen et
al., 2018; Glintborg, 2015; World Health Organization, 2022; Jourdan et al., 2018; Yehene et al., 2020), en
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Costa Rica la certificacion legal de la discapacidad cognitiva es limitada y el estigma social sobre la disca-
pacidad adquirida se suma al duelo personal. Las narrativas ponen en evidencia la necesidad de rescatar el
énfasis en la persona, mas alla de su condicién de discapacidad, pero sin dejar de nombrar el cambio y la
disrupcion biografica, pues permite que el enfoque de derechos garantice los apoyos.

7.2. Disrupcion ontolégica

Las narrativas permiten identificar otra dimensién de disrupciéon cuando se mencionan los cambios abrup-
tos en la continuidad de los planes y roles, con pérdida de sentido de pertenencia y desconexién con la
propia actividad familiar, laboral.

Se reconoce en los relatos que la situaciéon de discapacidad cognitiva es percibida como una condicién
que puede ser temporal o permanente, pero donde el propio rendimiento no suele ser solamente un factor
personal, sino que depende del contexto, con y sin barreras o facilitadores en el entorno.

7.2.1. Sistema relacional familiar: referencias a procesos de adaptacion, ajustes, reconfiguracion en el
sistema familiar

La vivencia de DCA y sus secuelas a nivel familiar en las entrevistas, se caracteriza por la percepcién de una
alteracioén de los roles dentro del sistema, el requerimiento de un ajuste afectivo en las dindmicas acostum-
bradas y la reconfiguracion de condiciones de vida diaria materiales y vinculares.

“Uno pasa mucho lo afectivo, lo emocional. Se necesita también un tiempo como para ir uno procesando, acomo-
dando las ideas, adaptando. Hay que hacer unas adaptaciones también en la dinamica familiar y también hablamos
hasta muchas veces hasta de la parte estructural de vivienda y demas. Todo eso implica una logistica grande, impli-
ca apoyos, implica alianzas familiares, implica recursos econdémicos”. (Sofia)

A pesar de la variabilidad intersubjetiva, parece ser una vivencia compartida el reconocimiento del im-
pacto directo en la sobrecarga de la persona familiar que asume el rol de cuidador/a. En la mayoria de las
experiencias narradas, se magnifican las diferencias previas en las dinamicas familiares, generando una
necesidad de reconfiguracion de nuevas formas de relacion. Las narrativas evidencian, ademas, cambios
profundos en su estilo de vida, de pareja y/o de convivencia, con rupturas familiares.

“Qué dificil es cuando en las familias hay dinamicas familiares complejas donde hay distanciamiento afectivo, donde
hay problemas y de repente esa persona se convierte en la cuidadora o el cuidador principal. Uf, verdad. Y tener
que lidiar también con todo eso, con todas las situaciones que han pasado, con todos sus sentimientos y desarro-
llar como esa paciencia. Yo he conocido casos de personas que no lo logran y terminan diciendo “mira te mando
donde tu mama porque yo definitivamente no lo puedo asumir y no lo voy a lograr”. O, simplemente familias donde
ni siquiera saben ni tienen los recursos de ver cdmo se le ayuda a estas personas”. (Sofia)

En su mayoria también, las narrativas muestran el dinamismo del DCA, con reacciones y estrategias de
afrontamiento disimiles en el sistema familiar. Simbdlicamente, la expresion de un anhelo de continuidad,
al seguir ocupando el mismo lugar dentro de la familia, se muestra en el siguiente fragmento como deseo
de recuperar una version de identidad anterior al DCA. Se visualiza también la inclusién de adaptaciones
externas necesarias, que den soporte y permitan reconfigurar el duelo familiar.
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“Nosotros hacemos mucha catarsis de que si, de que algunas cosas, de que de repente uno como familia querria un
poco mas de iniciativa, un poco mas de apoyo en algunas cosas de parte de él. Y yo le digo a mami “bueno mami
también es que tenemos como familia asimilar que él no es el mismo de antes, que él ya la parte por ejemplo de la
iniciativa cero. Mi mama dice “es que yo tengo que decirle absolutamente todo lo que tiene que hacer en la casa,
desde que me barra el patio, desde que me recoja la basura, donde tiene que poner las bolsas de la basura”. Y yo
le dije “mami es que asi es como funciona ahorita el cerebro de él, hay que tenerle paciencia”. Entonces a veces si
empieza “pero ;como para otras cosas si? ;como para otras cosas si dice y si habla mas de la cuenta? y uno dice
no, esta en todas™. (Sofia)

En este nivel de la ruptura ontoldgica, la alteracion de los planes en el ciclo vital parece atravesar a los di-
versos subsistemas de interaccion vincular con mas experiencias de discontinuidad que recursos formales
o informales para la continuidad y conexion. Esta misma experiencia se refleja a continuacion cuando las
narrativas refieren al sistema relacional laboral.

7.2.2. Sistema relacional laboral: referencias a procesos de adaptacion, ajustes, reconfiguracion en el
sistema laboral

La participacion en el sistema laboral posterior a un DCA suele asociarse en las narrativas con la dimensién
del cambio en el funcionamiento neurocognitivo. EI cumplimiento de una “funcion social como persona
trabajadora” es una parte estructural y fundante de la identidad adulta. La separacién o fragmentacion en la
continuidad de dicho rol tiene un impacto emocional sobre la persona con DCA, al mismo tiempo que per-
fila un elemento de disminucién de funcionalidad y/o capacidades en su propia configuracién de identidad
familiar. Los siguientes extractos permiten reflejar la vivencia de esta disrupcion:

“Otra de las cosas dificiles para él fue que muchos de los clientes no sabian lo que a él le habia pasado. Entonces
muchos de los clientes lo llamaban por teléfono, le hacian consultas y cuando él iba a buscar cosas en la compu-
tadora, o cuando iba a buscar fisicamente los productos se le olvidaba la informacién. Entonces asi una, dos y tres
veces. Entonces tenia que irse otra vez al teléfono y preguntarle: “;qué fue lo que usted me pidié? disculpe”. Y él
con toda esa paciencia. Entonces los clientes a veces se molestaban y le decian: “pero (apodo), pero ya te dije que
era esto y esto”. Y tal vez si era un cliente que no estaba familiarizado con él, entonces se molestaba o le decian
alguna groseria o le decian que se iban a quejar o le decian que le pasara mejor a otra persona porque €l no estaba
poniendo atencion. Entonces él llegaba a la casa y se frustraba muchisimo”. (Sofia)

En ausencia de informacion sobre las secuelas del DCA, los elementos que se podrian perfilar como facilita-
dores y apoyos, por ejemplo, el redisefio de un puesto de trabajo y sus funciones, podrian a la vez provocar
nuevas limitaciones ante la demanda de aprendizaje de nuevos roles al no comprender las consecuencias
cognitivas del DCA. En las narrativas de las personas participantes su experiencia se asocié con las re-
presentaciones sociales de discapacidad, con estigmas de discriminacion en funcién del aporte social y/o
produccién de trabajo.

“Al menos desde mi vivencia ha sido “pasaste a ser de menos categoria”. Eso ha implicado que se me cerraran
puertas en todo lado. Ya no doy clases, y no porque no pueda dar clases, sino porque “no, después se nos enferma
y no, mejor no”. No me dan para dar clases. Hay una discriminacion, claro que si. En el trabajo es igual. Escuchar
los comentarios donde “era buena” ... ya no. “Era muy inteligente” ... ya no. Y se invisibiliza el trabajo que uno hace,
pero “diay s/, eso lo hace todo el mundo”. Todo el mundo que no tiene una condicidon como la mia, seguro. Pero yo
tengo que hacer diez veces mas el esfuerzo que usted hace para eso. Y eso no se visualiza”. (Valeria)
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La disrupcién en los contextos usuales de desarrollo laboral y social, con percepciéon de insatisfaccion e
incluso con prediccion de pobre reincorporacién laboral, parece ser la vivencia mas comun. En ese sentido,
no se evidencia una disponibilidad de rutas para promover “capital cultural y social” —o incluso politico—,
como nuevas dotaciones de conocimientos, nuevas relaciones sociales, nuevas condiciones laborales o
materiales de existencia y de poder dignas.

7.3. Disrupcion social

La mencién al cambio y las barreras en el sistema social, con referencias a los obstaculos y quiebres en la
estructura social, incluyendo exclusién en la institucionalidad y la escasez de recursos formales fue frecuen-
te en las narrativas. Estos temas configuran esta categoria de disrupcion social.

7.3.1. Barreras y limites del entorno: mencion de obstaculos, barreras y limites sociales externos

Las narrativas de las personas entrevistadas proponen que las representaciones sociales de la discapa-
cidad tienden a homogeneizarse en una dimension fisica, contrario a sus condiciones de DCA, que se
caracterizan principalmente por una discapacidad cognitiva. En su vivencia, se atraviesa el juicio social y la
discriminacion de “merecer o no” el reconocimiento de su condicion de discapacidad. Esto se refleja en la
siguiente experiencia narrada:

“Incluso para mi ha sido mas angustiante desde que me dieron el tal papel ese que hace conllevar que yo tengo una
discapacidad, porque si yo llego y parqueo donde esté el logo de discapacidad, por ejemplo, y yo me bajo con unos
tacones, vos ves cémo la gente devuelve a mirar como “vieja descarada, cara de barro, no tiene nada” y entonces
eso ha conllevado que yo cambie incluso la forma de vestir, no me siento comoda como visto, en que no me gusta
parquearme ahi, en que prefiero no salir”. (Valeria)

Al ser considerada una condicioén invisible, la persona con DCA requiere afirmarse hacia el ambiente social
para su reconocimiento, con un sobreesfuerzo individual, como se refleja a continuacién:

“No es invisible porque yo si la percibo, mi familia la percibe, mi esposo la percibe, la gente que me conoce la
percibe. Asi es que no es tan invisible. Es que la invisibilizan, que es otra cosa. Porque creo que al usar términos
inadecuados es seguir en la misma tematica, no sé si me doy a entender. Entonces es eso, es mas como que “es
invisibilizada”. Porque entonces ahi también responsabiliza al otro. Porque creo que también otra de las cosas que
pasa con esto es que yo como persona portadora de la condicion, siento que es mi culpa. Porque lo hace sentir
que soy yo. Yo soy la que me tengo que esforzar, yo soy la que me tengo que adaptar, yo, yo, yo, yo. No hay res-
ponsabilidad social, no hay responsabilidad de los otros, no hay institucional, no hay de nadie, soy solo yo”. (Valeria)

Adicionalmente, el establecimiento de facilitadores y/o recursos institucionales al alcance de las personas con
DCA se relaciona en las narrativas con la posibilidad de optar por una pensién anticipada por enfermedad, lo
cual implica una disrupcion en el sentido de generatividad. La pensidn, que podria aliviar factores de estrés
laboral ante la dificultad de adaptacion, genera por su parte un quiebre en la identidad como persona trabaja-
dora, asi como una mayor vulnerabilidad econdmica para su desarrollo posterior en el envejecimiento.

“Muchas veces enfrentan un dilema en torno a la pension por invalidez. Trabajar implica tener que renunciar a una
pensioén que les ha resultado muy dificil conseguir. Esto es un riesgo ya que saben que pueden quedar nuevamente
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desempleados por la misma exclusion que viven. En este sentido la pensién es muy inflexible y no contribuye a que
la persona pueda superar sus situaciones dificultosas. Parece mas bien dejarla en un estado ambivalente. A veces
es mas facil conseguir apoyo por una discapacidad fisica por ser visible”. (Fernando)

7.3.2. COVID: mencion del impacto de la pandemia

La situacién vivida durante la pandemia por COVID-19 exacerbé la inequidad en el sistema de salud, poster-
gando la atencion de ciertas poblaciones, como parece ser el caso de las personas con DCA. En el contexto
de pandemia, ante diversas presiones sanitarias, sociales y econdmicas, la prioridad de atencion médica
debié centrar sus esfuerzos en disminuir el impacto del COVID-19. Asi, otras condiciones de salud previas
y cronicas asociadas a la evolucion del DCA, resultaron relegadas.

“Las personas con las que he conversado me manifiestan que si antes se sentian invisibilizados por el sistema ahora
piensan que, por efecto del COVID, van a pasar de ser ciudadanos de segunda categoria a ser ciudadanos de cuarta
categoria. Se cree que el sistema va a comenzar a responder a las necesidades de personas sin discapacidad, pero
con secuelas de COVID con algun tipo de disfuncionalidad que los pusiera, digamos, en la linea entre funcionalidad
y discapacidad. Ahora la atencién que las personas con DCA habian estado recibiendo ya va a estar relegada inclu-
S0 a un tema presupuestario, porque si el presupuesto se esté destinando hacia esta otra poblacion, de pronto ;qué
pasa con la poblacién con discapacidad con presupuesto limitado?” (Fernando)

La restricciéon en los apoyos y acompafamientos psicosociales a las personas usuarias con DCA, parece
haber tenido un costo en detrimento de la visibilizacion de sus necesidades y la atencion de los procesos
familiares.

7.4. Resignificacién personal y social

Finalmente, la mencién de cambios en la metaperspectiva o atribuciéon de nuevos significados a la expe-
riencia durante las narraciones se sistematizan en la categoria de resignificacion personal y social. En los
siguientes extractos, como ejemplos de estos procesos, existe un reconocimiento del DCA como referente
para la busqueda de nuevos sentidos personales, nuevas formas de interpretar de la experiencia y busque-
da de significados personales y espirituales. Se vislumbran nuevos recursos de apoyo para procurar dar
continuidad a la experiencia de vida después del DCA.

“Pesa mas el agradecimiento y la gratitud de haber sobrevivido; de seguir con vida y tener como una segunda opor-
tunidad. Entonces a veces pesa tanto eso que lo otro pasa como a un segundo plano. La parte de “ok, tengo estas
limitaciones, pero sigo con vida”. (Sofia)

“Me permitié darle un sentido. Al encontrar ese “para qué” le di sentido a mi existencia y eso me permitié también
encontrar un sentido y una claridad en mi identidad. Yo sigo siendo yo, con un mayor bagaje de aprendizaje e incluso
esto me permite mirar con ojos mas humanos. Eso significé una cosa tan simple y entonces ahi me reafirmé si la
vida me ha puesto aca y esta va a ser mi manera de auto trascender. Facil no es, pero yo s/ quiero auto trascender.
Yo quiero que la gente cuando yo ya no esté visualice no una enfermedad, sino que visualice una persona, porque
no he dejado de ser persona”. (Valeria)
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Puede observarse que el perddn y la aceptacion, como posibles reacciones emocionales ante la pérdida,
parecen facilitar la elaboracién de la experiencia y permiten atribuir un sentido de aprendizaje y resignifica-
cioén a un proceso de enfermedad y disrupcién biogréafica. Pareciera permitir una sensacion de continuidad
en la identidad. Se reconoce la importancia de la validacion y la autodeterminacion como persona capaz de
tener un legado, con una apropiacién de la condicion de DCA basada en un proceso de toma de decisiones,
a partir de la configuracién de un nuevo yo.

“Perdia el tiempo queriendo cambiar a otros donde eso no se puede hacer. Me perdoné, entendi que, aunque des-
de la jerga comun vy silvestre toda la culpa es de uno, yo no pedi nacer con esto, no pedi tener esto. Entendi que,
aunque los prondsticos fueran x, y o j, yo habia roto mil prondsticos desde hace mas de 20 afios. Y que mi vida era
s6lo mia, que la que podia determinar qué queria hacer con ella era yo. Y eso me dio una libertad o una sensacién
de libertad que me permitié aceptar qué puedo hacer y qué no puedo hacer”. (Valeria)

Desde la perspectiva de las personas entrevistadas, pareciera necesario un primer reconocimiento del cam-
bio a nivel individual, para que este sea luego validado y reconocido a nivel familiar, a nivel social y laboral.
Requiere ser un proceso nombrado por la persona, reconocido por si misma y su medio mas inmediato,
para que luego se facilite la gestién de cambios estructurales y normativos en la visibilizacion de la experien-
cia. Apropiarse de la condicion de discapacidad es un proceso de diferenciacion progresiva y de autonomia,
para el reclamo de derechos que requiere de visibilidad normativa e institucional. Los siguientes extractos
ejemplifican la perspectiva narrada en este sentido:

“Se busca la filosofia de vida independiente y recibimos a todas las personas en diversas situaciones de discapaci-
dad. Se busca fomentar que las personas puedan tomar sus propias decisiones y puedan defender sus derechos”.
(Zara)

Parece evidenciarse que la disrupcion o resignificacion posee un caracter multidimensional, dinamico, y
de alta variabilidad entre las personas, donde la condicion de discapacidad cognitiva por DCA implicaria la
necesaria atribucién de una diferenciacién con respecto a otras condiciones de discapacidad.

.|
8. Discusion

En concordancia con los estudios internacionales, se identifica la importancia de validar la escucha narrativa
sobre el impacto que la condicion de DCA tiene en las vidas de las personas y sus familiares (Climent Lépez
et al., 2022; Fraas y Calvert, 2009; Frommelt et al., 2018). Este parece ser uno de los factores que favorecen
la calidad de vida (Verdugo et al., 2021) y la resignificacion de la nueva condicién de discapacidad, al brindar
sentido en la elaboracion de duelos, formas de afrontamiento, toma de conciencia de cambios y redefinicion
de si mismo(a).

En los relatos se reconoce que la ruptura biografica es una vivencia comun posterior a un DCA. Se expresa
en una necesidad de busqueda de continuidad en la propia identidad y proyecto vital, pero conlleva tam-
bién generar estrategias de adaptacion a la nueva nocién del “yo”. Las narrativas recopiladas muestran los
multiples cambios que las personas suelen enfrentar y en su reintegracion en el mundo social, tal y como lo
plantean Villa et al. (2021).
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En las narrativas en las que se aprecia la ruptura biografica, se percibe la referencia a la fragmentacion en
la historia de vida de la persona a partir de su lesion cerebral. Nombrar la disrupcion y el cambio parece dar
paso a una reconstruccion de su biografia en funcion del intercambio con actitudes, apoyos y barreras de
otros actores sociales y la posibilidad de ejercicio de roles familiares y laborales. Abarca también elementos
de caracter funcional, relacionado con una nueva experiencia de limitacion en las actividades en entornos
como la familia y el trabajo, en concordancia con lo planteado por Marsh et al. (1992), Ownsworth y Haslam
(2016). Se muestra en los relatos la presencia de un proceso dinamico con elementos de discrepancia, con-
tinuidad, discontinuidad y necesidad de identificacion y pertenencia (Ownsworth y Haslam, 2016).

|“

Se observa también la identificacién del cambio en la reflexiéon que contrasta el “yo previo” y un “nuevo yo”
(Villa et al., 2021), pero en los resultados destaca que la abrupta ruptura que ocasiona la lesién cerebral en la
historia de la persona parece elaborarse con mayor sentido por medio de las narrativas reconstruidas desde
terceras personas que, como referentes relacionales, contribuyen con un contexto de posible facilitacién
del proceso de configuracion del yo, o bien, imponen barreras, brindan puntos de partida sobre la version
pasada y presente, asi como las expectativas en sus roles, que podria servir como modelo para la nueva
interiorizacion y resignificacion. Estos resultados sugieren que, desde la narracion, comunicacion y didlogo
en sistemas relacionales, surgen modelos identitarios para comprender la experiencia del “nuevo yo” des-
pués del DCA (Bertram et al., 2021; Ford et al., 2021; Karpa et al., 2020; Ownsworth y Haslam, 2016; Rixon,
2022; Whiffin et al., 2021).

También dentro del proceso de nombrar el cambio se reconocen en los relatos dimensiones internas, des-
critas como “algo distinto en el si mismo(a)” y externas. En el proceso de construccion del “nuevo yo”, la
estructura y el modelaje de esos discursos de terceras personas podrian ser complejos de integrar, con
reacciones diversas como agradecimiento por la posibilidad de comprender lo sucedido o bien la sensacion
de invalidacion. Se considera necesario que este elemento emocional, en respuesta a las narrativas que se
reconstruyen, pueda ser retomado en otras investigaciones.

Los sistemas relacionales familiares y laborales, en su variabilidad de dinamicas de comprensién o de
apoyo, parecen ser determinantes como facilitadores o barreras. Es necesario el cuestionamiento de un en-
torno que tiende a la invisibilizaciéon de la discapacidad cognitiva, tal y como ha sido previamente sugerido
por Rixon (2022) y Quezada Garcia (2020), que se respalda en estos resultados. Como se muestra en las
narrativas de este estudio, las adecuaciones en el ambiente laboral y familiar podrian ser determinantes en
la reconfiguracion personal de los roles de si mismo(a) en el mundo, asi como en el sentido de pertenencia.

Aunado a la ruptura social, la pandemia ha sido percibida por las personas con DCA y sus familiares en-
trevistados como un factor agravante a la condicion de rezago ya pre-existente, no sélo por un aspecto de
vulnerabilidad ante el contagio, sino también por el desplazamiento de sus necesidades a un lugar inferior
dentro del elenco de las prioridades sanitarias (Crespo Cuadrado et al., 2021). En los relatos, esto parece
traducirse en una mayor desconfianza en el sistema. La trascendencia de la vivencia del DCA implica la
necesidad de cambios innegables en el juicio institucional que surge después de la lesiéon (Hughes et al.,
2020; Solvang et al., 2021).
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9. Reflexiones finales

La invisibilizacién de la discapacidad cognitiva asociada al DCA obstaculiza la resignificacién de la identi-
dad. Las narrativas de personas con DCA muestran la relevancia de nombrar el cambio y reconocer al “nue-
VO yo” que se construye en la interaccion de contextos relacionales. Evidencian el papel de las familias, los
entornos laborales y sociales como posibles barreras o facilitadores de la reconstruccion identitaria, espe-
cialmente ante las afectaciones cognitivas que generan una situacion de discapacidad. Asi, en la disrupcion
de la biografia y el desarrollo ontolégico en el ser social, el reconocimiento de barreras del entorno parece
tener una injerencia directa en la ruptura identitaria, especialmente por la estigmatizacién, discriminacién e
invisibilizacién que experimentan. En ese sentido, resulta crucial continuar investigando el papel de la me-
diacién narrativa como engranaje de conexion y sentido en la construccion de andamiajes socioemociona-
les y psicosociales para proteger los derechos especificos de este colectivo particular. Durante la pandemia
por COVID-19 las narrativas evidencian la percepcion de un desplazamiento y menor acceso de las perso-
nas con DCA a los servicios sanitarios costarricenses. Esta percepcion parece aumentar la experiencia de
discriminacién percibida, derivada directamente de las directrices sanitarias que englobaron politicas sin
acompafiamiento particular a las poblaciones vulnerables.

Con el reconocimiento de las particularidades y las diferencias culturales, en estas narrativas y experiencias
costarricenses se vislumbra el rol fundamental del apoyo social percibido y el andamiaje socioemocional
como factores protectores ya documentados también internacionalmente. Sin embargo, es relevante ex-
plicitar que en la particularidad de estas vivencias, en un pais con menor desarrollo, menores recursos
protocolizados en el sistema sanitario y menor reconocimiento juridico, en contraste con paises de Europa
o Ameérica del Norte, la dindmica proximal y colectivista de la interacciéon de las familias puede permitir una
visién mas profunda del si mismo interconectado y cercano a otras personas en un tejido social, cuya inter-
dependencia permitiria quizas una mejor resignificacion del proyecto vital. Por ello, interesé en este trabajo
profundizar en la voz de las personas con DCA y sus vivencias vinculares y afectivas que les permiten sos-
tenerse frente a la tendencia de fragmentacion en los servicios e invisibilizacién en el sistema.

Nota adicional

Como autores(as) de este trabajo es importante reconocer que una muestra intencional y pequefia, de un
pais pequefio como Costa Rica, podria no parecer de gran interés para poblaciones con amplia trayectoria
de desarrollo en el tema, como es el caso de Espaia, con buenas practicas y destacadas personas referen-
tes investigadoras en esta area del conocimiento. Sin embargo, su valor deriva del intento por desenfocar
la visidon biomédica de atencion de las secuelas, centrada en protocolos de atencién y procesos de reha-
bilitacién, para permitir una mirada diferente que reconoce y valida la voz de las personas con DCA y sus
entornos mas cercanos. Esta propuesta de acercamiento contribuye a una mejor comprension del DCA,
desde una perspectiva mas humana y experiencial, que resulta clave para la vida de las personas después
de la lesion.
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Las voces que se visibilizan permiten ampliar, diversificar y abrir una nueva escucha a la vivencia del DCA,
que no es homogénea a toda la poblacién hispano parlante y cuyas voces en contextos culturales especi-
ficos y diversos, se suelen invisibilizar. Al respecto se ha procurado aportar en la perspectiva culturalista y
humanista en la que se da voz a las vivencias de personas de paises cuyos contextos difieren de las mues-
tras de paises de altos ingresos.
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Practicas educativas para promover redes
sociales de personas con discapacidad
intelectual. Un instrumento para su disefno y

evaluacion

Educational practices to promote social
networks of people with intellectual disabilities.
An instrument for its design and evaluation

Resumen

Las personas con discapacidad intelectual presentan, en general, redes sociales
reducidas, poco diversificadas y con escasas fuentes de apoyo naturales. Promover
la construccion de redes sociales mas potentes contribuye a su bienestar personal
e inclusion social y a enriquecer la diversidad de la sociedad. El objetivo de este
articulo es presentar el proceso llevado a cabo para disefar y realizar la validacion
inicial de una herramienta orientada al disefio y evaluacién de buenas practicas de
apoyo a la construccioén de redes sociales (Marco de calidad para las buenas prac-
ticas de apoyo a la construccion de redes sociales). En una primera fase se disefié
una primera versiéon del instrumento a partir de la revision bibliografica y, en una
segunda fase, se llevé a cabo un proceso de validacién con un enfoque cualitativo.
Se desarrollaron dos grupos de discusion con personas con discapacidad intelec-
tual (uno en Espana y uno en Irlanda) y tres con profesionales (uno en Malta y dos
en Espana); en ellos, las participantes manifestaron sus puntos de vista acerca de
la estructura y composicion de la herramienta. El articulo describe el proceso de
validacién desarrollado, la version final y orientaciones para su aplicacion.

Palabras clave
Discapacidad intelectual, redes sociales, inclusién social, marco de calidad.

Abstract

People with intellectual disabilities generally have small social networks, little
diversified and with few sources of natural support. Helping them build stronger
social networks contributes to their personal well-being and social inclusion, and to
enrich society diversity. This article aims to present the process developed to outline
and conduct an initial validation of a tool oriented to the design and evaluation of
good practices to support the construction of social networks (Quality framework
for good practices to support the construction of social networks). In a first phase,
a first version of the instrument was designed, based on a bibliographic review.
Then, in a second phase, a validation process was implemented with a qualitative
approach. Two focus groups were held with people with intellectual disabilities (one
in Spain and one in Ireland), and three were conducted with professionals (one in
Malta and two in Spain). During these focus groups, the participants expressed their
points of view about the structure and composition of the tool. The article describes
the validation process developed, its final version and guidelines for its application.

Keywords
Intellectual disabilities, social networks, social inclusion, quality framework.
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1. Introduccién

La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU, 2006) situa a la persona con
discapacidad en el plano de los derechos humanos ante la comunidad internacional. De modo general,
la Convencion establece que estas personas deben participar plenamente en la sociedad en igualdad de
condiciones que las demas; para su plena inclusion social deben poder ejercer, como todas las personas,
el derecho a la toma de decisiones, asi como disponer de los soportes adecuados, tanto formales como
informales. La inclusion social constituye un beneficio para las personas con discapacidad, pero también
para las comunidades en las que participan, al enriquecerlas con los valores de la diversidad.

La vinculacién entre la inclusién social y las relaciones interpersonales esta claramente establecida en la
literatura: por una parte, el ambito de las relaciones interpersonales constituye una de las dos dimensiones
basicas, junto con la participacion social, para la inclusién social (Simplican et al., 2015); por otra, dichas re-
laciones constituyen la base en la que se generan las redes sociales personales, elemento basico de apoyo
para la inclusién social (Fulford y Cobigo, 2018; Wilson et al., 2017).

Si nos centramos en las personas con discapacidad intelectual, las relaciones interpersonales —entendidas
como relaciones deseadas y significativas para las personas y base de su red social- atraviesan sus trayec-
torias vitales y tienen un impacto directo en sus formas y procesos de inclusion en distintos ambitos: en el
escenario educativo (Diaz-Garolera et al., 2023), en la transicion a la vida adulta (Browne y Millar, 2016; Petry,
2018; Small et al., 2013), en los procesos de emancipacion (Bigby et al., 2016), y en la participacion cultural
y recreativa (Verdonschot et al., 2009), entre otros.

Ahora bien, los estudios indican que las personas con discapacidad intelectual encuentran numerosas ba-
rreras para establecer y mantener las relaciones interpersonales en las distintas etapas de su vida (Sullivan,
2016; Fullana et al., 2021a). Entre estos obstaculos destaca la escasa participacion social experimentada
por jovenes y personas adultas con discapacidad (Macdonald et al., 2018; Diaz-Garolera et al., 2020), si-
tuacién que se detecta incluso en personas no institucionalizadas que reciben apoyos para vivir en la co-
munidad (van Asselt-Goverts et al., 2013; Pallisera et al., 2018). Los problemas de comunicacion aparecen
también como otra de las barreras que pueden afectar las relaciones interpersonales (Garzén Sanchez et
al., 2020). Las personas con discapacidad intelectual experimentan con frecuencia aislamiento, soledad y
exclusion social (Gilmore y Cuskelly, 2014; Callus y Farrugia, 2016) y sus redes sociales son pequefas y
poco variadas (Rey et al., 2022), estando compuestas mayoritariamente de familiares y profesionales (Li-
ppold y Burns, 2009; Verdonschot et al., 2009), que son los principales proveedores de apoyo (Fullana et al.,
2021b). También se apunta que a medida que la persona envejece el impacto de la exclusién social puede
ser mayor, al verse su red social mas restringida a profesionales (Cruz Diaz et al., 2016; Kamstra et al., 2015).

El apoyo ofrecido por los profesionales juega un papel fundamental en la creaciéon de oportunidades para
construir y potenciar redes sociales. Ahora bien, apenas existen estudios que aporten orientaciones acerca
de las estrategias a emprender por parte de los servicios de apoyo y sus profesionales para contribuir al
desarrollo de las redes sociales de las personas con discapacidad intelectual. Es desde este contexto, y en
el marco del proyecto de investigacion ReD-IN', que se ha elaborado un instrumento que tiene como objeto

1. El titulo del proyecto es Construccion y gestion de las redes sociales de apoyo de personas con discapacidad intelectual: diagndstico, buenas
précticas y disefio inclusivo de proyectos de mejora, con referencia ReD-IN-EDU2017-84989-R.
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disefar y evaluar apoyos para potenciar las redes sociales de jévenes y personas adultas con discapacidad
intelectual.

El instrumento se denomina Marco de calidad para las buenas practicas de apoyo a la construccion de redes
sociales (MdC-RS) y se organiza en cinco areas: personas con discapacidad, personas sin discapacidad,
familia, organizacioén (escuela u organizaciéon proveedora de servicios) y comunidad. Cada area contiene su-
bareas que, a su vez, incluyen una serie de principios de actuacion que se refieren a elementos importantes
que, teniendo en cuenta la investigacion en el ambito, deben tomarse en consideracién en la planificaciéon y
evaluacion de practicas socioeducativas dirigidas a promover la creacion de redes sociales y de amistad de
personas con discapacidad intelectual. Estos principios, a su vez, podran especificarse en funcion del con-
texto en el que la practica se desarrolle (formal, no formal), la edad de los participantes (infancia, jévenes,
adultos) y otras condiciones particulares.

Para garantizar la relevancia y significatividad del MdC-RS en distintos contextos, se desarrolla el proceso
de elaboracién del instrumento, que se inicia con la revision de la literatura y el disefio inicial del mismo;
sigue con la validacion del instrumento, en la que han participado profesionales que trabajan en servicios
de atencion a personas adultas (dos grupos de discusion, uno en Espafa y otro en Malta); profesorado de
centros educativos (grupo de discusion en Espanfa); y personas con discapacidad con experiencia en ase-
soramiento en investigacion (dos grupos de discusion, uno en Espana y otro en Irlanda).

El articulo presenta el proceso llevado a cabo en la construccion y validacién del instrumento, la version
final del mismo, y orientaciones para su aplicacion2. Para explicar el proceso llevado a cabo, el articulo se
estructura en 4 apartados. En el primero se presenta la revision de literatura que ha servido de base para la
elaboracién de la primera version del instrumento. En el apartado de método se describe el proceso seguido
para disefiar el instrumento MdC-RS. En el apartado de resultados se presentan los cambios que se propo-
nen al MdC-RS a partir del trabajo realizado. Finalmente, se presenta una descripcién del MACR-RS en su
version final, y se concluye el articulo con algunas indicaciones sobre su posible utilizacion.

.|
2. Revision de la literatura

El analisis de la literatura sobre buenas practicas orientadas a potenciar las redes sociales de jévenes y per-
sonas adultas con discapacidad intelectual lleva a identificar las siguientes grandes areas de intervencion:

e 1: Persona con discapacidad intelectual
e 2: Persona sin discapacidad intelectual
e 3: Familia

e 4: Organizacion

e 5: Comunidad

2. Este articulo es una nueva version, revisada y ampliada, de un trabajo previo (Fullana et al., 2021b). En este caso, se incluye la descripcién
del proceso completo de validacion y el instrumento completo (Marco de calidad para las buenas practicas de apoyo a la construccion de redes
sociales) con la especificacion de todos sus componentes.
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Las dos primeras tienen como centro a la persona con discapacidad intelectual (area 1) y a la persona sin
discapacidad intelectual (area 2). La investigacion sugiere que las personas con discapacidad tienen menos
oportunidades para desarrollar sus habilidades sociales y comunicativas, ya que, cuando las interaccio-
nes sociales se reducen, pueden producirse déficits en la adquisicidon de dichas habilidades (del Prette y
del Prette, 2013). Algunas investigaciones muestran la efectividad de ciertos programas de intervencion
orientados a potenciar las relaciones interpersonales (Diaz-Garolera et al., 2019; Ward et al., 2013; Sequera
et al., 2016). Del Prette y del Prette (2013) recomiendan apoyar la construcciéon de estas habilidades en
actividades y espacios ordinarios. En cualquier caso, para una verdadera inclusion, los estudiantes deben
participar socialmente con sus pares en contextos fuera de sus aulas y escuelas (Smith et al., 2018). Jones
y Goble (2012) y Rillotta et al. (2018) sefialan que las relaciones bidireccionales son beneficiosas para ambas
partes. Artiles Rodriguez et al. (2016) y Carter et al. (2016) subrayan la necesidad de desarrollar actividades
de formacién para los compafieros sin discapacidad, en el caso de actividades dirigidas a jévenes. Hurd et
al. (2018) destacan la importancia de la autoconciencia y la pertenencia en el desarrollo de los procesos de
amistad, incidiendo en como la propia amistad puede conducir a la creacién de nuevas relaciones sociales
que amplien la red social de la persona. Diferentes estudios describen el valor que las personas con disca-
pacidad intelectual otorgan a la amistad (Chambers y Coffey, 2019; Marshall et al., 2019).

En cuanto a la familia (area 3), su relevancia viene dada por el hecho de que constituye una primera linea de
apoyo para las personas con discapacidad en sus procesos de inclusion comunitaria (Duggan y Linehan,
2013). Como proveedora de apoyo informal a lo largo del ciclo vital, la familia es clave para potenciar opor-
tunidades de participacién social y, con ello, de interaccién con la comunidad (DuBois et al., 2020). Por ello,
es importante que se valore su papel en los procesos que buscan mejorar las relaciones interpersonales
de las personas con discapacidad intelectual (Mansell y Wilson, 2010; Taggart et al., 2012; Solis Garcia y
Lago-Urbano, 2020).

El area organizacional (area 4) se refiere especificamente a la entidad o servicio (formal o no formal) que
ofrece apoyos a las personas con discapacidad intelectual. Es necesario estudiar el contexto organizacional
para determinar en qué medida los elementos organizativos potencian el desarrollo de los vinculos sociales
(van Asselt-Goverts et al., 2015; Bigby y Wiesel, 2015). Los enfoques institucionales y, especificamente, los
valores vinculados con la cultura de la inclusién (Schalock et al., 2018), explican el posicionamiento de la
organizacion con respecto a sus creencias en términos de la importancia de la amistad y de las relaciones
interpersonales. Distribuir apoyos en contextos inclusivos, facilitar la participacion social y buscar el desa-
rrollo de redes sociales implica el desarrollo de nuevas funciones profesionales, de habilidades relacionadas
con el analisis de contextos comunitarios para identificar fuentes de apoyo y disefiar estrategias dirigidas
a que las personas con discapacidad amplien su red de apoyo natural (Boland y Guerin, 2022; Diaz-Garo-
lera et al., 2023; Garcia-lriarte et al., 2016; Sullivan et al., 2016). Estudios basados en las experiencias de
los profesionales que realizan apoyos personalizados en la comunidad muestran la necesidad de sentirse
apoyados por la organizacion en la que trabajan, y que estos esclarezcan posiciones facilitando acciones
coherentes de los profesionales, y estableciendo protocolos razonables de evaluacion de riesgos, sin obs-
taculizar el avance en procesos de inclusion en la comunidad (Pallisera, 2020).

La comunidad (area 5) aparece en la literatura como un elemento importante para el desarrollo de las
relaciones interpersonales pues constituye un espacio que ofrece oportunidades para la participacion po-
tencialmente enriquecedoras desde el punto de vista relacional. Por una parte, los encuentros breves de
personas en situaciones cotidianas constituyen oportunidades de relacion (Wiesel y Bigby, 2016). Los en-
cuentros pueden surgir de forma espontanea o bien porque se potencian intencionalmente por parte de
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organizaciones de la comunidad. En ambos casos, el acompafiamiento facilita establecer las relaciones.
Por otra parte, la comunidad ofrece oportunidades alternativas de participacion ciudadana que son poten-
cialmente enriquecedoras desde la perspectiva de la pertenencia (Kaley et al., 2021; Robinson et al., 2020),
entre ellas el voluntariado. Una de las barreras que se detectan en el area de la comunidad esté relacionada
con la movilidad, por lo que las acciones que se planifiquen en esta area deben considerar los apoyos que
pueden facilitar la accesibilidad a los distintos espacios (Boland et al., 2022). Por lo tanto, la accion de los
profesionales juega un papel fundamental identificando espacios comunitarios donde las personas con
discapacidad intelectual se desenvuelven (Power y Bartlett, 2018).

.|
3. Método

Revisada con profundidad la literatura, la elaboracién del Marco de calidad para promover las relaciones
sociales de personas con discapacidad intelectual en contextos inclusivos (MdC-RS) se llevé a cabo en dos
fases. En la primera fase se disefié una primera version del instrumento y en la segunda fase se llevé a cabo
un proceso de validaciéon con un enfoque cualitativo. A continuacion, se describen dichas fases.

Fase 1. Disefio inicial del MdC-RS

Para la primera fase de disefio del MdC-RS se parti6 del andlisis documental de la literatura sobre el tema,
asi como del desarrollo de un seminario® centrado en el andlisis de experiencias de apoyo a las personas
con discapacidad intelectual para la mejora de sus relaciones interpersonales. Con esta informacion se
elabor6 un primer borrador del instrumento, organizado en las 5 areas mencionadas anteriormente (persona
con discapacidad intelectual; persona sin discapacidad intelectual; familia, organizacién y comunidad). A
cada area se le asignaron subareas y se redactd una primera version de lo que denominamos “principios
de actuacion”. Los principios de actuacion tienen como objeto orientar la concrecion de acciones de pla-
nificacion y evaluacion de experiencias socioeducativas destinadas a fomentar las relaciones sociales de
personas con discapacidad intelectual.

Fase 2. Proceso de validacion

El objetivo de esta segunda fase fue realizar una primera validacion del disefio inicial del instrumento con
el fin de alcanzar ciertas garantias de que el instrumento propuesto era adecuado en su estructura, con-
tenido y orientacién para ser aplicado en distintos ambitos socioeducativos. Se recogieron los puntos de
vista de personas que proporcionan apoyos desde distintos servicios (formales y no formales), asi como
de personas que son receptoras de estos apoyos. Para ello se organizaron grupos de discusion en los que
participaron profesionales de distintos servicios y centros y personas adultas con discapacidad intelectual.

3. Las participantes del seminario fueron las autoras del presente articulo.
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3.1. Participantes

Se llevaron a cabo 5 grupos de discusién, en los que participaron un total de 29 personas. De los 5 grupos, 2
estaban formados por personas con discapacidad intelectual (Tabla 1, GD 3 y 4) y 3 por profesionales (Tabla
1,GD 1,2y 5). Enlos grupos 1y 5 participaron profesionales de organizaciones proveedoras de servicios a
personas con discapacidad intelectual. En el grupo 2 participé profesorado de distintos niveles educativos.
El grupo de discusion 4 se llevé a cabo en Irlanda y en él participaron personas con discapacidad miembros
de la Inclusive Research Network (IRN“) de Irlanda. El grupo de discusién 5 se llevé a cabo con profesionales
de servicios de apoyo a las personas con discapacidad de Malta.

Tabla 1. Participantes en los grupos de discusion (GD= Grupo discusion; N= niumero de participantes)

GD N Perfil Lugar, fecha y formato
1 10 Todos los integrantes desempefiaban, en el momento de realizar Girona
el grupo de discusién, funciones de direccién y/o coordinaciéon de 26/02/2020
servicios en el &mbito no escolar (inclusién laboral, programas de
apoyo a la vida independiente y apoyo en la toma de decisiones de Formato presencial
personas con la capacidad legal modificada).
2 8 4 participantes realizaban funciones de direccion de centros de Girona
educacion especial. 12/03/2020
2 participantes eran profesionales de apoyo de jovenes con
discapacidad intelectual en centros de secundaria. Formato presencial
2 participantes coordinaban programas de formacion profesional
destinados a jévenes con discapacidad intelectual
3 6 Personas con discapacidad intelectual. Miembros del Consejo Girona
Asesor® del Grupo de Investigacion en Diversidad de la Universidad 25/ 06/2020
de Girona
Formato virtual
4 5 Personas con discapacidad intelectual. Miembros de la Inclusive Irlanda
Research Network de Irlanda (IRN). Una de ellas sin comunicacion 22/07/2020
oral, por lo que particip6 a través de la funcion del chat.
Formato virtual
5 5 Profesionales de organizaciones proveedoras de servicios a personas | Malta
con discapacidad intelectual en Malta. 30/09/2020
Formato virtual

Fuente: elaboracién propia.

4. La Inclusive Research Network (IRN) es un grupo de personas con discapacidad intelectual que llevan a cabo investigaciones sobre aspectos
que les interesan. Para saber mas sobre su trabajo puede consultarse: http://www.fedvol.ie/Inclusive_Research_Network_IRN/Default.241.html.
5. El Consejo Asesor del Grupo de Investigacion en Diversidad de la Universidad de Girona se cre6 en el afio 2012. Desde entonces, el grupo ha
colaborado en la realizacién de investigaciones y ha llevado a cabo investigaciones inclusivas sobre varios temas (Pallisera Diaz, M., Fullana Noell,
J., Puyalté Rovira, C., Vila Sufié, M. y Diaz Garolera, G. (2017). Apoyando la participacién real de las personas con discapacidad intelectual: una
experiencia de investigacion inclusiva sobre vida independiente. Revista Espariola de Discapacidad, 5(1), 7-24).
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3.2. Instrumentos

En los grupos de discusién con personas con discapacidad intelectual se utilizé una presentacién de Power-
point con imagenes relativas a cada una de las 5 areas en que se propuso estructurar la guia. Se pregunté
a los participantes de qué manera los profesionales, las organizaciones, la familia, la comunidad, pueden
ayudar a construir y a mantener relaciones sociales. Los participantes expusieron sus ideas y experiencias
sobre qué cosas ayudan a las personas con discapacidad intelectual a hacer amistades y a mantenerlas.

Para llevar a cabo los grupos de discusion con los profesionales cada participante recibié un documento
con la propuesta inicial del MdC-RS en la que se detallaban las areas y subéreas y los principios de actua-
cién. Antes de iniciar el debate se solicité a cada participante su opinién sobre la adecuacion y relevancia
de cada principio de actuacién mediante una valoracién numérica (1=poca; 5=mucha). Seguidamente, se
puso en comun y se discutio la adecuacion y relevancia de las areas, subareas y principios de actuacion, en
funcién de la experiencia de los participantes.

3.3. Procedimiento

Previamente a la realizacion de los grupos de discusién cada participante firmé un documento de consen-
timiento informado en el que se garantizaba su anonimato, la confidencialidad de los datos y en el que se
solicitaba permiso para grabar en audio la sesién. Las personas con discapacidad firmaron una versién
accesible del documento. Dichos documentos se tradujeron al inglés para los grupos de Irlanda y de Malta.
Cada grupo de discusién fue dinamizado por una o dos de las autoras del articulo, vinculadas con cada uno
de estos grupos, y que participan en la investigacion desarrollada por el Grupo de Investigacién en Diver-
sidad de la Universidad de Girona.

3.4. Andlisis de datos

Se transcribieron las grabaciones de todos los grupos de discusion. Los miembros del equipo de investiga-
cion llevaron a cabo su analisis identificando los cambios que se sugerian para los principios de actuacion,
asi como para las areas y subareas. El equipo realizé una sesién de trabajo para debatir el contenido, forma-
to y terminologia utilizados en el instrumento. A partir de esta discusion, se replantearon algunos principios
y se sugirieron algunos nuevos componentes para el marco de calidad.

.|
4. Resultados

Hubo unanimidad entre los profesionales y profesorado en cuanto a la organizacion del instrumento en las
5 areas propuestas. En la tabla 2 se sintetizan las modificaciones que se propusieron a partir del trabajo
realizado. Para cada area se indican las aportaciones de los distintos grupos de participantes en cuanto a
aspectos generales, subareas y principios de actuacion.

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 187-206



Gemma Diaz-Garolera * Maria Pallisera Diaz ¢ Judit Fullana Noel * Montserrat Vila Suiié * Ana Rey Freire ¢

Carolina Puyalt6 Rovira * Maria Josep Valls Gabernet ¢ Edurne Garcia Iriarte * Anne-Marie Callus

194

Tabla 2. Contribuciones de los participantes en los grupos de discusion

Area

Grupo de discusion con profesionales de
servicios (GD1 y GD5)

Grupo de discusion con
profesorado (GD2)

Grupos de discusion con personas
con discapacidad intelectual (GD 3
y GD4)

Persona con
discapacidad

Se introducen los siguientes principios de
actuacion:

Se sugiere:
¢ Fortalecer los principios de

Se insiste en la creacion de
oportunidades para conocer a

de las personas con discapacidad.

El principio de actuacién “La practica
promueve un espacio que acoge las
preocupaciones, las dudas y las preguntas
de las familias” se reformula de la siguiente
forma: “La practica promueve un espacio
que acoge a las familias y al que estas
pueden recurrir si necesitan ayuda y apoyo”.
Se incluye el principio de actuacion: “La
practica promueve la orientacion a las
familias sobre actividades y opciones que
tiene la persona en la comunidad para
establecer relaciones con otras personas (de
fuera de la escuela en el caso de jovenes en
edad escolar).”

Se sugiere que es importante que las
familias sepan respetar la voluntad e
intereses de las personas con discapacidad.
Se modifica un principio de actuacion
formulandolo de la siguiente manera:
“Orientacion a las familias sobre como dar
apoyo a las personas con discapacidad para
tener relaciones satisfactorias, respetando
su voluntad e intereses”.

de actuacion informar a las
familias sobre las oportunidades
que ofrece la comunidad para
ampliar la red relacional.

intelectual e “La practica promueve poder actuacion relacionados con personas con y sin discapacidad.
experimentar gratificacién mutua cuando las habilidades comunicativas | El principio de actuacion 1 se
las personas se relacionan unas con las y relacionales. transforma en: “la practica promueve
otras”. * Introducir una subdarea sobre | oportunidades para conocer
e “|La practica promueve el desarrollo Conciencia social. a personas nuevas, con o sin
de habilidades comunicativas y e Ampliar la subarea sobre discapacidad.”
relacionales”. autoconsciencia incluyendo en | Se sefiala la importancia de la gestion
e “lLa practica promueve el sentimiento de ella la autoestima y la gestiéon | de conflictos y la mediacién como
que la persona tiene una relacién de igual de emociones como aspectos | estrategias para facilitar las relaciones.
aigual y que es valorada” que una practica tiene que
Se introduce una subérea sobre Conciencia promover.
social.
Se sugiere incluir potenciar autoestima y la
gestion de las emociones.
Persona sin No se sugieren cambios. No se proponen cambios. No se mencionan cambios.
discapacidad | Se sugiere sensibilizarlas sobre los derechos
intelectual de las personas con discapacidad.
Familia Se sugiere sensibilizarlas sobre los derechos | Se sugiere incluir como principio | Se considera que las familias necesitan

apoyo para manejar las tecnologias
que facilitan el mantenimiento de

las relaciones sociales. Se anade el
siguiente principio de actuacién:

“La practica promueve la orientacion
y formacion a las familias sobre el uso
de la tecnologia como instrumento
para facilitar el mantenimiento de las
relaciones sociales de las personas
con discapacidad.”
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Area

Grupo de discusion con profesionales de
servicios (GD1 y GD5)

Grupo de discusion con
profesorado (GD2)

Grupos de discusion con personas
con discapacidad intelectual (GD 3
y GD4)

Organizacién

Se subraya la importancia de establecer
conexiones con espacios, centros y
servicios de la comunidad, y de incentivar
posibilidades de ofrecer apoyos naturales a
las personas con discapacidad.

Se coincide en la inclusién de las personas
con discapacidad en la toma de decisiones,
desde una perspectiva centrada en la
persona.

Se incluye el principio de actuacién:

“La participacion de las personas con
discapacidad en la planificacién de los
apoyos”.

No se proponen cambios.

Comunidad

Se introducen los siguientes principios de

actuacion:

e “La practica promueve la contribucion
de la persona con discapacidad a la
comunidad”.

e “|La practica promueve la participacion
de los agentes de la comunidad en el
desarrollo del proyecto”.

e “lLa practica promueve que la persona
sienta que pertenece a la comunidad, se
sienta valorada y una parte importante de
la comunidad”.

No se proponen cambios.

Se insiste en la importancia de
fomentar contextos seguros en los
que las personas puedan desarrollar
relaciones sociales y de amistad,

y a que puedan tener apoyo para
acceder a actividades de ocio y
tiempo libre en la comunidad. Se
considera importante que la persona
pueda realizar actividades segun

su voluntad e intereses sin que los
recursos econémicos de que disponga
sean el principal obstaculo. Teniendo
en cuenta estas aportaciones se
incluyen los siguientes principios de
actuacion:

“La practica promueve:

la creacién de contextos seguros en
los que establecer relaciones.
apoyos para que la persona pueda
acceder a actividades de ocio y tiempo
libre en la comunidad.

la igualdad de oportunidades en

el acceso de las personas con
discapacidad a las actividades de la
comunidad, independientemente de
SUS recursos econémicos.

Fuente: elaboracién propia.
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|
5. Descripcion del Instrumento desarrollado (MdC-RS)

El MdC-RS puede utilizarse como guia para la confeccion de practicas y proyectos de intervencion socioe-
ducativa, y también como referencia para su evaluacion por parte de profesionales de organizaciones pro-
veedoras de servicios para personas con discapacidad o de centros educativos. El proceso de validacién
llevé a definir el MdC-RS organizado en las 5 areas iniciales, que se estructuraron en 19 subareas, y un total
de 78 principios de actuacion. A continuacion, se presenta el MdC-RS, describiendo brevemente cada una
de las areas que lo componen. Se incluyen tablas que recogen las subareas y los distintos principios de
actuacion.

El area 1 (ver tabla 3), se centra en la persona con discapacidad intelectual y se compone de 6 subareas: la
primera se orienta a las relaciones, comprendiendo 9 principios de actuacién orientados al establecimiento,
mantenimiento de relaciones; reciprocidad y respeto mutuo, y el desarrollo de habilidades comunicativas,
entre otros. La segunda se centra en la toma de decisiones, e incluye 4 principios que se refieren a la libre
eleccion de actividades y apoyos. La tercera subarea (autoconsciencia, autoestima y gestion de emociones)
se compone de 6 principios que se orientan a la consciencia de los propios derechos, al conocimiento de
las fortalezas y necesidades personales en el ambito relacional, a la consciencia de los propios intereses
en este ambito, entre otros. La cuarta subarea (conciencia social) comprende dos principios orientados a
la empatia y a la comprensiéon de las normas de comportamiento social. La quinta subarea (satisfaccion
personal) esta integrada por cuatro principios que buscan orientar practicas que proporcionen motivacion y
valoracion positiva de la participacion, asi como su disfrute. Finalmente, la subarea 6 (vinculo con la comu-
nidad) incluye cuatro principios orientados al sentimiento de pertenencia a la comunidad, como el sentirse
valorado por parte de las amistades, familia y comunidad y la contribucién a la comunidad. Se incluyen tres
principios propuestos por las propias personas con discapacidad.

Tabla 3. Subareas y principios de actuacion del area 1 (persona con discapacidad intelectual)

AREA 1: PERSONA CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Subarea 1.1.: Relaciones

La practica promueve:

1. Oportunidades para conocer a personas nuevas, con o sin discapacidad

. Poder experimentar gratificacion mutua cuando las personas se relacionan las unas con las otras
. Reciprocidad (dar y recibir confianza, ayuda y apoyo)

Desarrollar habilidades comunicativas y relacionales

. Participar en actividades con otras personas

. Acceder a las redes de relaciones de las amistades

. Mantener las amistades mas alla de un programa especifico (actividades a largo plazo, implicacién, frecuencias del
contacto...)

8. Respeto mutuo

NEIEIENEINS

9. El sentimiento de que la persona tiene una relacion de igual a igual y que es valorada

Subarea 1.2.: Toma de decisiones
La practica promueve:

1. Oportunidades para expresar la propia voluntad e intereses sobre las actividades o relaciones

2. Posibilidad de escoger entre diversas opciones (actividades, relaciones...)

3. Implicacién directa en el proceso de toma de decisiones durante la implementacién del programa

4. Posibilidad de recibir apoyo para tomar decisiones sobre las actividades y las relaciones cuando sea necesario
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AREA 1: PERSONA CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Subarea 1.3.: Autoconsciencia, autoestima y gestion de emociones
La practica promueve:

1. Ser consciente de los propios derechos

2. Ser consciente de los propios intereses (cémo se desea compartir el tiempo con otras personas, qué se valora en una
amistad...)

Ser consciente de las propias fortalezas y dificultades para relacionarse con los demas
El desarrollo de la autoestima

La gestion de las emociones

o0 |~ w

. Ser capaz de reflexionar sobre la amistad

Subarea 1.4.: Conciencia social
La practica promueve:

1. La capacidad de ponerse en la piel de otras personas
2. La comprension de las normas éticas y sociales de comportamiento

Subarea 1.5.: Satisfaccion personal
La practica promueve:

1. Disfrutar

2. Relaciones significativas basadas en los intereses y la voluntad de la persona
3. Apreciar qué son las relaciones significativas y satisfactorias

4. Motivacion para participar

Subarea 1.6.: Vinculo con la comunidad

La practica promueve:

1. Sentirse valorado/a por las amistades

2. Sentirse valorado/a por la familia

3. Sentirse valorado/a por el resto de la comunidad

4. Contribuir a la comunidad

Principios de actuacion propuestos por las propias personas con discapacidad
La practica promueve:

e Oportunidades para conocer personas con discapacidad intelectual o sin
e Oportunidades para estar en contacto con las amistades (por teléfono, ordenador, etc.)
e Tener el control del propio dinero para poder hacer actividades con las amistades

Fuente: elaboracién propia.

El area 2 (ver tabla 4), se centra en la persona sin discapacidad intelectual y se organiza en cuatro subareas,
tres de las cuales coinciden con las subareas del area 1 (relaciones, satisfaccion personal y toma de deci-
siones), que comprenden respectivamente siete, cuatro y tres principios de actuacién con una orientacion
similar a la de las subareas del area 1. La cuarta subarea (conciencia y conocimiento sobre la discapacidad)
esta integrada por cinco principios orientados a adquirir consciencia de los derechos de las personas con
discapacidad intelectual, de sus necesidades de apoyo, y con ello tener empatia hacia ellas y contribuir a
desarrollar una identidad positiva de las personas con discapacidad intelectual.
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Tabla 4. Subareas y principios de actuacién del area 2 (persona sin discapacidad)
AREA 2: PERSONA SIN DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Subarea 2.1.: Relaciones
La practica promueve:

. Oportunidades para conocer a personas nuevas
. Compartir espacios y actividades con otras personas

. Reciprocidad (dar y recibir confianza, ayuda y apoyo)
. Desarrollar habilidades relacionales y comunicativas
. Participar en actividades con otras personas

DO~ |W|IN|=

. Acceder a redes de relaciones de las amistades
7. Respeto mutuo

Subarea 2.2.: Satisfaccion personal
La practica promueve:

Disfrutar

Relaciones significativas basadas en los intereses y las necesidades de la persona
Percibir qué son las relaciones significativas y satisfactorias

Motivacién para participar

Hlwin =

Subarea 2.3.: Toma de decisiones
La practica promueve:

1. Oportunidades para expresar la propia voluntad e intereses sobre las actividades o relaciones
2. Posibilidad de escoger entre diversas opciones (actividades, relaciones...)
3. Posibilidad de dar apoyo a personas con discapacidad para expresar su voluntad e intereses

Subarea 2.4.: Conciencia y conocimiento sobre la discapacidad
La practica promueve:

. Ser consciente de los derechos de les personas con discapacidad intelectual

. Ser consciente de la necesidad del apoyo individualizado

. Ser consciente de la contribucion de esta practica al cambio social

. Tener empatia hacia las personas con discapacidad

. Contribuir a desarrollar una identidad positiva de las personas con discapacidad intelectual

Olh|lW|N|(=

Fuente: elaboracién propia.

El area 3 del MdC-RS hace referencia a la familia (ver tabla 5). Esta area acoge las dudas y preocupaciones
de los familiares respecto a las relaciones interpersonales de sus hijos. Incluye informacién acerca del apoyo
que estos pueden ofrecer y sobre las posibilidades que la comunidad propone para que las personas con
discapacidad puedan participar y establecer relaciones sociales. La relevancia de la familia en la planificacion
del apoyo para la inclusién social y la participacion comunitaria ha sido reconocida por varios autores (Mansell
y Wilson, 2010; Taggart et al., 2012). En el MdC-RS se incluyen dos subareas. La primera de ellas (apoyo a la
familia) comprende siete principios de actuacion que tienen por finalidad promover practicas de apoyo a la
familia para que esta pueda acompanar a sus miembros con discapacidad para ampliar y mejorar sus relacio-
nes interpersonales. Incluye la informacion sobre espacios y oportunidades de interaccion en la comunidad, la
formacion sobre el uso de la tecnologia como instrumento para facilitar las relaciones y estrategias de apoyo,
entre otros. La segunda subdrea (sensibilizacion de las familias) integra dos principios, vinculados con los
derechos de las personas con discapacidad y la importancia de las relaciones. En el proceso de validacion las
propias personas con discapacidad propusieron la inclusién de un principio de actuacion dirigido a la forma-
cion de las familias sobre el potencial de las tecnologias para fomentar las relaciones sociales.
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Tabla 5. Subareas y principios de actuacion del area 3 (familia)

AREA 3: FAMILIA

Subarea 3.1.: Apoyo a la familia
La practica promueve:

1. Un espacio al que las familias pueden recurrir si necesitan apoyo

2. La asignacion de una persona de referencia dentro del programa de apoyo a las familias

3. Informacién detallada sobre el programa a las familias

4. Orientacion a las familias sobre cémo dar apoyo a las personas con discapacidad para tener relaciones satisfactorias,
respetando su voluntad e intereses

5. Orientacion a los miembros de la familia que deseen dar apoyo a sus familiares con discapacidad para ampliar sus
relaciones

6. Orientacion a las familias sobre actividades y opciones que tiene la persona en la comunidad para establecer relaciones
con otras personas (de fuera de la escuela en el caso de jovenes en edad escolar)

7. Orientacion y formacion a las familias sobre el uso de la tecnologia como instrumento para facilitar el mantenimiento de
las relaciones sociales de las personas con discapacidad

Subarea 3.2.: Sensibilizacion de las familias
La practica promueve:

1. Sensibilizacion de las familias sobre la importancia de las relaciones para la inclusién social de las personas con
discapacidad intelectual

2. Sensibilizacion de las familias sobre los derechos de las personas con discapacidad

Principios de actuacion propuestos por las propias personas con discapacidad
La practica promueve:

e Formacion a las familias sobre el potencial de las nuevas tecnologias para fomentar las relaciones sociales

Fuente: elaboracién propia.

El area 4 se centra en la organizacion (ver tabla 6) y se divide en tres subareas. La primera de ellas (planifi-
cacion) esta integrada por seis principios orientados a promover practicas que prioricen la amistad y las re-
laciones para todas las personas con discapacidad, que las incluyan de forma transversal en los programas
ya existentes, la adopcioén de un enfoque centrado en la persona, establecer alianzas con la comunidad y
la participacion de las propias personas con discapacidad en la planificacién. También el establecimiento
de los recursos necesarios para llevar a cabo el desarrollo del programa. La segunda subarea (desarrollo e
implementacion) esta formada por tres principios, que buscan priorizar los intereses de las personas con
discapacidad, ofrecer formacion a los profesionales para llevar a cabo las acciones necesarias y asegurar
la continuidad de los apoyos. Por ultimo, la tercera subarea (evaluaciéon) comprende tres principios que
pretenden orientar acciones de evaluacion sistematica de las practicas, promoviendo la participacion de
las personas con discapacidad y garantizando que puedan acceder a dichos procesos de evaluacién, entre
otras. Las propias personas con discapacidad, en el proceso de validacion, sugieren incorporar principios
como tener en cuenta las tecnologias, la creacion de actividades de ocio y la formacion dirigida a los pro-
fesionales sobre como apoyar las relaciones de las personas con discapacidad. Ademas, se reconoce la
necesidad formativa incluyendo la gestion de conflictos en el ambito relacional.
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Tabla 6. Subareas y principios de actuacion del area 4 (organizacion)
AREA 4: ORGANIZACION

Subarea 4.1.: Planificacion
La practica promueve:

1. Priorizar la amistad y las relaciones, independientemente del tipo e intensidad de apoyo que necesiten las personas con
discapacidad

La incorporacion de la amistad y las relaciones en la planificacion de programas ya existentes

La adopcién de un enfoque centrado en la persona que esté planificado de manera accesible para los participantes

Establecer alianzas con la comunidad para que las personas puedan recibir apoyos naturales

La participacion de las personas con discapacidad en la planificacién

N e o

Movilizar los recursos necesarios (presupuesto, profesionales, formacién) para el programa

Subarea 4.2.: Desarrollo e implementacion
La practica promueve

1. Dar prioridad a la voluntad e intereses de las personas con discapacidad

2. Formacioén dirigida a los profesionales para que puedan llevar a cabo las acciones acordadas

3. El establecimiento de medidas que faciliten la continuidad de los apoyos

Subarea 4.3.: Evaluacion
La practica promueve:

1. La evaluacion sistematica de la practica/programa

2. La participacion de las personas con discapacidad en los procesos de evaluacion accesibles

3. La priorizacion de las experiencias de las personas con discapacidad durante el proceso de evaluacién

4. Su revisién y mejora para garantizar que se logran los objetivos establecidos.

Principios de actuacion propuestos por las propias personas con discapacidad
La practica promueve:

* Incluir la gestion de conflictos y la mediacién como estrategias para promover la amistad y las relaciones

e Formacion dirigida a los profesionales sobre como dar apoyo personalizado a las personas con discapacidad
e Lacreacién de actividades de ocio y formativas para potenciar el establecimiento de relaciones y amistades
e Laincorporacion de las nuevas tecnologias para promover las relaciones y la amistad

Fuente: elaboracién propia.

Por ultimo, el area 5 se centra en la comunidad (ver tabla 7) e incluye cuatro subareas. La primera de ellas
(presencia y participacion) comprende 6 principios orientados a promover practicas en entornos inclusivos,
accesibles, que permitan la contribucion de la persona a la comunidad y los apoyos necesarios, ademas
de la igualdad de oportunidades en el acceso a las actividades de la comunidad. La segunda subarea
(implicacion de la comunidad en el proyecto) incluye dos principios de actuacion centrados en buscar la
vinculacién de los agentes y servicios de la comunidad con la practica. La tercera subarea (pertenencia)
incluye dos principios, orientados a potenciar el sentimiento de pertenencia a la comunidad. Por ultimo, la
cuarta subarea (cambio social) busca promover practicas que contribuyan a la transformacion social a tra-
vés de la sensibilizacién sobre los derechos de las personas con discapacidad y sobre la diversidad como
un valor social. Ademas, las propias personas con discapacidad propusieron en los grupos focales en los
que participaron incluir dos principios, el primero orientado a la constitucion de comunidades seguras para
establecer relaciones de amistad y apoyo individualizado en situaciones de abuso.
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Tabla 7. Subareas y principios de actuacién del area 5 (comunidad)
AREA 5: COMUNIDAD

Subarea 5.1.: Presencia y participacion
La practica promueve:

1. El desarrollo de actividades con amistades en la comunidad y en espacios ordinarios

2. El apoyo para acceder y participar en la comunidad y en los espacios ordinarios (transporte, uso del dinero, compartir,
comprender...)

. La contribucién de la persona en la comunidad

. La creacion de contextos seguros donde establecer relaciones interpersonales

. Apoyos para acceder a actividades de ocio y tiempo libre en la comunidad

||~ |W

. Laigualdad de oportunidades en el acceso de las personas con discapacidad a las actividades de la comunidad,
independientemente de sus recursos econémicos

Subarea 5.2.: Implicacién de la comunidad en el proyecto
La practica:

1. Esta vinculada con los servicios de la comunidad (servicios publicos y privados, movimientos sociales y entidades
culturales, deportivas y educativas del entorno préximo)

2. Implica la participacién de los agentes de la comunidad en su desarrollo

Subarea 5.3.: Pertenencia
La practica promueve:

1. Que la persona sienta que pertenece a la comunidad: sentirse valorado, hacer una contribucién a la comunidad

2. La creencia de que las personas con discapacidad forman parte de la comunidad

Subarea 5.4.: Cambio social

La practica promueve:

1. Un cambio positivo en la concepcién y creencias de la comunidad hacia la discapacidad (la discapacidad como una
oportunidad para enriquecer a la comunidad)

2. Sensibilizacién sobre los derechos de les personas con discapacidad

3. Responsabilidad social hacia la inclusion de las personas con discapacidad (gracias a una mayor participacion de las
personas con discapacidad en actividades de la comunidad y una mayor visibilidad de las personas con discapacidad en
actividades o iniciativas ordinarias)

Principios de actuacion propuestos por las propias personas con discapacidad
La practica promueve:

e Comunidades seguras para establecer y mantener relaciones de amistad
e El apoyo individualizado para ayudar a la persona a hacer frente a posibles situaciones de acoso en la comunidad

Fuente: elaboracién propia.

.|
6. Conclusiones

El MdC-RS es una herramienta que pretende dar respuesta a una necesidad evidenciada en la literatura que
afecta tanto a jévenes como a personas adultas con discapacidad intelectual: la construccion de redes so-
ciales de apoyo. Se trata de un aspecto que rara vez se ha priorizado en los programas y acciones de apoyo
a las personas con discapacidad intelectual, ya que suele priorizarse el dar respuesta a necesidades vincu-
ladas con la inclusion laboral y la vida independiente. Por eso, el MdC-RS puede tener diversas utilidades.
Por una parte, puede ayudar en la evaluacion de practicas ya existentes con el fin de proponer los cambios
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y mejoras necesarios que permitan incentivar su potencial en la construccion de redes sociales. Por otra
parte, el MdC-RS puede utilizarse como guia para la confeccion de practicas y programas que pretendan
contribuir a la construccién de redes sociales de apoyo, potenciando el establecimiento de relaciones per-
sonales y/o de amistad. Pero es interesante remarcar la importancia de tener en consideracion todas y cada
una de las areas del MdC-RS, asi como los principios de actuacién que se recogen en cada area, ya que de
este modo se favorecera un apoyo amplio y generalizado a las personas con discapacidad intelectual para
que puedan desarrollar relaciones sociales y de amistad.

Se ha elaborado para poder orientar el disefio y/o la evaluacion de buenas practicas dirigidas a diferentes
momentos y etapas del ciclo vital de la persona, por lo que pueden resultar valoraciones muy diversas (si se
trata de una evaluacion) o concreciones de acciones muy diferentes (si se trata del disefio de una practica
o programa). Se trata de un instrumento cualitativo que tiene el valor de ayudar a los profesionales a tomar
decisiones, pero que también puede constituir una herramienta que articule la colaboracién entre diferentes
agentes. Por ejemplo, en el proceso de transicion entre la educacién primaria y la secundaria, el MdC-RS
puede ser una herramienta que permita trabajar colaborativamente a padres, profesionales y jovenes con
discapacidad intelectual, contribuyendo a disefiar propuestas que potencien la creacién de vinculos socia-
les de los jovenes en la nueva etapa educativa, que suele conllevar un cambio de centro educativo.

De modo general, el instrumento puede contribuir a mejorar la calidad de los apoyos que se proporcionan
a las personas con discapacidad intelectual. Constituye una herramienta para que las organizaciones que
ofrecen servicios a las personas con discapacidad puedan disefiar y evaluar planes personalizados que se
alineen con la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU, 2006) y con la inclu-
sion en la comunidad. En consecuencia, puede mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
y sus familias y contribuir al avance hacia el desarrollo de comunidades mas inclusivas.

El articulo ha presentado un proceso cualitativo de validacion del disefio inicial del instrumento. Seran ne-
cesarios posteriores trabajos de investigacion para realizar un proceso de validacion con usuarios finales,
es decir, con profesionales en contextos reales en que se utilice para disefar o evaluar los apoyos que se
ofrecen a las personas con discapacidad intelectual para fomentar las relaciones sociales.
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Audiodescribir el poliamor y las miradas
en el ambito filmico. Estudio de caso:

Trigonometria (2020)

Audio-describing polyamory and glances in film. A case study:

Trigonometry (2020)

Resumen

En el campo de la audiodescripcion filmica para personas con discapacidad visual
se han realizado numerosos estudios que abordan diferentes aspectos. El auge de
esta practica se atribuye a una mayor concienciacion por la inclusion y a la creacion
de leyes que exigen contenido accesible en los medios, partiendo de la premisa de
que inclusion y accesibilidad deben ir de la mano. En este articulo, presentamos el
proceso y los resultados de la audiodescripcion del primer episodio de la serie Tri-
gonometria (BBC, 2020), como simulacro de encargo profesional para emitirse en un
contexto no especifico sobre discapacidad. La eleccion de esta serie se basa en su
tematica novedosa, las relaciones poliamorosas y el desafio que representa la au-
diodescripcion de la atraccion entre tres personas a través de sus miradas. Recono-
ciendo la importancia de la inclusidn tanto en el resultado final como en el proceso
de creacién, se incorporo al equipo de audiodescriptores, dos normovidentes, a una
persona con discapacidad visual cuyas contribuciones fueron claves en el proceso.

Palabras clave
Traduccion, accesibilidad, audiodescripcion filmica, poliamor.

Abstract

In the field of film audio-description for visually impaired people there have been
numerous studies addressing different aspects. The rise of this practice is attributed
to an increased awareness of inclusion and the creation of laws requiring accessible
media content, based on the premise that inclusion and accessibility must go hand
in hand. In this article, we present the process and results of the audio description
of the first episode of the series Trigonometry (BBC, 2020), as a mock professional
commission for broadcast in a non-disability specific context. The choice of this
series is based on its novel subject matter, polyamorous relationships and the
challenge of audio-describing the attraction between three people through their
ways of looking. Recognising the importance of inclusion both in the result and in
the process, a visually impaired person was joined to the team of audio-describers,
who were two normal sighted people, and whose contributions were key to the
process.

Keywords
Translation, accessibility, filmic audiodescription, polyamory.
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.|
1. Introduccioén

Actualmente, las principales formas de entretenimiento, divulgacion de la informacién, de la cultura y del
arte tienen lugar en formatos audiovisuales, cuya adaptacién es imprescindible si lo que se pretende es
conseguir un mundo cada vez mas inclusivo, en el que todo tipo de personas, independientemente de su
condicién fisica, psiquica o sensorial, disfruten de igualdad de oportunidades a la hora de ejercer su dere-
cho al acceso a la cultura, al ocio y al tiempo libre.

Esta idea de accesibilidad universal tiene su repercusion en los marcos normativo y legal. Asi, por ejemplo,
se refleja en el ambito espafiol con la entrada en vigor de la Ley 13/2022, de 7 de julio, General de la Comu-
nicacion Audiovisual y, anteriormente, de la Ley 55/2007, de 28 de diciembre, del Cine, del mismo modo que
de las diferentes normas AENOR: norma UNE 153010 (subtitulado para personas sordas y personas con
discapacidad auditiva), la norma UNE 153020 (audiodescripcion para personas con discapacidad visual) o
la norma UNE 153110 EX (lectura facil). Bajo su proteccion, los derechos de recepcion de los colectivos con
diferentes discapacidades se ven defendidos. Para ello, en su elaboracion, se ha estudiado con profundidad
la informacién audiovisual que se transmite a través de los canales visual y sonoro.

Los signos que componen el lenguaje audiovisual son de distinta naturaleza: luz, color, forma, sonido, mu-
sica, movimientos, etc. (Pérez Pay4, 2015, p. 63). Ambos canales, con sus cddigos respectivos, son esen-
ciales para la comprension correcta del mensaje. Si se carece o se ven mermadas una de las capacidades
sensoriales que se precisan para la recepciéon completa, se vuelve necesaria una adaptacion en forma de
traduccion intersemidtica (Ballester, 2007). Es decir, cuando una persona tiene serias dificultades auditivas
hay que trasladar la informacién sonora al canal visual y, al contrario, si lo que precisa es de una adaptacion
visual, hay que llevar dicha informacién al canal sonoro. En el primer caso, se trata de subtitulacién para
personas sordas Yy, en el segundo, de audiodescripcion para personas ciegas o con baja vision, que es el
tema que nos ocupa.

La obligatoriedad de la adaptacion visual o audiodescripcidn viene determinada por el aumento creciente
en los ultimos tiempos del niUmero de personas con discapacidad visual o ceguera. Segun los datos mas
recientes que hemos podido manejar, en 2021, la Organizacion Mundial de la Salud concluy6 que al menos
2200 millones de personas sufrian algun tipo de discapacidad visual en todo el mundo (OMS, 2022). Igual-
mente, en Espana, la encuesta EDAD 2020 (CERMI, 2022) afirma que unas 109 500 personas son ciegas
(sic) o s6lo distinguen luz y oscuridad. De esta cifra, 70472 se registraron como afiliados en la Organizacién
Nacional de Ciegos Espanoles (ONCE) en el afio 2021.

Justificar la inclusidn teniendo en cuenta estas cifras seria reforzar ain mas la idea de que es preciso eliminar
las barreras que discriminan a las personas con discapacidad por su alto niumero, lo cual es en si mismo una
forma de entender los derechos de las personas con discapacidad. Y, por supuesto, en la iniciativa de eliminar
barreras se comprende que ha de hacerse de manera inclusiva, y no excluyente, con el fin de potenciar, asi,
la convivencia en la igualdad, dentro de la diferencia.

Asi, por ejemplo, en el ambito normativo de la discapacidad visual, ya se apunta en ese sentido cuando se
define qué es la audiodescripcion:

“Servicio de apoyo a la comunicacién que consiste en el conjunto de técnicas y habilidades aplicadas, con objeto
de compensar la carencia de captacion de la parte visual contenida en cualquier tipo de mensaje, suministrando
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una adecuada informacién sonora que la traduce o explica, de manera que el posible receptor discapacitado visual
perciba dicho mensaje como un todo arménico y de la forma mas parecida a como lo percibe una persona que ve”
(AENOR, 2005).

Encontramos en la cita, expresamente, la busqueda de la igualdad de recepcidn por parte de las personas
con discapacidad visual, asi como de las que no la tienen. Y sélo desde ese punto de partida se desarrolla
y profundiza en los numerosos aspectos que lo requieren, con especializacion y rigor en cada ambito, De
hecho, uno de los padres de aquella norma, Antonio Vazquez, afiadia la importancia del lenguaje visual para
la audiodescripcién aplicada al cine:

“Un sistema de apoyo a la comunicacion que aporta los datos contenidos en el lenguaje visual de una pelicula,
permitiendo su compresion, mediante una banda sonora de locuciones integradas arménicamente en el sonido de
la pelicula” (Vazquez, 2019).

Obviamente, al hablar de cine, se refiere a toda produccién cinematografica grabada en cualquier soporte,
en series y en documentales, ya sea para cadenas de televisiéon o para plataformas.

Volviendo al ambito legal, a fin de llevar a la practica la accesibilidad e inclusion de los medios de comuni-
cacion, fue de relevancia la entrada en vigor de la Ley 7/2010, de 31 de marzo, General de la Comunicacién
Audiovisual. Con ella, las cadenas de television publicas estaban obligadas a emitir como minimo diez horas
de programacion audiodescrita a la semana y las privadas a dos horas. Afios mas tarde, con la Ley 13/2022,
de 7 de julio, General de Comunicacion Audiovisual, se aumentan esas franjas horarias y pasa de dos a
cinco horas para cadenas privadas y de diez a quince para las cadenas del servicio publico.

En la figura 1 se puede apreciar la evolucion de su implantacién desde el afio 2011 hasta el afio 2021, segun
el software SAVAT del Centro Espanol del Subtitulado y la Audiodescripcion (CESYA, 2021).

Figura 1. Horas semanales de programacién audiodescrita en la television de Espana
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En realidad, el aumento horario ya se contemplaba en la Ley 55/2007, del Cine, cuando se establecian con-
cesiones de ayudas a las cadenas, si cumplian con determinados requisitos.

Trece afios después, la Orden CUD/582/2020 afianzé la obligatoriedad de accesibilidad en la produccion
de largometrajes y de cortometrajes para obtener las ayudas estatales, tal y como reza: “se establece la
obligatoriedad de que las peliculas cinematogréficas incluyan como medidas de accesibilidad universal el
subtitulado especial y la audiodescripcion para acceder a las ayudas generales”.

A pesar de ello, el nUmero de peliculas accesibles en 2020 siguié siendo bajo, como se refleja en los datos
del CESyA del siguiente grafico (figura 2).

Figura 2. Grafico de peliculas audiodescritas proyectadas en los cines espainoles
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Sin embargo, y afortunadamente, las personas con alguna discapacidad visual cuentan con otras opciones
que en cierta medida suplen la citada insuficiencia de accesibilidad en cine, televisiones y plataformas,
como por ejemplo la aplicacion gratuita Audesc Mobile, desarrollada por la ONCE y la Fundacién Vodafone.
En ella se encuentra un catdlogo de audiodescripciones para peliculas y series antiguas y actuales que, a
finales del afio 2022, contaba con casi 1000 peliculas, mas de 200 series y casi 200 documentales, corto-
metrajes y videos institucionales.

La herramienta permite a las personas usuarias seguir de forma autonoma y sincronizada el contenido au-
diovisual que se proyecte tanto en la television como en el cine y que tenga audiodescripcién disponible. Su
éxito consiste en que se basa en un sistema facil de usar y accesible, que permite a las personas con alguna
discapacidad visual navegar por ella y localizar la audiodescripcién que deseen.

1. Es importante destacar que los datos representados en este grafico no reflejan informacién actual, ya que no ha sido posible disponer de
datos mas recientes durante el periodo de documentacién para este estudio.
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Las posibilidades de acceso a contenido adaptado no quedan ahi, el CESyA cre6 la Agenda Cultural Acce-
sible, en la que se puede consultar la programacion de espectaculos, obras de teatro y proyecciones cine-
matogréficas adaptadas.

Ante esta situacion y movidos por un espiritu inclusivo, desde del mundo académico, en concreto el de la tra-
ducciodn audiovisual, nos propusimos elaborar la audiodescripcidon de un capitulo de una serie dirigida a publico
juvenil, con una tematica muy actual, las relaciones poliamorosas, como si se tratara de un encargo profesio-
nal. El objetivo de este trabajo se centra en presentar el proceso de la realizacion del encargo y los resultados
obtenidos. Cabe destacar, por inusual, que el equipo de trabajo cont6 con la colaboracion de una persona con
discapacidad visual para elaborar el guion audiodescriptivo y no como sujeto de recepcién o evaluadora.

Por su parte, la tematica de la serie, el poliamor, acerca al publico general una realidad en las relaciones
afectivas que timidamente se trata y, con frecuencia, como un tabd, lo que no implica que no se practique.
Este tipo de relacién abierta de pareja, normalizada en la ficcién, contribuye a la ampliacién de la diversidad
afectivo-sexual aceptada por la sociedad hasta el momento. Por lo tanto, este trabajo cumpliria un triple grado
de inclusion: la adaptacién para el publico con discapacidad visual, la inclusion laboral de una comparnera
también con discapacidad visual y la naturalizacién de la diversidad sexual, como puede comprobarse en las
fases del mismo desarrolladas en el siguiente apartado.

|
2. Metodologia del trabajo y fases del encargo profesional

El punto de partida es la iniciativa de darle un enfoque profesional al trabajo, con un doble fin, por un lado,
llevar a cabo la necesaria transcendencia del aula en el ambito universitario y, por otro, dar voz a la afiliada,
como se ha indicado antes, no como evaluadora, pero como miembro activo de las decisiones tomadas
para hacer posible la accesibilidad. Gracias a su participaciéon pudimos comprender de primera mano las
necesidades reales de las personas que pertenecen a su colectivo.

Para enfrentarnos al encargo se siguié un método dividido en tres fases; por orden cronolégico: el contacto
con el supuesto cliente, fijacién del presupuesto y fecha de entrega; la documentacion exhaustiva del
producto cinematografico, especialmente desde el punto de vista técnico audiovisual y la elaboracion del
guion audiodescriptivo para su montaje y locucién. Se trata de un método de trabajo descriptivo propio ya
aplicado en otras investigaciones de la autora (Rodriguez, 2018; Rodriguez y Gonzalez, 2020).

2.1. Contacto con el cliente

La empresa ficticia Borges Producciones S.L. encarg6 la audiodescripcién del primer episodio de la primera
temporada de la serie Trigonometria (BBC, 2020) para proyectarlo en la seccion Series en festivales de cine
que dedicara la Semana Internacional de Cine (SEMINCI) de Valladolid, en su préxima edicion, con el obje-
tivo de fomentar la inclusion y la accesibilidad a todos los publicos. Antes de las proyecciones, la empresa
Borges y la persona encargada de presentar dicha seccion explicaran a los asistentes en qué consiste la
audiodescripcién y su pertinencia en la sociedad actual.
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Una vez recibido el encargo, se llevo a cabo el primer visionado del episodio y se estudiaron los posibles
problemas, dificultades y caracteristicas, teniendo en cuenta el plazo de entrega y el contenido del episodio,
asi como de la serie completa. Después se envio el presupuesto.

Posteriormente, se procedio a un segundo visionado en el que se tomd nota de los datos mas significativos
del lenguaje audiovisual del capitulo y se recopil6 informacién de relevancia sobre la productora, directoras,
actrices, finalidad de la serie, etc. En definitiva, se elaboré una primera documentacion tanto técnica como
tematica.

2.2. Documentacioén de la serie

Previamente a la realizaciéon de un encargo de esta indole, consideramos necesario recordar las caracteris-
ticas que poseen estas adaptaciones comunicativas.

Tanto en la subtitulacion para personas sordas como en la audiodescripcién resulta fundamental conocer
los cédigos y recursos linglisticos a través de los cuales se narra el mensaje de los dos canales, del que hay
que adaptar y del que no hay que hacerlo, porque la informacién que proporciona el canal no adaptado se
convierte en el primer paso del trabajo de adaptacion. Dicho de otra manera, el relato sonoro y la informa-
cion que llegan al receptor con discapacidad visual no deben repetirse en la audiodescripcion, del mismo
modo que los que recibe por el canal visual la persona con discapacidad auditiva sobran en su subtitulacion.
Lo que nos lleva a destacar la importancia del conocimiento del lenguaje audiovisual por parte del subtitula-
dor y del audiodescriptor. Gracias al conocimiento de los codigos y signos de este tipo de narracién podran
elegir de manera adecuada y precisa el mensaje que debe adaptarse, como y cuando hacerlo.

Desde nuestro punto de vista, la metodologia de andlisis audiovisual que proponen Casetti y di Chio (1991,
pp. 124-137) resulta la mas adecuada. En ella dividen la narracion filmica en tres niveles de representacion:
puesta en escena, puesta en cuadro y puesta en serie.

La puesta en escena, en la que incluimos la iluminacion a la que se aludira en los ejemplos del punto 3,
consiste en:

“(...) el momento en el que se define el mundo que se debe representar (...) objetos, personas, paisajes, gestos,
palabras, situaciones, psicologia, complicidad, reclamos, etc.” (Casetti y di Chio, 1991, pp. 126-127).

La puesta en cuadro, por su parte, donde se encuentra la angulacién y planificacion igualmente referidas
en los ejemplos:

“Es el nivel que podemos llamar de la modalidad de las representaciones de la imagen. (...) Lo que vemos y sen-
timos se nos aparece en una forma peculiar: el escenario estd captado en su totalidad o solo en algunos de los
detalles. (...) Define el tipo de mirada que se lanza sobre el mundo: la manera en que es captado por la camara”
(Casetti y di Chio, 1991, pp. 125-133).

Finalmente, la puesta en serie:

“Es el nivel de los nexos que, en la representacion cinematografica, unen a una imagen con otra que la precede o
que la sigue” (Casetti y di Chio, 1991, p. 135).
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En estos se articulara el andlisis del mensaje visual que, si el sonido no lo trasmite, traduciremos mediante
la audiodescripcion. Este paso de imagenes a palabras se origina gracias a la decodificacién de los elemen-
tos semidticos visuales de la serie, sin que varie su funcion, de manera que el mensaje final llegue a cada
receptor del modo mas similar posible, tal y como apuntaba la primera norma UNE.

Veamos, entonces, en qué consiste la narracién del objeto de trabajo elegido, qué cuenta y como lo cuenta,
antes de presentar el guion audiodescriptivo.

Trigonometria es una serie de television britanica desarrollada por House Productions para la BBC, emitida
en el afo 2020. Se compone de 8 episodios de unos 30-45 minutos, los 5 primeros dirigidos por Athina Ra-
chel Tsangari y los 3 ultimos por Stella Corradi. La serie fue escrita por Duncan Macmillan y por Effie Woods.

Este drama romantico cuenta la historia de Gemma y Kieran, una pareja londinense que no llega a fin de mes
y se ve obligada a alquilar una de sus habitaciones para conseguir un dinero extra. Una chica francesa, Ray,
sera la inquilina de esa habitacién y con ella dara comienzo a una historia de amor triple que ninguno de ellos
esperaba. A lo largo de los capitulos se vera el nacimiento de ese amor, como los protagonistas comienzan
a plantearse su relacion y las dudas que les surgen.

Desde el punto de vista técnico visual, destaca principalmente el realismo de la imagen, que se ha conse-
guido mediante el rodaje con camara en mano en una textura original que parece filmada en 16mm, mas
habitual en cine que en series. La cdmara en mano proporciona también un efecto doméstico, en el que se
prescinde intencionadamente de métodos de imagen estable, como si fuera un video casero. A esta forma
de rodar hay que afadir una planificacién, angulaciéon de camara e iluminacién que refuerzan esa idea de
verismo que quiere trasladarse.

En cuanto al sonido, la musica diegética y extradiegética también juegan un papel importante. Su responsa-
ble, Alexis Grapsas, refleja a través de ellas, y del uso del silencio dramatico, los sentimientos y las emocio-
nes de los personajes para que los espectadores se puedan sentir mas identificados con ellos.

Como en casi toda serie, el primer episodio sirve de introduccion a la trama y presentacion de los per-
sonajes. En este caso, la serie empieza mostrando el accidente que sufre Ray durante una competicion
de natacidn sincronizada, que la apartara del deporte. A continuacion, se muestra a la pareja, Kieran y
Gemma, la personalidad de cada uno, sus trabajos y la complicada relaciéon que mantienen debido a que
las dificultades econdmicas les obligan a tener horarios laborales contrarios, ella trabaja de dia y él de
noche. Con la intencién de mejorar esa situacion deciden alquilar una habitacién que se queda Ray. Con
ella ya en la casa, Kieran propone a Gemma salir con la intenciéon de pedirle matrimonio y deciden ir a
un pub de unos amigos, donde Gemma trabajé durante un tiempo. Ray, desconocedora del plan, decide
acompanarlos.

En el pub hay una fiesta de tematica drag y los asistentes dan por sentado que los tres recién llegados for-
man un trio, en el que Ray tiene el rol de “unicornio” (término en el ambito anglosajén con el que se designa
a la parte del trio que se incorpora a la pareja). Ellos no se dan por aludidos y disfrutan de la fiesta hasta altas
horas. Cuando regresan a casa, mientras se quitan en el bafio la purpurina con la que les han maquillado y
se cuentan anécdotas animadamente, empiezan a observarse. Poco a poco, las miradas van sustituyendo
a las palabras y descubren que ha surgido una atraccién entre los tres que, en ese momento, les produce
cierta incomodidad. Después, ya cada uno en su cuarto, la imagen muestra a Kieran guardando el anillo de
compromiso.
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En general, Trigonometria se encuentra en un delicado acto de equilibrio, esbozando tres relaciones indivi-
duales cohesivas y distintas al mismo tiempo. La serie capta la progresion gradual de cada uno de los per-
sonajes a partir de la llegada de Ray y consigue hacer que el espectador despierte su curiosidad, conozca
la gran variedad de relaciones amorosas y, sobre todo, que sienta lo mismo que los protagonistas.

2.3. Elaboracioén del guion audiodescriptivo

Una vez analizado y conocido el capitulo, se inicia la fase de elaboracion del guion audiodescriptivo, com-
puesto por un total de 232 bocadillos de audiodescripcion.

El método de trabajo seguido en esta fase pasa por: en primer lugar, a través del programa de subtitulado
Aegisub, transcribir los dialogos, con sus cédigos de tiempo de entrada y salida (TCR [Time Code Reading,
en inglés]) para después intercalar, en los tiempos silentes o poco relevantes desde el punto de vista de
informacién sonora, los bocadillos de audiodescripcion, igualmente con sus TCR.

La audiodescripcion se hizo teniendo presente las recomendaciones de la Norma UNE 153020 y principal-
mente la metodologia de audiodescripcidén que indica Antonio Vazquez (2019, pp. 65-71), estrechamente
relacionadas con la norma. En resumen, son:

e Utilizar frases sencillas. (...) Nosotros describimos acciones completas, no imagenes por separado,
excepto cuando esa separacion incide en la trama.

e |Lanorma dice que no se debe describir lo obvio.

e Procuramos que las frases tengan sentido en si mismas.
e No poner nada de nuestra cosecha.

¢ Nosotros no suponemos.

e Todo lo que aparece en pantalla se muestra.

e Llamamos a las cosas por su nombre.

e Tenemos que procurar que cada una de las frases se entienda sin ninguna dificultad y hemos de procu-
rar también que la frase sea capaz de crear una imagen en la mente de quien la escucha.

e Respecto a los codigos de los bocadillos, por favor, a ritmo con la pelicula.

¢ No es necesario mencionar al personaje que habla en sus acciones.

e Cuando tenemos demasiado hueco, no significa que haya necesidad de grandes bocadillos, sino que
existe la posibilidad de lanzar cuantas informaciones recibamos de la imagen sin la cortapisa del tiem-
po. En fragmentos muy largos de silencio, tenemos una oportunidad para audiodescribir lo que va
ocurriendo sin priorizar unas informaciones sobre otras, sino dando esos toques de informacion que
recibimos de la pelicula y que hagan sentir al ciego (sic) que esta recibiendo la pelicula segun transcurre.

e Dicho lo anterior, huyamos de la simplicidad y abracemos la sencillez, la correccion y la concrecion.

Igualmente, y a pesar de tratarse de un estudio no muy actual, pero que consideramos imprescindible, se
han tenido en cuenta el andlisis y la metodologia de Jiménez (2010, p. 78) sobre la audiodescripcion como
texto narrativo:
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“El emisor del texto narrado en teoria responde a una pregunta previa del receptor que desea acceder a un tipo de
informacion. Narrar es, por lo tanto, una actividad comunicativa que reconstruye en presente hechos que ocurrieron
en el pasado. La audiodescripcion se puede adaptar a esta definicion y, por lo tanto, es susceptible de ser analizada
como una narracion que reconstruye lo que esta ocurriendo en la pantalla y responde a las posibles preguntas del
espectador ciego (sic). La respuesta a estas preguntas gira en torno a tres ejes fundamentales de la narracién: los
personajes, las acciones y la ambientacion”.

Con ambas metodologias de audiodescripcién, asi como la de andlisis audiovisual, se obtuvo el primer
borrador del guion, que compartimos con la miembro experta del equipo. Nuestra compafiera es una joven
de 25 anos, afiliada a la ONCE. Tiene retinopatia del prematuro, es decir, es practicamente ciega de naci-
miento y su eleccion no fue casual. Dada la tematica de la serie, consideramos que la edad de la persona
con discapacidad visual que formara parte del equipo no fuera alta, para evitar prejuicios o interpretaciones
condicionadas por cuestiones generacionales.

Como es de suponer, su aportacion consiguié mejorar notablemente el producto final, desde la velocidad de
locucion, hasta la descripcion innecesaria o, al contrario, otra que fuera importante y no se hubiera incluido,
pasando por pequefias dudas que le surgian y que entre todos decidimos como solventarlas, en su mayoria
referidas al ritmo narrativo.

2.4. Locucién, montaje y emision

En la fase siguiente del trabajo se llevaron a cabo la locucién y el montaje. Segun la norma UNE 153020,
para obras con predominancia de intérpretes femeninas se recomienda el uso de una voz masculina para la
locucién de la audiodescripcién y asi se ha hecho. Para los créditos iniciales, finales y el titulo se ha utilizado
una voz femenina, con el fin de diferenciar la trama de lo que no pertenece a ella.

La diccion ha sido, como se indica, neutra y correcta, con una entonacioén, ritmo y vocalizacion adecuada
al ritmo narrativo del episodio.

El montaje de los bocadillos en la pista de video original se ha realizado con el programa gratuito Da Vinci
Resolve 18. Una herramienta de edicion de video y audio que permite, asimismo, la reduccion del volumen
de la pista original cuando es preciso, lo que favorece que la audiodescripcion fuese mas comprensible y
clara. Una vez finalizado el producto se export6 a un archivo mp4 con la audiodescripcion ya incrustada.

Finalmente, para su emision, el producto se envié al supuesto cliente y sera proyectado en la Semana de
Cine Internacional de Valladolid, cuyo lugar, dia y hora esta todavia sin fijar.

|
3. Anadlisis descriptivo del resultado: el guion audiodescriptivo

Como no puede ser de otra manera, el guion audiodescriptivo final responde a las pautas seguidas en su
elaboracioén:
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e ¢l andlisis audiovisual,

e |os tres ejes referidos por Jiménez (2010) sobre los que se articula toda narracion: los personajes, los
ambientes y las acciones,

e lanorma UNE,
e las pautas de Vazquez (2019) y

* las decisiones finales tomadas por los tres miembros del equipo.

Esta narracién y su audiodescripcion arrancan presentando a los personajes. Se comienza por las carac-
teristicas de su aspecto (Jiménez, 2010, p. 81), a través del cual se evidencia su personalidad y la funcién
que tienen en la historia: la edad, el color de pelo, de piel, la ropa que visten, etc. En la audiodescripcion,
ademas, se indica quiénes son los actores o actrices que los interpretan (Vazquez, 2019, p. 70): Gemma
interpretada por Thalissa Teixeira, Ray interpretada por Ariane Labed y Kieran interpretado por Gary Carr.

Igualmente, se describen sus pensamientos y emociones (Jiménez, 2010, p. 81) en la evolucion de la na-
rracion, porque es frecuente que los personajes vayan cambiando al tiempo que la historia se complica y
luego se resuelve. Junto a la descripcién de estos aspectos se hace referencia a gestos o movimientos
(Jiménez, 2010, p. 81) que los acompafian. Por ejemplo: (TCR: 00:10:11) «Apoya la cabeza sobre sus bra-
zos, exhausto»; (TCR: 00:19:09) «El padre sonrie emocionado»; (TCR: 00:13:53) «La madre de Ray acaricia
orgullosa a su marido». Aqui juegan un papel especialmente de apoyo los didlogos y la musica incidental, ya
que gracias a la melodia o al tono de voz, con el contenido de sus conversaciones, el audiodescriptor tiene
la posibilidad de utilizar adverbios o adjetivos subjetivos que, siguiendo la norma, no seria recomendable.

Fundamentales en toda narracién son el tiempo y las localizaciones tanto interiores como exteriores (Jimé-
nez, 2010, p. 87) y los objetos que contienen (mobiliario, color, luz, etc.) y asi se han descrito, siempre que
ha sido posible, para no perder detalle del entorno que rodea a los personajes. Recordemos que, en esta
historia, el problema de coincidencia temporal de la pareja es un elemento narrativo determinante para que
tomen decisiones que desencadenaran el asunto principal, como se refleja en estas descripciones: (TCR:
0:11:38.92) «A la manana siguiente, cuando amanece. En el apartamento. Gemma se calza. Coge las lla-
ves. Kieran abre la puerta y entra». Asimismo, son numerosas las explicaciones de los diferentes lugares:
(TCR: 00:23:01) «Mira a su alrededor. Estd en una hamaca blanca de macramé. La cocina y el salén estan
comunicados. Hay muchos libros, CD, copas de vino y velas»; (TCR: 00:09:25) «Gemma entra al restaurante.
Tiene grandes ventanales».

Tras el quién, el donde y el cuando, la accion (Jiménez, 2010, p. 80) es el aspecto que marca el ritmo
narrativo. Observar y describir qué hacen los personajes, en el marco espacial y temporal, es, en definitiva,
contar la historia. Como se ha dicho antes, este romance que pasa de dos a tres componentes se relata de
forma realista, desde el punto de vista técnico, pero también por lo que muestran los didlogos y las escenas.
Aunque no abusa de escenas sexuales, cuando se produce algun encuentro se rueda de manera explicita y
asi se refleja en la audiodescripcion: (TCR: 00:28:00) «Gemma le baja la bragueta. Ella se quita la chaqueta
y los pantalones. Lo rodea con las piernas por la cintura. El la apoya contra la pared. La penetra».

Finalmente, como dice Vazquez (2019, p. 68), todo lo que aparece en pantalla se debe mostrar al espectador
ciego (sic). En este caso, a modo de curiosidad, y antes de pasar al andlisis de los dos fragmentos elegidos,
se ha considerado pertinente mantener en la audiodescripcidn el juego visual que se crea con las dos oes
y la ene del titulo original cuando aparece en pantalla y que no recoge el subtitulo en espafol (ver figura 3).
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Las oes aluden a los anillos matrimoniales de la pareja, mientras que la ene se refiere al tercer personaje que
aparece Yy se interpone y entrelaza con ellos.

Figura 3. Captura del titulo (TCR: 00:01:36)

TRIGONOMETRY

TRIGONOMETRIA

Fuente: Tsangari y Corradi (2020).

(TCR: 00:01:36) «Con las dos oes enlazadas por la ene, se lee Trigonometria».

A continuacidn, y para explicar mas detenidamente el trabajo del guion audiodescriptivo que se ha realiza-
do, con las principales caracteristicas visuales y su audiodescripcion, se han seleccionado dos fragmentos
del episodio en los que se ilustra la evolucion de la relacion de pareja a trio, donde se produce el relevante
juego de miradas. En ambos fragmentos se sigue el mismo esquema:

e contextualizacién de la escena a la que corresponde,

e andlisis audiovisual, siguiendo la puesta en escena, en cuadro y en serie de Casetti, F. y di Chio, F.
(1991), y

e guion audiodescriptivo correspondiente, segun la norma UNE, Jiménez (2010) y Vazquez (2019).

3.1. Fragmento 1. La pareja

La escena transcurre en el apartamento de Gemma y Kieran, cuando este ultimo vuelve de trabajar en el
turno de noche y Gemma esta a punto de empezar la jornada laboral en su restaurante, al que se accede
desde la misma casa. La noche anterior habian discutido por no pasar suficiente tiempo juntos, pero ahora,
en su coincidencia en la casa, se funden en un beso y un abrazo y pasean por el apartamento, desde la
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puerta de entrada, semejando una cita romantica, tal y como la musica sugiere, para terminar, frente a la
misma puerta, con un beso de despedida.

Figura 4. Plano medio con angulo contrapicado (TCR: 00:11:50)

Fuente: Tsangari y Corradi (2020).

Figura 5. Plano medio con angulo contrapicado (TCR: 00:12:52)

Fuente: Tsangari y Corradi (2020).
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Figura 6. Plano medio con angulo contrapicado (TCR: 00:13:28)

Fuente: Tsangari y Corradi (2020).

3.1.1. Lenguaje audiovisual

La puesta en escena de este fragmento es un buen reflejo de la trama del episodio: ambos van vestidos con
la ropa de sus respectivos trabajos, la decoracion del apartamento es realista y funcional y la musica que
los acompana mientras caminan abrazados resulta amable y envolvente.

Por lo que respecta a la iluminacién, en el apartamento hay lamparas con luz tenue que se alterna con la
natural del amanecer, procedente del exterior. Estos tonos calidos crean un ambiente romantico mas propio
de una cita que de un encuentro casi casual.

En cuanto a la puesta en cuadro, la escena se ha grabado en una sola toma desde que Gemma coge sus
cosas para irse hasta que finalmente se va. Todo se encuadra en un plano medio/americano que permite
ver a los personajes y sus movimientos, asi como la casa. La escena comienza con la camara estatica que
recoge el encuentro de la pareja en el umbral de la puerta, pero cuando caminan les sigue con un travelling
de retroceso. Una vez que regresan a la puerta para despedirse, la cdmara vuelve a colocarse en el mismo
sitio del que partié. La angulacion de la camara también es destacable, pues no se utiliza un angulo a nivel,
sino que se sitda un poco por debajo de los ojos, creando un angulo contrapicado que subraya el sentimien-
to de seguridad del uno en el otro.

En cuanto a la puesta en serie, la escena se enmarca justo después de una discusion entre la pareja cuan-
do él se va a trabajar y antes de que Ray se instale con ellos. Se trata, entonces, del Ultimo momento de
intimidad en la casa.
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3.1.2. Guion audiodescriptivo

En la siguiente tabla se muestra el guion audiodescriptivo de este primer fragmento. En la primera columna
se indica el tiempo de entrada y de salida y en la segunda los bocadillos audiodescriptivos en negrita y los
didlogos.

Tabla 1. Guion audiodescriptivo del fragmento 1
Fragmento 1 - [TCR: 00:11:37 - 00:13:30]
TCR

Guion audiodescriptivo + dialogos

A la manhana siguiente, cuando amanece. En el apartamento. Gemma se calza. Coge las

0:11:38.92 - 0:11:46.12 llaves. Kieran abre la puerta y entra.

0:11:46.35 - 0:11:46.88
0:11:46.88 - 0:11:55.90
0:11:55.90 - 0:12:00.00
0:12:10.62 - 0:12:12.62
0:12:12.77 - 0:12:15.47
0:12:19.50 - 0:12:21.55
0:12:28.00 - 0:12:30.00
0:12:41.00 - 0:12:44.00
0:13:00.00 - 0:13:04.70

Kieran: Buenos dias.

Se miran con tristeza. Gemma besa a Kieran. Ella va hacia la puerta.

Antes de salir, Kieran la coge del brazo. Se abrazan.

El la coge de la cintura.

Caminan lentamente por el apartamento.

Kieran cierra los ojos.

Unen sus cabezas.

Ella lo coge por el brazo. Entrelazan sus manos.

Vuelven a la puerta de entrada.

0:13:05.50 - 0:13:06.33

Gemma: Buenas noches.

0:13:06.33 - 0:13:14.90

Gemma lo suelta de la mano. Le baja la mirada. Sale del apartamento. Baja las escaleras.

0:13:14.90 - 0:13:22.84

Coge varias cartas del suelo. Abre la puerta que da al restaurante.

0:13:22.84 - 0:13:30.85

Desde arriba, Kieran la observa. Cierra la puerta del apartamento. Agotado, apoya la espalda en

la puerta.

Fuente: elaboracién propia.

Gracias a la escasez de didlogo en esta escena se ha podido describir lo que aparece en pantalla, de forma
objetiva. Para respetar el ritmo narrativo visual y sonoro se ha decidido omitir aqui determinada informacion,
como la descripcion del apartamento, ya que sacaria al espectador del ambiente romantico, y se ha despla-
zado a otras escenas con menos carga emotiva.

Otro recurso narrativo que se ha aplicado ha sido la redundancia. En el momento en que Kieran cierra la
puerta se crea una repeticién de la informacién en el guion audiodescriptivo: el sonido de la puerta al ce-
rrarse y su audiodescripcion. Con esta decisidén se subraya ese doble final, el del paseo romantico y el de
la escena.

La companiera ciega (sic) recomendé una velocidad de locucion mas pausada para que el espectador pue-
da percibir la exaltacion de las emociones de los personajes gracias al acompanamiento de la melodia de
piano. Ilgualmente, opiné que la descripcidn literal de los movimientos y las acciones de los protagonistas
es absolutamente necesaria para crear una imagen mental de sus sentimientos, sin tener que recurrir a
explicaciones subjetivas.
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Al final de la audiodescripcién de la escena no quedaba claro quién cerraba la puerta, asi que se decidid
indicarlo. En cuanto a la duda de evitar describir la ambientacién para centrarnos en la pareja, de forma
unanime se optd por no hacerlo, tal y como en principio se habia propuesto.

3.2. Fragmento 2. El trio

El segundo fragmento elegido transcurre en el cuarto de bafio del apartamento cuando los tres protagonis-
tas llegan de la fiesta drag. Con la complicidad de tres amigos, empiezan a quitarse la purpurina que traen
de la fiesta. Mientras se desvisten para limpiarse mejor, Kieran y Ray dejan al descubierto cicatrices que
sirven como conversacion, en principio, graciosa. Tras observarse despacio, el tono de la broma va desa-
pareciendo y toma poco a poco intensidad y sentido el silencio que finalmente les causa cierta tension y los
envia a sus dormitorios.

Figura 7. Plano americano de conjunto con angulo contrapicado (TCR: 00:38:34)

Fuente: Tsangari y Corradi (2020).
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Figura 8. Plano detalle con angulo frontal (TCR: 00:38:43)

Fuente: Tsangari y Corradi (2020).

Figura 9. Primer plano con angulo picada (TCR: 00:38:46)

Fuente: Tsangari y Corradi (2020).
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Figura 10. Primer plano de conjunto con angulo frontal (TCR: 00:40:09)

1 4

Fuente: Tsangari y Corradi (2020).

3.2.1. Lenguaje audiovisual

En la puesta en escena de este fragmento destaca la iluminacion artificial que proviene de la lampara del
bafo que alumbra a los personajes de forma lateral y cenital, lo que permite jugar con los haces de luz'y con
las sombras para conseguir aumentar las emociones no expresadas en el didlogo, sino que se manifiestan
a través de sus rostros y especialmente de sus ojos.

Destaca la ausencia de musica diegética y extradiegética. Tan solo sus voces y el sonido del agua y las
esponjas limpiando sus cuerpos y de la ropa cuando se la van quitando, acompafan la situacién. Debido al
espacio reducido del cuarto de bafo que obliga a una mayor cercania, se hablan casi en un susurro.

En cuanto a la puesta en cuadro, la escena se monta en varias tomas con diferentes planos y diferentes
angulos: parte de planos mas abiertos a otros mas cerrados e introspectivos, a medida que aumenta la ten-
sion sexual. Empieza con un plano americano de los tres personajes, le siguen primeros planos individuales
para mostrar los sentimientos de los personajes, vuelve luego a planos de grupo, a continuacién, destaca
con planos detalle las partes del cuerpo de los personajes y las marcas que tienen. Para terminar, se utiliza
un primer plano de las miradas de los tres que domina, en primera instancia Kieran y, muy juntas, Gemmay
Ray reflejadas en el espejo del bafio, a modo de profundidad de campo. Esta imagen de juegos de reflejos
y espejos muestra explicitamente el inicio de la relacién del trio.

La angulacién de la camara es a nivel, aunque hay veces que se enfoca a los personajes desde un poco
por debajo o por encima de los ojos, lo que indica un cambio de perspectiva, de quién mira a quién y de los
nuevos sentimientos de los personajes.

Las diferentes tomas estan grabadas, de nuevo, con camara en mano, sin tripode; esto enfatiza ain mas
el realismo del momento y aumenta la tensién y la intensidad de las emociones que se pretende transmitir.
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Por ultimo, en cuanto a la puesta en serie, la escena se monta con pequefios fragmentos que se suceden
entre si con cambios bruscos de planos que enfocan a los personajes, sus rostros, sus heridas o a los tres
mirandose entre si. Acompafia a este montaje visual largos silencios entre las intervenciones de los persona-
jes que explicitan la tensién e incomodidad creciente. El fragmento en su conjunto coincide con la parte final
del episodio, dejando en suspense qué sucede a continuacion. Un montaje propio de las series, narraciones
por capitulos, cuyo fin es despertar la curiosidad en el publico para que deseen ver el siguiente.

3.2.2. Guion audiodescriptivo

Tabla 2. Guion audiodescriptivo del fragmento 2
Fragmento 2 - [TCR: 00:38:42 - 00:40:35]
TCR Guion audiodescriptivo + dialogos

Ray se baja el vestido. Se frota el cuerpo con una esponja. Kieran y Gemma miran su
costado. Esta amoratado. Ella los mira.

0:38:58.90 - 0:39:01.85 Ray: Ese dia no deberia haber estado en la piscina, lo sabia.

0:38:43.30 - 0:38:58.09

0:39:083.60 - 0:39:05.50 Ray: Demasiado tiempo con demasiada presion.

0:39:07.29 - 0:39:08.50 Ray: No pude mantener el ritmo.

0:39:08.88 - 0:39:09.37 Kieran: ¢ Te duele?

0:39:10.43 - 0:39:11.18 Ray: No, no es nada.

0:39:12.09 - 0:39:13.28 Gemma: Como la tuya.

0:39:13.28 - 0:39:20.84 Gemma mira a Kieran. El se levanta la camiseta. Tiene lesiones en las costillas.
0:39:21.15 - 0:39:22.61 Gemma: Borrachos furiosos...

0:39:23.58 - 0:39:24.70 Gemma: Abuelas que se caen...

0:39:25.95 - 0:39:27.05 Gemma: Es como un héroe.

0:39:30.60 - 0:39:32.90 Ray: Si, la mia es menos heroica.

0:39:34.06 - 0:39:35.04 Ray: Pero mas grande.

0:39:35.90 - 0:39:37.63 Kieran: Ya.

0:39:39.63 - 0:39:43.79 Se sube el vestido. Mira a Gemma. Esta sentada en la baiera.
0:39:45.88 - 0:39:46.51 Ray: ¢Y ta qué?

0:39:47.82 - 0:39:49.15 Mira a Kieran.

0:39:49.21 - 0:39:50.43 Ray: ¢O ella es perfecta?

0:39:50.43 - 0:39:55.17 Gemma mira al suelo y sonrie. Se rasca la cabeza.

Ray: Lo siento, yo...
Gemma: No pasa nada.

0:39:58.13 - 0:39:58.67 Kieran: Lo es.
0:40:02.82 - 0:40:03.70 Kieran: Es perfecta.
0:40:03.70 - 0:40:07.79 Kieran acaricia la barbilla y la nariz a Gemma.

0:39:56.85 - 0:39:58.11

0:40:08.04 - 0:40:09.97 Gemma esboza una gran sonrisa.

0:40:10.29 - 0:40:12.25 | Ante un espejo, inmdviles.
0:40:16.61 - 0:40:20.81 De forma alternativa, los tres se observan penetrantemente.

0:40:33.56 - 0:40:35.86 | Gesticulan nerviosos.
0:40:36.41 - 0:40:37.62 Ray: Sera mejor que...

Fuente: elaboracién propia.
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En este fragmento, de nuevo, se han descrito fielmente las imagenes. Para seguir el ritmo de la escena, la
descripcion se reduce a plasmar lo relevante para la trama, que aporte informacion interesante y pertinente
al espectador.

Por otra parte, también se ha ampliado y afadido informacién que no es relevante para la comprension de la
trama pero que contribuye a captar mejor los detalles y las emociones, por ejemplo: (TCR: 0:39:50.43) «Gem-
ma se rasca la cabeza», una manera no verbal de mostrar su incomodidad.

Para terminar, se ha cambiado la informacién. Se decidié no describir la sucesion de planos de las miradas
entre ellos, con la intencion de mantener el ritmo narrativo y la tension del silencio. En su lugar, se ha re-
sumido en una sola oracion lo que ha ocurrido plano a plano: (TCR: 0:40:16.61) «De forma alternativa, los
tres se observan penetrantemente». Esta solucion respeta el silencio y explica la alternancia de miradas y la
forma en que se realizan, es obvio que el adverbio utilizado no es casual y presagia el paso que van a dar
en su relacion.

En este caso, la compafiera afiliada de la ONCE recomendd de nuevo una diccién mas pausada que la
nuestra inicial. Le parecié muy bien resuelto el momento de tension y de intercambio de miradas en silencio
antes referido, porque aclara que la relacion estda dando un giro y que los personajes estan sorprendidos e
intranquilos ante sus nuevos sentimientos.

.|
4. Conclusiones

El desarrollo del trabajo aqui presentado, enmarcado en un contexto profesional imaginario que nos ha lle-
vado a situaciones posibles fuera del aula y de los margenes de la ensefianza-aprendizaje, conlleva varias
conclusiones relacionadas con la inclusion y la accesibilidad, que se resumen en una: es posible audiodes-
cribir cine con calidad audiovisual.

Los 232 bocadillos que componen nuestro guion audiodescriptivo final son el resultado de, por un lado, el
andlisis audiovisual consciente de, en este caso, la serie y el capitulo primero objeto de nuestro estudio, v,
por otro, la aplicacion de las pautas de audiodescripcion, procedentes de diferentes metodologias, con un
Unico propésito: llevar el capitulo audiodescrito al publico meta, en un contexto no exclusivo de discapaci-
dad, es decir, inclusivo, como un festival de cine.

Igualmente, ha sido fundamental comprender, también de manera profesional, la posibilidad de trabajar en
equipos de audiodescripcion en los que, al menos, una de las personas tenga discapacidad visual. Tal y
como se ha expuesto, su aportacion nos descubrié a los normovidentes aspectos de la audiodescripcion
que habian pasado inadvertidos. Por ejemplo: descripciones demasiado pegadas a los dialogos, velocidad
de locucién demasiado rapida, informacion excesiva y, por tanto, sobrante, o ruidos de fondo que pueden
atenuarse para captar mejor la audiodescripcidn, sin que se viera afectada la historia.

En resumen, podemos afirmar que la audiodescripcidén no consiste simplemente en describir lo que aparece
en pantalla. Como se ha reflejado en este estudio, primero, hay que tener en cuenta los dialogos de los per-
sonajes, los sonidos diegéticos y extradiegéticos, el lenguaje audiovisual o la informacion suprasegmental,
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entre otras cosas, que el método de andlisis cinematografico nos aporta. Hacer cine accesible es hacer cine;
de ahi la importancia de conocer el lenguaje cinematografico.

Finalmente, queremos terminar como empez6 el articulo, con la reivindicacion del acceso a la cultura, la
informacion, el arte y el entretenimiento como una posibilidad real para todos. No s6lo la normativa tiene
que imponer que los medios de comunicacién sean accesibles, sino que el compromiso tendria que salir
de ellos mismos.
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|
1. Introduccioén

Segun el Banco Mundial hay actualmente alrededor de 85 millones de per-
sonas con discapacidad en América Latina y el Caribe, lo que supondria
aproximadamente un 14,7 por ciento de la poblacién de la region. Uno de
cada tres hogares cuenta, al menos, con una persona con discapacidad.
A nivel regional, la tasa de analfabetismo entre personas con discapacidad
es cinco veces mayor a la media y el numero de nifas y niflos con disca-
pacidad que abandona la educacion primaria es cuatro veces mas alto.
La vulnerabilidad de las personas con discapacidad aumenta si viven en
zonas rurales, si son mujeres o si pertenecen a una minoria étnica, entre
otras circunstancias. Durante la pandemia de COVID-19 esa vulnerabilidad
se acrecento6 debido a la falta de accesibilidad de las ciudades y a la falta
de acceso efectivo a servicios de calidad (World Bank, 2021).

De forma general se ha venido considerando que la regién de América La-
tina muestra un importante respaldo en la dimensién normativa y juridica,
tanto a nivel internacional y regional como estatal, al reconocimiento de los
derechos de las personas con discapacidad (Ulimann, 2017). La Organiza-
cion Iberoamericana de Seguridad Social, por ejemplo, sefiala que todos
los paises de América Latina cuentan con leyes especificas de proteccion
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de las personas con discapacidad que contienen disposiciones dirigidas a promover su inclusion social y
laboral (OISS, 2012). Sin embargo, siguen existiendo importantes desafios para la implementacién efectiva
de dichos marcos en casi todos los paises latinoamericanos (Stang Alva, 2011). Ademas, son aun pocos
los paises que cuentan con sistemas de informacion y de indicadores sélidos que permitan dar seguimiento
sostenido y comparable a estas politicas publicas (Meléndez Rojas, 2019). Estos sistemas no registran, casi
en ningun pais, las discapacidades derivadas de la vejez. Todo ello al margen del importante nivel de asi-
metria existente entre ellos en cuanto a la fortaleza institucional y los recursos disponibles para el impulso
de estas politicas publicas.

Tal y como han sefialado diversos autores, a menudo, las teorias econdmicas sobre desarrollo han omitido
cuestiones esenciales acerca de las personas con discapacidad, contribuyendo a su invisibilizacién al no
reflejar o tomar en cuenta adecuadamente los costes extraordinarios derivados de las barreras psicolégicas,
fisicas y sociales a las que se enfrentan las personas con discapacidad que, en muchos casos, contribuyen
a mantener ciclos de pobreza y a la vulneracion de derechos humanos (Martinez Rios, 2013).

La Agencia Espafola de Cooperacion Internacional para el Desarrollo (AECID) tiene suscritos protocolos ge-
nerales de actuacién con diversas organizaciones espafolas de personas con discapacidad para asegurar
una colaboracion institucional estable con las mismas, entre las que destacan el Comité Espariol de Repre-
sentantes de Personas con Discapacidad (CERMI), Plena Inclusién y la ONCE. La AECID forma asimismo
parte del patronato de la Fundacién ONCE América Latina (FOAL) y es miembro de la red internacional
Global Action on Disability (GLAD). En la Il Cumbre Mundial de Discapacidad celebrada en febrero 2022,
el director de la AECID reafirmé el compromiso de la Agencia con un impulso continuado a la defensa de
los derechos de las personas con discapacidad a través de la cooperacion internacional para el desarrollo
sostenible y la solidaridad global. Expreso, asimismo, la voluntad de la Cooperaciéon Espafiola de seguir pro-
moviendo la cohesion social en la region latinoamericana como una prioridad y de extender la experiencia
acumulada en América Latina y el Caribe a otras regiones del mundo, como Africa y Asia.

Tanto Espafia como todos los paises de la region de América del Sur con los que trabaja la AECID son Estados
parte de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad (en adelante, la Convencion)
(ONU, 2006). La Convencion sefala que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”. A continuacion, se
refiere, en su preambulo, a la “importancia de la cooperacién internacional para mejorar las condiciones de
vida de las personas con discapacidad en todos los paises, en particular en los paises en desarrollo”. Y, en su
articulo 32, proclama que los Estados partes reconocen la importancia de “su promocioén, en apoyo de los es-
fuerzos nacionales para hacer efectivos el propésito y los objetivos de la presente Convencién, y tomaran las
medidas pertinentes y efectivas a este respecto, entre los Estados y, cuando corresponda, en asociacién con
las organizaciones internacionales y regionales pertinentes y la sociedad civil, en particular organizaciones de
personas con discapacidad”. Entre las obligaciones que la Convencién considera que los Estados deben asu-
mir en su accion de cooperacion internacional se incluye el velar por que la cooperacion internacional para el
desarrollo sea inclusiva y accesible para las personas con discapacidad. También el facilitar y apoyar el fomen-
to de capacidades, los programas de formacién y el intercambio de buenas practicas, asi como proporcionar,
segun corresponda, asistencia técnica y econdmica y transferencia de tecnologias accesibles y de asistencia.

El V Plan Director de la Cooperacion Espafiola (MAEC, 2018) afirma que, desde un enfoque basado en dere-
chos humanos, Espafa promovera el empoderamiento de todas las personas para el ejercicio pleno de sus
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derechos y de la participacioén politica, velando por la no discriminacion (entre otras) por razén de discapa-
cidad. La AECID considera que el mandato de la Convenciéon de que la cooperacién internacional sea tanto
inclusiva como accesible implica, al menos, las siguientes consideraciones. En primer lugar, que un enfoque
amplio del concepto de inclusién obliga a velar por que las personas con discapacidad y sus organizacio-
nes de representacion no se vean excluidas de la programacion o de la implementacion de los proyectos
impulsados por la Cooperacién Espanola y que se adopten medidas decididas para entablar consultas con
las personas con discapacidad y garantizar su participacion efectiva en dichos procesos de identificacion,
formulacion y ejecucion. En segundo lugar, que una cooperacion para el desarrollo inclusiva debe prestar la
debida atencién a todas las personas con discapacidad, ya sea esta fisica, mental, intelectual o sensorial. Y,
en tercer lugar, que, en la practica, la cooperacion internacional inclusiva y accesible requiere la adopcion de
un planteamiento “dual” que debe comprender, por un lado, programas especificos, a través de un enfoque
sectorial, para las personas con discapacidad y, por otro, la incorporacion sistematica de los derechos de
las personas con discapacidad en la cooperacion para el desarrollo en su sentido mas amplio, a través de
un enfoque transversal (AECID, 2018, pp. 18-19).

En cuanto a la transversalizacion de la discapacidad en todo tipo de proyectos de cooperacion internacional
impulsados por la AECID, se ha venido trabajando internamente a lo largo de 2022 para generar lineamien-
tos y herramientas practicas que faciliten la labor en este sentido de las oficinas de la Cooperacion Espafiola
en América Latina y el Caribe, elaborando y circulando guias operativas y pautas para la preidentificacion y
la formulacién de nuevos proyectos. Cabe recordar, de forma muy somera, que a la hora de tener en cuenta
la discapacidad en todos los proyectos, el punto de partida es impulsar la participacién de las personas con
discapacidad y de las organizaciones de la sociedad civil que las representan en todo el ciclo del proyecto
(analisis de contexto, planificacién, implementacion, seguimiento y evaluacion), asi como tener en cuenta,
al menos, la accesibilidad a los servicios publicos en todos sus ambitos.

En cuanto al enfoque de derechos humanos en la cooperacion internacional para el desarrollo sostenible
(AECID, 2015a), hay que subrayar que este estéa ligado necesariamente a la toma en consideracion en todas
las actuaciones de cooperacion para el desarrollo de las interseccionalidades (Castilla Juarez, 2021). Esto
implica analizar y abordar las distintas discriminaciones superpuestas y obstaculos en el ejercicio efectivo
de sus derechos que un ser humano debe afrontar por razén de sus distintas circunstancias, de forma
que se tomen medidas de accién positiva que tengan en cuenta todas ellas, para garantizar la igualdad
y la inclusién. En este sentido, las personas con discapacidad se encuentran ademas, en ocasiones, con
obstaculos especificos también por su género, situacion econdémica, origen, pertenencia étnica, estatus
migratorio, orientacion sexual, etc. Tal y como recuerda Cavalcante Carvalho (2018, p. 16), la discriminacion
interseccional se refiere a distintos origenes estructurales de desigualdad desde un analisis que sobrepasa
la “nocioén intuitiva de doble o multiple discriminacién” y reconoce que las barreras sociales y discrimina-
torias no son el resultado de una mera suma entre las discriminaciones enfrentadas, por ejemplo, por ser
mujer y persona con discapacidad, sino que a menudo en esa interaccién se profundizan y generan una
discriminacién aun mas intensa y especifica.

El presente texto se centra Unicamente en algunas experiencias destacadas apoyadas recientemente desde
la Direccién de Cooperacion con América Latina y el Caribe de la AECID en Sudamérica, y no reflejan en su
totalidad la larga trayectoria histérica de trabajo de la agencia en materia de derechos de las personas con
discapacidad en el conjunto de los paises de la regién. No se analizaran aqui las cuestiones relacionadas
con la accion humanitaria (Colina Martin, 2021) ni la decisiva labor realizada desde la Red de Centros de For-
macion de la Cooperacion Espanola en América Latina, que en el marco del Programa INTERCOONECTA,
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llevan a cabo una importante tarea de fortalecimiento de las capacidades internas de las Administraciones
latinoamericanas, favoreciendo politicas publicas que modernicen sus sistemas de gestion e incorporen la
dimension de discapacidad para no dejar a nadie atras. Entre otras, se ha desarrollado un amplio programa
de capacitacion e intercambio de buenas practicas en materia de discapacidad, apoyando de forma desta-
cada, por ejemplo, a la Red Iberoamericana de Expertos en Discapacidad y Derechos Humanos (RIEDDH),
la Red Intergubernamental Iberoamericana de Cooperacion para la Educacion de las Personas con Nece-
sidades Educativas Especiales (RIINEE), con amplia colaboracién con FOAL, o la Red Iberoamericana de
Empresas Inclusivas (RIEIl), impulsada desde la Organizacién Iberoamericana de Seguridad Social (OISS).
Tampoco se incluyen en este articulo las importantes contribuciones en este ambito lideradas por otras
unidades de la AECID —Direccion de Relaciones Culturales y Cientificas (Red de Centros Culturales, pro-
grama de Patrimonio para el Desarrollo...), Direcciéon de Cooperacion Horizontal, Multilateral y Financiera
(proyectos con organismos internacionales, convocatorias de ONGD, cooperacion financiera, iniciativas
impulsadas desde el Departamento de Cooperacion Sectorial...), Oficina de Accién Humanitaria...— o por
otros actores de la Cooperacion Espafnola —otros ministerios con proyectos de cooperacién internacional
computables como ayuda oficial al desarrollo (AOD), Fundacién Internacional y para Iberoamérica de Ad-
ministracién y Politicas Publicas (FIIAPP), cooperacién descentralizada (comunidades auténomas y entes
locales), universidades, organizaciones de la sociedad civil, sector privado...—.

. ___________________________________________________________________________________________________________________|
2. La experiencia de la AECID en el marco del programa Bridging the Gap

El proyecto Bridging the Gap Il - Acortando Distancias: politicas y servicios inclusivos para la igualdad de
derechos de personas con discapacidad fue una iniciativa financiada por la UE con el fin de contribuir a la
inclusion socioecondmica, la igualdad y la no discriminacion de las personas con discapacidad en paises
de renta media y baja a través de las instituciones y politicas que trabajan por su inclusion. El programa fue
implementado por un consorcio conformado por la AECID, la FIIAPP, la Agencia Austriaca de Desarrollo, la
Agencia ltaliana de Cooperacion para el Desarrollo, el European Disability Forum y el International Disability
and Development Consortium. La AECID participd en este proyecto y desarroll6 las actividades realizadas
en América Latina, en concreto en Ecuador y Paraguay, entre 2017 y 2021. La inclusion de las personas
con discapacidad al sistema educativo general fue el ambito de actuacion del proyecto en estos paises,
pero hubo que realizar un diagndstico previo para abordar la educacion inclusiva con actividades acordes
al estado de la cuestion en cada uno de los dos paises. En esta labor, la colaboracién con organizaciones
de la sociedad civil espafiolas —Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE), ONCE y CERMI— fue fundamental en su definicion. En el afio 2020, la crisis del COVID-19 hizo
necesaria la reprogramacion de varias actividades. Sin embargo, la pandemia supuso al mismo tiempo una
oportunidad para que Acortando Distancias contribuyera a ofrecer informacién actualizada y accesible a las
personas con discapacidad de Ecuador y Paraguay.

En el caso de Ecuador la trayectoria en materia de discapacidad era bastante dilatada, constituyendo una
politica publica ya madura en el pais andino y habiendo sido incluso sefialado como un ejemplo paradigma-
tico para la region —aunque algunos autores consideran que “las politicas publicas emitidas por el Estado
ecuatoriano no cumplen a cabalidad” todavia con las normas internacionales con cuyo cumplimiento efec-
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tivo se han comprometido (Ramos et al., 2021)—. Por ello, la intervencién del programa Bridging the Gap se
centrd en la inclusiéon de las personas con discapacidad en la educacién publica, abogando por un modelo
de educacion primaria inclusiva. En concreto, se realizaron obras de accesibilidad en ocho escuelas afecta-
das por el terremoto de 2016, orientadas a suprimir barreras de acceso para el alumnado con discapacidad
fisica. Estas unidades educativas se han convertido en un modelo para la inclusién de estudiantes con este
tipo de discapacidad y brindan servicio a comunidades y poblaciones de escasos recursos econdémicos. A
nivel nacional se han producido materiales adaptados al curriculo nacional enfocados en la educacién inclu-
siva, como textos en braille, y se han desarrollado actividades formativas para que el personal docente pue-
da desempefiar su labor con el alumnado con discapacidad visual, ademas de formar a personal directivo y
funcionarios territoriales del Ministerio de Educacién. Otra herramienta producida gracias al proyecto fueron
los kits piloto para la inclusion de alumnado con discapacidad auditiva, destacando entre los productos un
diccionario educativo de Lengua de Signos Ecuatoriana, y textos pioneros en el contexto de América Latina
para la ensefianza de lengua y matematicas que cuentan con adaptaciones especificas para la inclusién de
nifias y nifios con discapacidad intelectual. Estos Ultimos materiales supusieron un hito en si mismos, siendo
reconocidos en 2020 por los Zero Project Awards, una iniciativa internacional que fomenta las practicas y
politicas innovadoras que contribuyen a hacer realidad un mundo sin barreras. La coleccion Asi aprendo,
preseleccionada en la convocatoria, constituye un material completo de aprendizaje para nifios y nifias
con discapacidad intelectual adaptado al curriculo escolar nacional de Ecuador y es la primera publicacion
accesible desarrollada en espafol a nivel mundial, por lo que se ha convertido en un referente internacional
para garantizar la inclusién de este colectivo a nivel educativo. La formacién ha sido clave en el desarrollo
de esta iniciativa y, en total, se ha formado a méas de mil docentes de la ensefianza regular para incorporar
a personas con discapacidad entre su alumnado, favoreciendo un proceso de aprendizaje adaptado a sus
necesidades.

En Paraguay, el objetivo principal del programa Acortando Distancias fue el fortalecimiento de las organi-
zaciones de la sociedad civil y de las instituciones publicas responsables del impulso de las politicas sobre
discapacidad. En este sentido, uno de los principales focos de la iniciativa fue el fortalecimiento de la Se-
cretaria Nacional por los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad (SENADIS). En el marco
del programa, las entidades gubernamentales y de la sociedad civil implicadas acordaron la utilizacién de
conjuntos de datos significativos y desagregados como herramienta fundamental para el disefio y desarrollo
de politicas publicas en la materia. Asi pues, uno de los principales resultados de Bridging the Gap fue con-
tribuir a garantizar la inclusién de las personas con discapacidad en los sistemas de informacion del pais.
Las instituciones publicas se fortalecieron a través de la mejora de su sistema de recogida de datos para
obtener indicadores de calidad, relevantes, accesibles, confiables y desagregados, con el fin de que sirvan
para visibilizar al colectivo de personas con discapacidad y favorezcan la planificacion de politicas publicas
que incidan en la proteccion efectiva de sus derechos.

Otro de los ejes de Acortando Distancias en Paraguay ha sido el fomento de alianzas. De hecho, el marco
para la utilizacion de la herramienta de informacion fue la promocioén de un acuerdo interministerial que ha
significado el compromiso de todas las instituciones en el desarrollo de un Plan de Accion Nacional por los
Derechos de las Personas con Discapacidad (instrumento de politica publica especificamente orientado a
la promocién y garantia de los derechos de estas personas).

En resumen, el proyecto ha contribuido a la construccion de indicadores y objetivos para el plan nacional,
que se convertiran en herramientas de evaluacion del progreso del desarrollo del mismo, y fomentan una
cultura de rendicion de cuentas y generacion de conocimiento. La politica publica de educacién inclusiva se
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ha fortalecido igualmente a través de la planificaciéon y la documentacion. En ese sentido, destacan, entre
otras herramientas, la elaboracién de un informe de diagndstico, un plan operativo para el desarrollo de una
ley de educacion inclusiva y las directrices para el desarrollo de la inclusién en todos los niveles y ciclos
educativos. Otras actividades relevantes fueron la creacién de un curso para profesorado, padres y madres
y oficiales administrativos, y una propuesta de reforma del curriculo formativo del profesorado para garanti-
zar su formacion en inclusion. Igualmente, con el cierre del proyecto se realizd una importante campana de
concienciacion en colaboracién con las autoridades del Ministerio de Educacion. Asimismo, las organiza-
ciones que representan a las personas con discapacidad y las ONGD que trabajan acompafiando iniciativas
para el reconocimiento y proteccién de sus derechos han sido fortalecidas en su capacidad de influencia en
las politicas publicas nacionales a través de su participacion en el Consejo Nacional de Discapacidad, asi
como gracias a la formacién administrativa y técnica que han recibido y la creacién de redes estables de
colaboracién. El programa también elaboré una Guia para la inclusion de la perspectiva de la discapacidad
en planes y proyecto de la cooperacion al desarrollo en Paraguay con recomendaciones y lineamientos ba-
sados en la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad (Fernandez Albertini, 2020).

.|
3. Nuevas iniciativas en Ecuador

Con el objetivo de dar continuidad al trabajo realizado en el marco del programa europeo Bridging the
Gap - Acortando Distancias, la AECID decidié en 2022 iniciar un nuevo proyecto en este ambito, centrado
en esta ocasién en la inclusidon socioeconémica de hombres y mujeres con discapacidad intelectual para
el ejercicio pleno de su derecho a una vida independiente y en comunidad. Para ello, ha puesto en marcha
un nuevo proyecto con una de las principales entidades representativas de las personas con discapacidad
intelectual ecuatorianas, FEPAPDEM (actualmente, Federacion Nacional de Madres y Padres de Personas
con Discapacidad Intelectual y Autogestores), cuya finalidad es promover la mejora de la calidad de vida de
este colectivo y de sus familias en todo Ecuador.

Este proyecto se encuentra en sus primeros meses de ejecucion y tiene un enfoque integral que trata de
incorporar distintas dimensiones relevantes de la vida de estas personas y abordar las barreras a las que
todavia tienen que enfrentarse: estimulacién cognitiva temprana en la infancia; formacién en derechos se-
xuales y reproductivos; acceso a la cultura para su disfrute en igualdad de condiciones; acceso al empleo
a través de la actividad empresarial y fomento del emprendimiento para garantizar la independencia econo-
mica de estas personas; la formacién financiera y en materia de asociacionismo, y la dotacion de equipa-
miento inicial para proyectos de emprendimiento. Al igual que sucede en otros proyectos de cooperacion
financiados por la AECID, el apoyo a la misiéon de la FEPAPDEM a través de este proyecto desarrollado en
Quito garantiza la apropiacion por parte de las personas beneficiarias titulares de derechos, a partir de una
intervencién que ha sido disefiada y formulada por la propia entidad representativa de la mano de la Oficina
de la Cooperacion Espafiola en Ecuador.
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|
4. Las escuelas taller de la Cooperacion Espanola y la insercion laboral de jévenes con

discapacidad: el caso de Colombia

El Programa de Escuelas Taller de AECID se configura como un instrumento de la Cooperaciéon Espafiola
que se distingue por un doble objetivo: la integracion social y laboral de jévenes en situacion de especial
vulnerabilidad a través de la formacion y la capacitacion, y la contribucidn a la reconstruccion del tejido
economico, social y/o cultural de las comunidades en las que se insertan las escuelas a través del trabajo
realizado por el alumnado a lo largo de su aprendizaje practico. Para alcanzar ambos objetivos, la labor de
las escuelas taller se centra en instruir y formar a jovenes en riesgo de exclusion social mediante un itinerario
de formacién integral que resulta beneficioso no sélo para los aprendices, en tanto que personas beneficia-
rias directas de la intervencion, sino también para sus familias y, en términos generales, para la sociedad en
general, contribuyendo a mejorar la inclusién y la cohesién social y reducir brechas de desigualdad (AECID,
2015b, 2015¢c y 2018).

Las dificultades que enfrentan los jovenes con discapacidad para acceder a un centro educativo o laboral
son multiples e incluyen, entre otras trabas administrativas y fisicas, falta de adecuacién de los entornos
de estudio o trabajo, dinamicas no inclusivas en los equipos humanos, etc. Las escuelas taller pueden des-
empefar un papel fundamental a la hora de contribuir a la inclusién sociolaboral de las personas jovenes
con discapacidad, desde el punto de vista de la capacitacion profesional y de la formacién para empleo y
del acompafiamiento de su insercién efectiva en el mercado laboral, en el marco de la consecuciéon de los
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) de la Agenda 2030. El V Plan Director de la Cooperacion Esparola
se refiere, en su linea de actuacion 4.4.A., a la capacitacion de “los mas vulnerables en su formacién técnica
y profesional para favorecer su empleabilidad”, insistiendo en que “esa inclusion debe contemplar a quienes
en mayor medida afecta la exclusion, mujeres y personas con discapacidad” (AECID, 2018, p. 17) y que los
ODS 8y 10 incluyen entre sus metas potenciar y promover la inclusion social y econémica de todas las per-
sonas, independientemente de su edad, sexo, discapacidad, raza, etnia, origen, situacion econdémica u otra
condicién; y garantizar la igualdad de oportunidades, promoviendo politicas y medidas adecuadas a ese
respecto, y lograr el empleo pleno y productivo y el trabajo decente para todas las mujeres y los hombres,
incluidos los y las jévenes y las personas con discapacidad, de aqui a 2030.

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad obliga a los Estados parte a garantizar
el derecho de las personas con discapacidad a trabajar en igualdad de condiciones con las demas perso-
nas. Recoge, ademas, un compromiso por parte de los paises signatarios, como Espafia, de contribuir me-
diante la cooperacion internacional a hacer realidad la proteccién de este derecho humano. También desde
esa perspectiva, el actual modelo estratégico del Programa de Escuelas Taller es un reflejo del compromiso
de la AECID de no dejar a nadie atras. En este contexto, las escuelas taller se convierten en un espacio de
didlogo y de trabajo en equipo donde, ademas, se brinda una atencion especializada, individual y de calidad
a aquellos jovenes que mas lo necesitan, con enfoque de género y de derechos humanos.

En Colombia, el modelo de las escuelas taller llegdé de la mano de la Cooperaciéon Espafiola en 1992, con
el objetivo inicial de contribuir a preservar el patrimonio cultural, tanto material como inmaterial, y a generar
oportunidades de desarrollo para la poblacion joven con menos recursos y oportunidades. La primera es-
cuela taller se abrié en Cartagena de Indias en 1992, luego siguié Popayan en 1995, Santa Cruz de Mompox
en 1996 y Bogota en 2006 (Escovar Wilson-White, 2015). En el aflo 2007 da comienzo un proceso de trans-
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ferencia de las distintas escuelas taller puestas en marcha por la AECID, liderado por el Ministerio de Cul-
tura de Colombia, a través de la Direccion de Patrimonio y de la mano del Servicio Nacional de Aprendizaje
(SENA), institucion competente en materia de formacion profesional en Colombia. Gracias a dicho proceso
se constituye el Programa Nacional de Escuelas Taller de Colombia (Ministerio de Cultura de Colombia,
2011). La AECID sigue apoyando la mejora del funcionamiento de dicho programa nacional con el objetivo
de contribuir a consolidar el sistema colombiano de formacion profesional y de generar aprendizajes y bue-
nas practicas que poder trasladar igualmente al resto de escuelas taller en funcionamiento en otros paises
de América Latina y el Caribe (AECID, 2021).

En los ultimos afios, el Programa Nacional de Escuelas Taller, con el apoyo de la Cooperacion Espafiola, ha
venido desarrollando una serie de experiencias piloto para avanzar en la incorporaciéon de alumnado con
discapacidad, y a partir de las cuales sistematizar experiencias que poder extender de forma mas amplia a
otras escuelas de la red, o incluso a otros paises a través de formulas de cooperacion triangular. Concreta-
mente, las escuelas taller de Popayan, Boyacé y Cartagena han puesto en marcha distintas iniciativas que
tienen en comun el facilitar la incorporacion a los itinerarios formativos a jovenes en situacion de vulnerabi-
lidad y riesgo de exclusion social por su discapacidad auditiva y/o fisica y su situacion econémica. Las ca-
pacitaciones se centraron en materias como la restauracién de bienes muebles y edificios arquitectonicos,
gastronomia y restauracion, y preservacion de oficios tradicionales.

En todos los casos se contd con el acompafiamiento, en primer lugar, de especialistas para atender las
necesidades especificas de estas personas (intérpretes facilitados por el Instituto de Ciegos y Sordos en
Popayan, terapeuta ocupacional en Cartagena, persona experta en educacién adaptada a personas con
habilidades diversas en Bocayd). En segundo lugar, apoyaron el proceso de formacién teérico-practica ac-
tores externos a las propias escuelas (Fundacién REI para la Rehabilitacion Integral IPS, Grupo Conservar,
Fundacion Instituto de Habilitacion El Rosario). En tercer lugar, se contd con el compromiso de instituciones
publicas nacionales y locales de Colombia, especialmente en el caso de Cartagena, con el que colaboraron
activamente tanto el Ministerio de Cultura como la propia municipalidad.

Por ultimo, del analisis de las estrategias implementadas por las escuelas taller de Popayan, Boyaca y
Cartagena para la formacion de jovenes con discapacidad, se pueden extraer las siguientes conclusiones
principales:

1. Las escuelas contribuyen al empoderamiento de las personas participantes, a través del énfasis en
el potencial de los/as jovenes para desempefar un oficio, con independencia del grado y del tipo de
discapacidad que posean.

2. Este tipo de iniciativas contribuyen a romper estereotipos y a integrar laboral y socialmente a colectivos
tradicionalmente excluidos o con mayores barreras para el ejercicio efectivo de muchos derechos.

3. Los técnicos instructores observaron que entre el alumnado se desarrolla un sentimiento de solidaridad
que les motiva a profundizar en la colaboracién entre ellos, a trabajar en equipo y a ayudarse en el des-
empenfo de todas las tareas que les van siendo encomendadas.

4. La formacién tedrico-practica que reciben los/as jovenes, ademas de permitirles mejorar su nivel de
desarrollo humano, su seguridad y su autonomia, posibilita el descubrimiento de habilidades descono-
cidas hasta ese momento, mas alla de facilitarles su insercién laboral a posteriori.

5. La colaboracion de agentes especializados de apoyo, como terapeutas ocupacionales, intérpretes e
instituciones expertas en la educacién de personas con discapacidad, contribuye a que los/as aprendi-
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ces puedan comprender y poner en practica adecuadamente los conocimientos que reciben respecto
a las materias objeto de formacién.

6. Mas alla de la colaboracion de especialistas para formar a los/as jévenes en las materias objeto de
aprendizaje y para atenderles segun sus necesidades, cobra especial importancia el apoyo politico y
econdémico de las instituciones publicas del pais socio, a escala tanto estatal como local.
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1. Introduccién

Acerca de los servicios de atencién temprana en Espafia se puede se-
falar que, desde hace mas de una década, se comenzé un proyecto de
transformacion hacia practicas basadas en la evidencia cientifica (Tamarit
Cuadrado, 2015). Es necesario recalcar que Plena Inclusién', junto a inves-
tigadores y centros de intervencion, lleva anos defendiendo intervenciones
profesionales que incluyan a la familia y al entorno (Cafnadas Pérez, 2012).

A pesar de los esfuerzos realizados, se interfiere que no se consigue una
implementacion eficaz de practicas basadas en la evidencia en los servi-
cios de atencion temprana (Shalock y Verdugo, 2013). Durante estos afios
se ha incidido Unicamente en las practicas a transformar desde la forma-
cién de los profesionales, sin tener en cuenta la importancia de un plan de
implementacion que lo sustente (Bertram et al., 2011). En los ultimos afios,
la ciencia de la implementacion ha permitido acompafar estos procesos de
cambio dado que ha aportado evidencia sobre las fases que se necesitan
para una adecuada implementacion? (Dunst y Trivette, 2009).

1. Es un movimiento asociativo que lucha en Espafa por los derechos de las personas con discapa-
cidad intelectual o del desarrollo y sus familias.

2. Hablamos de implementacién, en el campo que nos ocupa, al referirnos al procedimiento de poner
en practica un programa basado en la evidencia cientifica con el fin de obtener los mejores resultados
(Fixsen et al., 2005).
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Asimismo, la implementacion no se puede realizar sin un sistema eficaz que garantice, no sélo el desarro-
llo profesional sino unas caracteristicas basicas que necesitan las organizaciones de atencién temprana
para una adecuada prestacién de servicios. De ahi que este articulo trate, por una parte, de evidenciar la
importancia de todos los elementos del sistema (Aarons et al., 2011) y, por otra, de la elaboracién de una
herramienta para poder evaluarlos.

.|
2. Métodos

La evidencia cientifica aportada por la ciencia de la implementacién genera sistemas eficaces, formados
por un conjunto de elementos interdependientes que trabajan de manera coordinada para garantizar los re-
sultados esperados, tal como podemos ver en la figura 1. Ademas, todos estos elementos deben funcionar
juntos de manera eficaz con el fin de obtener los mejores resultados en los nifios con discapacidad y su
familia, figura 2.

Figura 1. Elementos de un sistema

Gobierno
Estandares de . .
. Financiacion
calidad
Construyendo
sistemas

de alta calidad

Seguimiento y mejora

Personal
de resultados

Sistema de datos

Fuente: adaptado de Early Childhood Technical Assistance Center, 2015.
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Figura 2. Construyendo sistemas eficaces

Sistemas Practicas Resultados

Gobierno.
Financiacion.
Personal.
Sistema de datos.

Seguimiento y mejora de
resultados.

Estandares de calidad.

Fuente: adaptado de Early Childhood Technical Assistance Center, 2015.

En Espafa, fruto de las investigaciones que avalan la importancia de la ciencia de la implementacion y de los
escasos resultados obtenidos en el proceso de transformacion se empez6 a tener en cuenta la importancia
de la construccién de sistemas. Desde el Card Capacitas®, grupo de investigacién de la Universidad Catéli-
ca de Valencia, se empez6 un programa de concienciacién sobre la importancia del sistema con numerosas
acciones enumeradas a continuacion.

Primero, se realizé una revision bibliografica de articulos, guias y webs para poder sintetizar en una guia que
es la implementacion, sus etapas y elementos esenciales. Se publicé este trabajo titulado Implementacion
de practicas basadas en la evidencia, con la colaboracién de Plena Inclusiéon. Se continué con numerosas
participaciones con comunicaciones y posteres en congresos espafoles, justificando la importancia de un
sistema para la implementacion de practicas basadas en la evidencia.

En segundo lugar, se comenzo la validacion y adaptacion de la autoevaluacién a la poblacién espafiola. Pre-
viamente a la traduccién y validacion se contacté con Early Childhood Technical Assistance Center (ECTA)*
para obtener los permisos y se evaluo la relevancia de esta herramienta en Espana (Muhiz et al., 2013) Las
investigaciones avalan que durante la adaptacion de una escala se ha realizar un procedimiento iterativo de
depuracion, realizando traducciones independientes revisadas posteriormente por un profesional bilinglie
que sea conocedor de la dos culturas con el fin de realizar adaptacién de contenidos (Downing, 2006). De

3. El Campus Capacitas-UCV, constituye una de las referencias de identidad de la Universidad Catdlica de Valencia y se configura en torno a la
discapacidad y la inclusion social, cultural y educativa. Este Campus se integra de modo transversal en el conjunto de lineas, objetivos y acciones
estratégicas de la universidad. https://www.ucv.es/campus-capacitas/instalaciones/card-capacitas/presentacion-card.

4. Es un programa del Instituto de Desarrollo Infantil FPG de la Universidad de Carolina del Norte en Chapel Hill, financiado a través de un acuerdo
de cooperacion con la Universidad de Carolina del Norte en Chapel Hill.
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ahi que se contactara con una profesional estadounidense residente en Espafia que conocia ambos siste-
mas y con sus aportaciones se realizaron varias revisiones para obtener las equivalencias en nuestro pais.

En tercer lugar, se realizé un curso de formacién titulado Construyendo sistemas de alta calidad en atencion
temprana dirigido a directores y coordinadores de Plena Inclusién Castilla-La Mancha en el que, ademas
de concienciar sobre la importancia de los sistemas, se presento el borrador de traduccién y validacién del
marco de trabajo y la escala de autoevaluacion para obtener feedback de los participantes en cuanto a los
componentes, subcomponentes, indicadores y elementos de calidad.

En cuarto lugar, se mantuvieron numerosas reuniones con el equipo de ECTA Center, concretamente con
las personas que disefiaron o que actualmente estan trabajando con el marco de trabajo y autoevaluacion,
para definir nuestra Gltima versién, teniendo en cuenta que cada sistema es Unico, a diferencia de las prac-
ticas profesionales que, si seguimos la evidencia, pueden ser implementadas en cualquier parte del mundo
(Escorcia Mora et al., 2021).

En quinto y ultimo lugar, una vez se entendié y se adaptd cada indicador de la herramienta, se dispuso a,
mediante la metodologia Delphi®, validar la autoevaluacién con el fin de ser utilizada en Espana. Por ello se
selecciond un grupo de 16 expertos/as, los cuales respondieron, de manera anénima y sin interactuar entre
ellos, a nuestro cuestionario de autoevaluacion ESESI. Este cuestionario hace referencia a los diferentes
items de la herramienta, por lo que se les preguntd sobre los mismos en términos de si es adecuado, Util,
importante o redundante. Ademas de unas 10 afirmaciones sobre la utilidad de la herramienta para los fines
previstos, en los que el experto/a debe calificar en un rango de uno a cuatro, siendo uno, muy de acuerdo;
y cuatro, muy en desacuerdo.

.|
3. Resultados

La validacion de esta autoevaluacion y su posterior aplicacion en los diferentes servicios de atencion tem-
prana de las diferentes comunidades auténomas de Espafa va a ayudar a evidenciar con datos como es
nuestro sistema y asi poder proponer lineas de mejora.

La escala de autoevaluaciéon ESESI en formato Excel trata de evaluar con una serie de indicadores los dife-
rentes elementos del sistema con el fin de poder garantizar la implementacion de las practicas basadas en
la evidencia (Argente Tormo et al., 2021).

Para la adaptacion a la poblacién espafola, ademas de los procesos comentados anteriormente necesa-
rios para validar una herramienta, se revisé nuestro sistema de atencién temprana y todas las evidencias
cientificas relacionadas con el campo de estudio. Ademas, se realizé la adaptacion y validacion, teniendo
en cuenta que nuestro sistema espafnol es diferente y que los indicadores deben evaluar nuestra prestacion
de servicios. En este proceso, desde la evidencia y aportacién de profesionales del area, se conservaron
todos los elementos principales y los subcomponentes de la herramienta de ECTA Center y adaptamos los
indicadores de calidad a nuestro sistema actual espafiol de atencion temprana (tabla 1).

5. El método Delphi es un proceso de consenso prospectivo que requiere la participacion de un grupo de expertos que responden, de manera
anoénima y sin interactuar entre ellos, a una serie de cuestionarios sucesivos que contienen cuestiones referidas al futuro.
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Tabla 1. Adaptacion de elementos a la poblaciéon espaiola

GOBIERNO

FINANCIACION

PERSONAL

SISTEMA DE DATOS

SEGUIMIENTO Y
MEJORA DE LOS
RESULTADOS

ESTANDARES DE
CALIDAD

Fuente: elaboracién propia.

COMPONENTES
ECTA CENTER

4 subcomponentes

Vision, mission and/or purpose
Legal foundations
Administrative structures
Leadership and performance
management

5 subcomponentes

Finance planning process/forescasting
Fiscal data

Procurement

Resource allocation, use of funds and
disbursement

Monitoring and accountability of funds
and resources

6 subcomponentes

Leadership, coordination and
sustainability

State personnel standards
Preservice personnel development
Inservice personnel development
Recruitment and retention
Evaluation

6 subcomponentes

Purpose and vision

Data governance and management
Stakeholder engagement

System design and development
Data use

Sustainability

3 subcomponentes

Planning for accountability and
improvement

Collecting and analyzing and
performance data

Using results for continuous
improvement

2 subcomponentes
Child- level standards
Program-level standards

COMPONENTES
ADAPTACION ESPANOLA

4 subcomponentes

Visién, mision y valores
Fundamentos legales
Organismos de la Administraciéon
Gestion del desempeiio

4 subcomponentes

Proceso de planificacion financiera
Adquisiciones

Asignacion de recursos y fondos
Seguimiento de los recursos

6 subcomponentes

Coordinacioén y sostenibilidad
Competencias profesionales
Desarrollo del profesional en formacién
Desarrollo del profesional en el servicio
Contratacion y estabilizacion
Evaluacion

3 subcomponentes
Visién, misién y valores
Plan normativo

Uso de datos

3 subcomponentes

Planificaciéon del seguimiento de los datos y
mejora de los resultados

Recogida y andlisis de datos

Uso de datos para la mejora continua

2 subcomponentes

Estandares del nifio

Estandares de los servicios de atencion
temprana

El propésito de esta escala es evaluar los sistemas que tenemos actualmente para poder identificar las for-
talezas y areas a desarrollar estableciendo y unificando qué componentes son necesarios para una correcta
implementacion de un modelo de practicas basadas en la evidencia.
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.|
4. Discusion

A través de la colaboracion y apoyo del centro ECTA, se ha podido crear un marco de trabajo y una autoe-
valuacién que va a permitir identificar puntos criticos del sistema de atencién temprana espariol y poder asi
realizar las actuaciones necesarias en beneficio de los nifios y nifias con discapacidad y/o con riesgo de
tenerla y sus familias.

Cabe destacar que este marco de trabajo fue desarrollado a través de una revisién bibliogréafica y la parti-
cipacion de un grupo de expertos y que actualmente estamos en el inicio de la prueba piloto con la partici-
pacion de las diferentes comunidades auténomas cumplimentando la autoevaluacion. En esta fase piloto el
objetivo es, ademas de guiar a los diferentes servicios de atencion temprana para comprender y concienciar
sobre la importancia del sistema y sus elementos, poder obtener el grado de implementacién de estos,
identificando puntos fuertes y débiles.

Con este analisis se pretende también crear conciencia a nivel estatal de la importancia de unificar criterios
para mejorar su sistema de servicios en busca de una mayor eficacia y eficiencia. Ademas, teniendo en
cuenta que es una version adaptada de un marco que esta funcionando en otros paises, creemos que puede
ser de gran utilidad, no obstante, hay que esperar a terminar el estudio piloto y poder definir deficiencias de
la herramienta para realizar las revisiones de esta segun sea necesario.

La mejora de los servicios de atencién temprana requiere de un plan de implementacion tan basado en la
evidencia cientifica como las practicas a transformar (Argente Tormo et al., 2021). La ciencia de la imple-
mentacién, que establece las fases y los requisitos para implementar practicas basadas en la evidencia,
junto con la teoria ecoldgica, que define como componente clave la existencia de un sistema de atencion
temprana que funcione, tienen como fin obtener los mejores resultados en la infancia con discapacidad y
sus familias. Todo ello, siguiendo la evidencia cientifica, justifica la necesidad de sistemas para asegurar que
la prestacién de servicios sea de la calidad adecuada, en busca de los mejores resultados.

La implementacién no es un proceso aislado, siendo necesario unos criterios comunes que garanticen la im-
plementacién de practicas basadas en la evidencia en todos los servicios del pais, independientemente de
la ubicacién geografica (Escorcia Mora et al., 2021). Cabe destacar la poca investigacion sobre la influencia
de los sistemas y el uso de marcos de trabajo para apoyar la mejora de los servicios de atencién temprana
(Argente Tormo et al., 2022) y, con ello, la necesidad de poder realizar publicaciones que hablen de todos los
componentes necesarios que necesita un sistema para poder llevar a cabo una adecuada implementacion
de practicas basadas en la evidencia, produciendo los mejores resultados en los nifios con discapacidad y
sus familias.
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Universal newborn hearing screening. Clinical problems and frequently
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tory evoked potentials; process losses; information to families.

|
1. Introduccioén

La calidad y efectividad de los programas de cribado de la hipoacusia ha
mejorado considerablemente desde su implantacion, debido a los avances
tecnolégicos y los progresos en el conocimiento sobre el proceso de cri-
bado, el diagndstico y la intervencion terapéutica en la hipoacusia infantil
(Ravi et al., 2017).

Los programas han evolucionado y se han adaptado a las nuevas tecno-
logias y a los avances en el conocimiento y comprension de la hipoacusia
infantil, exigiendo cambios en los protocolos de cribado. También, fruto
de la ejecucién de los programas, se evidencian deficiencias que pueden
comprometer su finalidad.

Muchos profesionales, conscientes de la necesidad de adquirir y actualizar
sus conocimientos (Ravi et al., 2018; Danhauer et al., 2006), sefialan la ne-
cesidad de favorecer y proporcionar formacién continuada y actualizacion
sobre los fundamentos de la deteccién precoz de la hipoacusia congénita,
los detalles del proceso de cribado y su funcionamiento (Moeller et al.,
2006a), las causas de la hipoacusia congénita y sus factores de riesgo
(Moeller et al., 2006b), asi como de los itinerarios y destinos de derivacién
de los casos que no superan el cribado o de los que requieren una confir-
macion diagndstica y tratamiento (Arnold et al., 2006).

Es preciso conocer las funciones del personal, el entrenamiento especifico
y las competencias que han de poseer, ademas de las tecnologias dispo-
nibles para realizar la prueba.
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Para los programas es asimismo un problema importante la pérdida de casos en el proceso, ya que puede
comprometer seriamente su efectividad.

Las necesidades de informacion a las familias en todos los pasos del protocolo de cribado deben ser aten-
didas de forma prioritaria ya que estas son, junto con el recién nacido, el nicleo de todas las actuaciones
de los programas.

El presente trabajo aborda la puesta al dia acerca de los problemas clinicos y las preguntas mas frecuen-
tes sobre el cribado auditivo neonatal universal y los aspectos que precisan actualizacién. Al respecto, la
CODEPEH realiza las pertinentes recomendaciones.

En este sentido, teniendo presente el enfoque de derechos, la igualdad y la no discriminacion, el propésito
del trabajo se alinea con la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, singularmente
con sus articulos 25 (salud) y 26 (habilitacion y rehabilitacion), siendo evidente tanto la oportunidad del mismo
como su contribucion a la tarea de investigacion, formacion, actualizacion y difusion entre profesionales.

Igualmente es relevante sefialar que el trabajo llevado a cabo se enmarca entre los mandatos en el ambito
de la prevencion y reduccion de la aparicion de nuevas discapacidades o la intensificaciéon de las preexis-
tentes, tal como recoge el articulo 18.18 de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad y se contex-
tualiza igualmente en lo contenido en la Estrategia Espafnola sobre Discapacidad 2022-2030 (eje 1, objetivo
3), que previo la aprobacion y desarrollo de un plan de prevencion de deficiencias y de intensificacion de
discapacidades (de acuerdo con el art. 11 del Texto Refundido de la Ley General de los Derechos de las
Personas con Discapacidad), con una especial atencion sobre los menores. Dicho plan se materializé en
2022 en el conocido como Plan Nacional para el Bienestar Saludable de las Personas con Discapacidad
2022-2026 (Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, 2023).

.|
2. Antes del cribado

La informacion que se facilita a las familias es imprescindible y debe ser adecuada para disminuir su estrés
y contar con su colaboracion (DelLuca et al., 2011).

2.1. Captacioén del recién nacido

Hay dos momentos importantes para la captacion de los bebés para la realizacion de las pruebas y su

seguimiento. Uno en las consultas de informacion y control de la futura madre con la matrona y otro en la
primera visita del pediatra en el centro de salud (Nufiez Batalla et al., 2019).
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2.2. Consentimiento e informacion a las familias

La legislacion espafola establece los principios y motivos para el ejercicio del derecho y la obligacién del
consentimiento informado al paciente o a su familia (Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica).

Aunque el procedimiento del cribado auditivo neonatal no sea invasivo, es necesario un consentimiento
informado que se debe realizar, previo a la prueba, siempre verbalmente y por escrito siempre que sea po-
sible. Son ambos progenitores, o los responsables legales, quienes han de consentir o rechazar el cribado.
La persona responsable de realizar la prueba ha de comprobar que dispone del consentimiento, que debera
constar en la historia clinica.

La informacion que se proporcione tiene que ser veraz, concreta y completa, facilitada con un lenguaje
comprensible y no alarmista.

Si los progenitores, o los representantes legales, del recién nacido se niegan al cribado, este disentimien-
to informado debe constar igualmente por escrito. Si no quisieran firmarlo, debe quedar constancia, por
motivos legales, en la historia clinica (Ministerio de Sanidad. Grupo de trabajo de la Ponencia de Cribado
Poblacional, 2021).

.|
3. Proceso de cribado

3.1. Personal
3.1.1. Coordinacion del programa de cribado

Para coordinar el programa es necesaria una figura profesional experimentada en gestion del cribado audi-
tivo neonatal y con conocimientos sobre la tecnologia necesaria para el programa.

3.1.2. Ejecucion del proceso

El personal encargado del cribado debe:

e  Cumplir los requisitos que el hospital determine respecto a esta competencia, con formacién especifica.

e Tener capacidad para el seguimiento de la secuencia de instrucciones del protocolo de cribado, mane-
jar correctamente el equipo de cribado, y la destreza necesaria para el manejo de un recién nacido y la
colocacioén de la sonda.

¢ Integrarse en el equipo multidisciplinar.
En Espana el personal de enfermeria se encarga de esta funcion.

Deben desarrollarse e implementarse protocolos para entrenar y verificar las competencias de todo nuevo
personal que se incorpore al programa (Joint Committee on Infant Hearing, 2019).
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El diagnéstico audiolégico de los nifios es competencia exclusiva de profesionales con conocimientos es-
pecificos y acceso a todo el equipamiento necesario.

3.2. Tecnologias

Deben elegirse procedimientos sensibles, especificos y objetivos, ademas de atraumaticos, sencillos, repe-
tibles, rapidos y baratos, dadas las caracteristicas y amplitud de la poblacién a incluir en el cribado (Bussé
et al., 2021a, 2021b; Mackey et al., 2021).

Los falsos positivos en los tres primeros dias de vida del nifio/a son mas frecuentes si se utilizan otoemi-
sones acusticas (OEA) que si se hace el cribado con potenciales evocados auditivos de tronco cerebral
automaticos (PEATCa).

Dado que la tasa de fallo utilizando OEA es mas alta que con PEATCa, aumenta la necesidad de recribado y
la probabilidad de pérdidas en seguimiento. Si hacemos el cribado en una Unica fase con PEATCa disminuye
la pérdida de casos (Benito-Orejas et al., 2008), si bien se consume en realizar la prueba entre 4 y 15 minutos
con PEATCa, frente a 2-5 minutos con OEA.

Los PEATCa son la prueba idénea para poder diagnosticar patologia retrococlear como la neuropatia auditi-
va. Son por ello el método idéneo para hacer el cribado en las Unidades Neonatales (UCIN), donde ingresan
la mayor parte de los niflos/as con factores de riesgo de estas patologias.

3.3. Procedimiento

Se deben examinar ambos oidos para detectar y diagnosticar precozmente tanto la sordera congénita
bilateral como unilateral, dadas asimismo las consecuencias de esta Ultima sobre el desarrollo del nifio/a
(Trinidad-Ramos., 2010; Nufez Batalla et al., 2018; Joint Committee on Infant Hearing, 2019).

3.3.1. Desarrollo del cribado

Para realizar la primera exploracién audiolégica se aconseja la exploracién en la maternidad antes del alta.
Si no fuera posible, se debe citar en consulta externa vinculada al programa (Sequi-Canet et al., 2005).

Respecto al cribado auditivo hospitalario, se recomienda:

e Realizar la prueba en una sala tranquila, lo mas proximo posible al alta hospitalaria.

e Formar en la exploraciéon auditiva al personal de enfermeria adscrito a maternidades y a centros
neonatales.

e Disponer de varios equipos para no paralizar las pruebas en caso de revision o reparaciones.

e No emplear, como norma general, mas de 5 minutos en realizar la prueba (Sequi-Canet et al., 2014;
Sequi-Canet et al., 2020).
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3.3.2. Recribado

La segunda prueba (recribado) debe efectuarse por personal experto antes de las 2-3 semanas de edad
(para poder hacer una prueba de citomegalovirus en tiempo y forma si no pasara la prueba). Debe ser bilate-
ral, estudiando nuevamente ambos oidos. Si algun oido no pasa la prueba hay que remitirlo inmediatamente
al otorrinolaringélogo.

Se recomienda sélo un intento de alta calidad para la realizacion de esta segunda prueba (Joint Committee
on Infant Hearing, 2019).

Los bebés con ingreso en UCIN de mas de 5 dias presentan mayor prevalencia de pérdidas auditivas y ma-
yor riesgo de neuropatia auditiva, por ello se recomienda el uso exclusivo de PEATCa y se aconseja remitir
directamente al otorrinolaringdlogo a los que no pasen la prueba.

3.3.3. Documentacion y comunicacion de resultados

Es necesario documentar todos los resultados del cribado auditivo en la historia clinica, incluyendo la fecha
del cribado, el método de la prueba, el resultado de cada oido (“pasa” / "no pasa” o no realizado) y cualquier
factor de riesgo auditivo.

|
4. Después del cribado

4.1. Pérdidas en el proceso

Los programas de cribado universal se enfrentan al importante problema que suponen tanto las pérdidas
en el seguimiento (falta de cumplimiento de la siguiente fase del proceso de cribado, diagnéstico o trata-
miento), como los fallos en la documentacion del caso (registro incompleto de datos, que dificulta su cono-
cimiento y seguimiento dentro del programa) (Cunningham et al., 2018).

Actualmente, las tasas de pérdidas en el proceso son inferiores al 30 % (Nicholson et al., 2022). Se aconseja
reducirlas documentando los resultados en la historia clinica y garantizando la comunicacién directa con el
meédico de atencion primaria desde el hospital que efectua el cribado (Subbiah et al., 2018).

Algunas actuaciones recomendadas:

e Asegurar una correcta identificacion y comunicacion con el pediatra de atencion primaria antes del alta
hospitalaria.

e Anotar teléfonos adicionales de contacto de la familia antes del alta.

e Constancia escrita de la informacion trasladada a la familia cuando el recién nacido no supera el cribado
inicial.

e  Fijar la fecha para el recribado antes del alta.

e \Verificar por teléfono con la familia la cita de seguimiento.
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Ademas, hay que extremar las precauciones en las siguientes situaciones (Joint Committee on Infant Hea-
ring, 2019):

e Partos domiciliarios.

¢ Nacimientos fuera de la comunidad auténoma.
¢ Cribado ambulatorio.

e Altas hospitalarias previas al cribado.

e Traslados a otros hospitales.

Para rescatar casos perdidos es fundamental la participacion de los profesionales de atencién primaria,
haciendo el seguimiento del paciente en una base de datos longitudinal, accesible a todos los especialistas
implicados.

4.2, Sistemas de Informacion

Carecer de un sistema de informacioén para compartir datos fiables de los programas de cribado neonatal de
la hipoacusia supone —en la mayoria de los paises, incluida Espafia— un lastre para conocer sus resultados y
para su mejora, ante la falta del adecuado control de calidad de todo el proceso (Joint Committee on Infant
Hearing, 2019; Sequi-Canet y Brines-Solanes, 2021). Es importante por ello utilizar indicadores aprobados a
nivel nacional y elementos de datos estandar o conjuntos de valores codificados uniformes.

4.2.1. Control de calidad

La efectividad de los programas de cribado implica mediciones de validez interna (sensibilidad, especifici-
dad, cobertura, etc.) y medidas de validez externa, siendo clave la edad de identificacién o confirmacién
de la hipoacusia, que se usa habitualmente para describir resultados a corto o medio plazo. No obstante,
se precisa ademas incorporar otros indicadores a largo plazo para ofrecer una vision completa de todo el
proceso y del beneficio final, desde la calidad de vida del caso y la calidad de vida de la familia, hasta los
logros académicos y laborales (Ramos, 2003).

|
5. Implicacion de las familias y seguimiento

Antes del cribado se debe ofrecer a la familia informacion para que puedan tomar la decisidon que consideren
oportuna sobre su participacion a lo largo del proceso de cribado (Nufez Batalla et al., 2016; Nufiez Batalla
et al., 2019; Nunez Batalla et al., 2021). Es util la informacién escrita, apoyada en folletos divulgativos de
contenido sencillo, sintético y directo. A lo largo del proceso de cribado toda la informacién debe adaptarse
a las necesidades y caracteristicas de las personas usuarias.
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La familia debe ser informada de los resultados y su significado lo antes posible, clarificando las diferencias
entre cribado y diagnoéstico, advirtiendo de la posibilidad de una pérdida auditiva de inicio tardio a pesar de
un resultado del cribado normal (Nufiez Batalla et al., 2015; Nufez Batalla et al., 2020; Sequi-Canet et al.,
2021).

Ante un resultado alterado, que precisa de otras pruebas diagnésticas, ademas de facilitar un informe es-
crito, es importante explicar a la familia, verbalmente y en profundidad, su significado y los pasos a seguir.
Los resultados deben registrarse en la documentacion del nifio/a (cartilla de salud infantil e historia clinica).

La informacion, orientacion y asesoramiento a la familia ocupan un lugar destacado en la intervencion de la
hipoacusia (Pendleton y Hasler, 1983), contando con circuitos de derivacion e itinerarios de atencién para
el nifo/a y de apoyo a su familia, coordinados entre si y que aseguren la continuidad del proceso. El movi-
miento asociativo de familias es punto de referencia imprescindible en dichos circuitos y como parte de la
intervencién interdisciplinar necesaria (Nunez Batalla et al., 2016; Nufiez Batalla et al., 2020; Nufez Batalla
et al., 2021).

.|
6. Recomendaciones CODEPEH 2022

Abordados y actualizados los problemas clinicos y las preguntas mas frecuentes acerca del cribado auditivo
neonatal universal, la CODEPEH presenta a continuacion las recomendaciones oportunas (ver figura 1).

¢ ¢;Quién debe realizar las pruebas de cribado?

De acuerdo con la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de Ordenacion de Profesiones Sanitarias, y la
jurisprudencia existente en Espafia, el personal titulado en Medicina y/o Enfermeria es el encargado de
realizar las pruebas de cribado en los neonatos.

El personal de cribado ha de estar formado y poseer las habilidades necesarias para aplicar las instruc-
ciones especificadas en el protocolo y manejar de forma adecuada los equipos.

e ;Cual es el momento mas adecuado para llevar a cabo la prueba de cribado?

Neonatos sanos. Pueden ser cribados a partir de las 6 horas del nacimiento, pero para que los resultados
sean 6ptimos se recomienda esperar a cumplir al menos las primeras 24 horas de vida y realizar la prueba
en el momento mas cercano al alta hospitalaria.

Neonatos ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos. Realizar el cribado cuando la situacién del
nifo/a sea estable o antes del alta hospitalaria.

Neonatos nacidos en domicilio. Se recomienda el cribado antes de las dos primeras semanas de vida
dentro de la agenda de pacientes externos.

e ;Do6nde ha de realizarse el cribado?

Elegir cualquier espacio con ambiente tranquilo, tanto en ambito intra como extrahospitalario, con la
minima contaminacion electromagnética.
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e ¢;Con qué técnica se ha de llevar a cabo el cribado?

Nifio/a sano sin factores de riesgo. Tanto con otoemisiones acusticas (OEA), como con potenciales
evocados auditivos de tronco cerebral automaticos (PEATCa).

Nifos/as con factores de riesgo y/o ingreso en UCIN. Se recomienda PEATCa.

e ;Como se asegura que los equipos de cribado se encuentran en condiciones éptimas?
Se debe comprobar que el equipo ha sido calibrado de forma regular, segun especificaciones del fabricante.

A diario, realizar limpieza y mantenimiento de la sonda y del equipo.

e ¢Cuantas veces se repiten las pruebas?

Si el resultado de la primera prueba de cribado en nifios/as sanos, realizada correctamente, es un “no
pasa” en dos intentos, remitir al siguiente nivel.

e ;Coémo controlar que todo neonato ha sido cribado?
Es util obtener el censo diario de ingresos neonatales del hospital.

Debe documentarse en el historial de cada neonato: la fecha y la hora del cribado, los resultados en cada
oido y si es preciso realizar el seguimiento del caso. También si la familia ha rehusado la prueba.

Debe habilitarse la posibilidad de incluir en el cribado los partos extrahospitalarios.

e ¢;Como se ha de gestionar el seguimiento de los casos que no han superado el cribado o no han
acudido para la realizacion de las pruebas?

Ademas de documentar el resultado en la base de datos, se debe registrar en la historia clinica del neo-
nato la necesidad de repetir la prueba por no haber superado el primer intento conforme al protocolo. Se
informara a las familias y al pediatra de atencién primaria.

Se debe citar al neonato para las sucesivas pruebas conforme al protocolo antes de que abandone el
hospital.

e ¢;Como se ha de proceder cuando se identifiquen factores de riesgo de hipoacusia que requieran
seguimiento?
El personal que realiza el cribado es el responsable de la identificacién de los nifios/as con factores de
riesgo que, habiendo superado el cribado, pueden presentar una hipoacusia de desarrollo tardio o pro-
gresiva, asegurando el adecuado seguimiento dentro del protocolo del programa.

e ¢;Qué acciones pueden disminuir la tasa de casos perdidos en el proceso (cribado, recribado o
confirmacién diagnéstica)?

Se debe asegurar una correcta informacion al pediatra de atencion primaria y comprobar los datos de
contacto de la familia.

Es util designar a una persona del equipo multidisciplinar para contactar con las familias que precisen
asistencia y orientaciones para acudir a las citas.

e ;Con qué técnica se ha de recribar nifios sanos?

Un resultado normal en ambos oidos, en la misma sesion, utilizando cualquier tecnologia, es aceptable
como prueba de audicién superada.

En los recribados se recomienda solo un intento, bilateral, realizado en condiciones 6ptimas.
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¢ ¢Por qué es necesario un sistema de informacion?

Se necesita un sistema de informacion para garantizar el control de calidad de todo el proceso, el cumpli-
miento de los objetivos del programa, el ajuste de su funcionamiento de acuerdo con los estandares de
calidad fijados y el adecuado seguimiento de los casos.

¢ ¢Qué informacion se debe ofrecer (preferentemente por escrito) a las familias previa a la realiza-
cion del cribado?

— Obijetivo del programa. Naturaleza voluntaria de la participacion.

— Importancia de la deteccion precoz de la hipoacusia. Beneficios esperados. Riesgos y efectos
adversos.

— En qué consiste la prueba del cribado, cuando y cémo se realiza.

— Significado del resultado de la prueba. Pasos a seguir ante un resultado “no pasa”.

— Consentimiento informado. Disentimiento informado.

— Como obtener mas informacion. Estructuras de apoyo a las familias.

¢ ;Cuando y donde se da la informacion acerca del cribado auditivo?

Se recomienda informar a las familias dentro del programa de seguimiento del embarazo de forma rutina-
ria, asi como en el lugar de nacimiento (hospital o domicilio).

¢ ;Qué informacion se debe dar si el neonato “no pasa” el cribado?

Las familias recibiran informacién sobre las razones por las que su bebé puede no haber pasado el cri-
bado, la importancia del seguimiento y los pasos posteriores, asi como las siguientes consultas a las que
se les aconseja asistir.

Por ultimo, es necesario subrayar que el Programa de Cribado Neonatal de la Hipoacusia debe contar
con un profesional responsable de su coordinacién, con experiencia en la gestion del cribado auditivo
neonatal, que conozca en profundidad el equipamiento necesario para llevarlo a cabo y las responsabilida-
des que ha de asumir, entre otras, en relacion con el personal involucrado en la aplicacion del Programa, sus
conocimientos y entrenamiento para este cometido, planificando y supervisando su formacién permanente.
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Figura 1. Algoritmo de actuacion

CRIBADO Al’JDITIVO NEONATAL UNIVERSAL.
PROBLEMAS CLINICOS Y PREGUNTAS FRECUENTES
Comision para la Deteccion Precoz de la Hipoacusia (CODEPEH 2022)

Captacion del neonato

Antes del _
cribado
Consentimiento informado
Profesionales
Tecnologias
Durante
el cribado
Procedimiento
Pérdidas en el proceso
Después
del cribado

Sistemas de Informacién

Informacién a las familias

e Durante todo el proceso.

e Obijetivo del programa. Naturaleza voluntaria de la
participacion.

e Importancia de la deteccion precoz de la hipoacusia.

¢ Beneficios esperados. Riesgos y efectos adversos.

—

—_—

Salud Publica:

e Programa de Deteccién Precoz de Hipoacusia y
Sistemas de Informacion.
Informacién durante el embarazo.

e Pediatra de atencion primaria controla el cumplimiento
del programa.

e Informacion veraz, concreta y completa, con lenguaje
comprensible y no alarmista.

e Si el consentimiento es verbal, se debe reflejar en la
historia clinica.

e Preferible disponer de consentimiento escrito.

e El disentimiento debe recogerse por escrito.

Coordinador del programa de cribado.
Plan de formacion especifico.
Personal de enfermeria entrenado.
ORL adscrito al programa.

e PEATCa: eliminar contaminacién electromagnética.
e OEA: comprobar ajuste de la sonda.
e Se recomienda contar con equipos de reserva.

Entorno tranquilo. Antes del alta hospitalaria.

Ambos oidos en cribado y recribado.

Si en dos intentos “no pasa”, remitir al siguiente nivel.
Recribado: a los 15 dias, sélo un intento, cualquier
técnica.

Si hay factores de riesgo, se recomienda PEATCa.

¢ Si“no pasa”, se remite a fase diagndstica.

¢ Fijar fecha para el recribado antes del alta hospitalaria.

e Contactar con la familia para confirmar las citas.

e Se debe desarrollar un protocolo para los partos
domiciliarios.

e Inclusién en el programa de la poblacion desplazada.

e Control de calidad de programa de cribado a nivel
autonémico y estatal.

* Obtener datos e indicadores que permitan la medicion
de los objetivos.

e Compartir informacion para evitar pérdidas en el proceso.

¢ Disponer de una base de datos estatal.

En qué consiste la prueba del cribado, cuando y como se
realiza.

Significado del resultado de la prueba.

Pasos a seguir ante un resultado “no pasa”.

Como obtener mas informacion. Estructuras de apoyo a
las familias.

Nota: ORL: Otorrinolaringélogo; PEATCa: Potenciales Evocados Auditivos Automaticos; OEA: Otoemisiones Acusticas.

Fuente: elaboracién propia, CODEPEH 2022.
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El cuerpo deseado puede considerarse una obra liminal en muchos senti-
dos. En primer lugar, lo es porque su hilo conductor es el deseo, y no hay
nada mas liminal que eso. El deseo es una fuerza motriz que existe sélo en
la medida que algo todavia o ya no es como un sujeto (individual o colecti-
vo) quiere. Por ello, el deseo empuja los transitos hacia nuevas estructuras
0 posiciones identitarias a ocupar. El cuerpo deseado nos recuerda cons-
tantemente que, paraddjicamente, para pensar lo fijo (las estructuras pa-
triarcales y capacitistas), debemos fijarnos en lo mévil (lo que es deseable
0 no segun esas estructuras y cémo los deseos impensables nos permiten
escapar de ellas y generar nuevas).

En segundo lugar, el libro es liminal en tanto que se encuentra en un limbo
clasificatorio: entre lo académico, lo divulgativo y lo activista —compagina
el rigor cientifico con la agilidad—, entre las Ciencias Sociales y las Huma-
nidades —combina anécdotas etnograficas con analisis de productos pop
y audiovisuales- y entre los Estudios de Género, los Estudios Culturales y
los Estudios de la Discapacidad. Si nos detenemos en este Ultimo aspecto,
lo podriamos clasificar como un aporte a los llamados Estudios Criticos de
la Discapacidad (ECD)'. Lo que lo hace parte de esta corriente es justa-
mente la clase de deseos que dan cuerpo a sus cinco capitulos, referidos
al género, los cuidados, la violencia, la sexualidad y la identidad. Esos de-
seos resultarian ininteligibles para el modelo social de la discapacidad —la
“gran idea” que fundamentaba los Estudios de la Discapacidad a secas-y
nos demuestran, por tanto, la necesidad de transcenderlo sin olvidar sus
aportes.

La introduccién del libro parte de quienes desearian parecer o devenir dis-
capacitados —deseo abyecto tanto para las tradiciones de izquierdas que
fundamentan el modelo social como para el feminismo— para establecer
la premisa fundamental de la obra. Inspirandose en la teoria crip (McRuer,
2006), Garcia-Santesmases expone que el patriarcado y el capacitismo se
producen mutuamente. Por ello, urge a los movimientos feminista y de la dis-
capacidad a repensar su sujeto y practica politicas en clave interseccional.

1. En Sanmiquel-Molinero (2020) puede consultarse un breve recorrido por los Estudios Criticos de
la Discapacidad y las preguntas de investigacion que nos permiten hacernos desde un paradigma
interseccional.
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En Las ruedas del patriarcado (capitulo 1), la autora desarrolla la tesis de que el género es inherentemente
capaz —ser un hombre o una mujer adecuados socialmente requiere de determinadas capacidades-y la
discapacidad queda inherentemente des-generizada —su sujeto, por defecto, es masculino, pero se trata
de hombres simbdlicamente feminizados. En un argumento que recuerda a los andlisis butlerianos de las
performances drag, Garcia-Santesmases rompe con el dualismo reproduccion/resistencia al proponer que,
incluso cuando el cuerpo discapacitado desea encajar en los mandatos de género, los acaba subvirtiendo
al performarlos erroneamente y, por tanto, muestra que no son naturales. Sin embargo, como senalé en
Sanmiquel-Molinero (2020, p. 10) y como también apuntd Asun Pié en la presentacion del libro que tuvo
lugar en Barcelona (Laie, 2023), queda pendiente conversar sobre si conviene considerar como practicas de
resistencia tanto aquellas que pretenden desestabilizar el sistema patriarcal y capacitista —Iéase el activismo
crip— como aquellas que simplemente no acaban de encajar en este sistema.

En Afectos, deudas y alianzas (capitulo 2) la autora nos presenta los Feminist Disability Studies como una
vertiente de los Estudios Criticos de la Discapacidad que nos permite superar dos deseos capacitistas.
Por un lado, el deseo, manifestado por el feminismo, de alterizar la dependencia al concebir el cuidado
(siempre de otras) como una carga opresiva. Por el otro lado, el deseo, manifestado por el Movimiento de
Vida Independiente, de convertir las personas asistentes en una herramienta desencarnada, y a las perso-
nas asistidas en un cogito racional necesariamente capaz de dirigir sus cuidados. El capitulo termina con
una problematizacion feminista y anticapacitista del supuesto consenso “progresista” sobre el aborto y la
eutanasia por razén de discapacidad, dos practicas que remiten a cuerpos que requieren cuidados. Sin la
pretension de zanjar el debate, la autora los sitia como practicas bio/tanatopoliticas que nunca deben en-
tenderse como “deseos individuales”, sino como expresiones de un campo de posibilidad que articula qué
vidas merecen ser vividas.

En heridas y silencios (capitulo 3), la autora nos ofrece una espeluznante narracién que ilustra la necesidad
del enfoque interseccional para entender el deseo de violentar. La autora aborda tanto el deseo de violentar
que parte de los sujetos capacitados (cuidadoras, parejas) hacia hombres y mujeres con discapacidad,
asi como aquel deseo de violentar que manifiestan los varones con discapacidad hacia los cuerpos femi-
nizados (sean o no discapacitados). Uno de los mayores aciertos del libro es, precisamente, arrancar las
condiciones de posibilidad de la violencia del terreno de las capacidades corporales para situarlas “en un
contexto de posibilidad material (...) y simbdlica” (p. 119) que deriva del cruce entre capacitismo y el patriar-
cado. No es violento quien puede imponer fisicamente su cuerpo a otra, sino quien cuenta con un entorno
espacial, temporal y simbdlico que se lo permite. Esto es importante tanto para el feminismo como para el
anticapacitismo en sus respectivas luchas por desnaturalizar la violencia hacia sus sujetos politicos, pero
también para visibilizar violencias que resultarian de otro modo ininteligibles, como las ejercidas por muje-
res cuidadoras y hombres con discapacidad. Como apunté Elena Prous en la presentacion que tuvo lugar
en Madrid (Traficantes de Suefios, 2023), quiza el analisis se pudiera haber ampliado para contextualizar
también la violencia que también ejercen las mujeres y hombres con discapacidad sobre sus cuidadoras.
Esta violencia se ampara en el paradigma capacitista de la tragedia personal, que legitima culturalmente la
“villanizacién” del cuerpo discapacitado.

En las prdtesis del placer (capitulo 4), Garcia-Santesmases nos recuerda que reivindicar el deseo sexual del
y hacia el cuerpo discapacitado no es un mero canto hedonista. Es un “proyecto politico de mas amplio
calado” (p. 155) en tanto que arranca el cuerpo discapacitado de la “vida nuda” (Agamben, 1998, p. 18)
que solo puede aspirar a la supervivencia biologica. La autora rompe de nuevo el dualismo reproduccion/
resistencia cuando nos recuerda que la sexualidad discapacitada es simultaneamente una disrupcion de la
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norma capacitista y patriarcal —que dictamina la indeseabilidad sexual y reproductiva de las personas con
discapacidad- y un rito de paso de normalizacién capacitista: si follas y eres follable, eres humana. A con-
tinuacion, Garcia-Santesmases problematiza el discurso que enmarca la sexualidad como una necesidad
humana (desgenerizada y universal) para la que se plantea una solucion con algunas aristas capacitistas y
patriarcales: el derecho a la asistencia sexual. La autora no desecha la asistencia sexual, pero nos invita a
pensarla desde un prisma interseccional. Finalmente, marcando de nuevo distancia con el modelo social,
Garcia-Santesmases nos recuerda que las personas con discapacidad no “esperan el momento en que
acaben las barreras, las discriminaciones, para, ahi si, dejar explotar el deseo y comenzar a disfrutar (...)
Mas que una sexualidad latente o inexistente lo que hay es una sexualidad mayoritariamente en el armario,
estigmatizada, invisibilizada o, incluso, patologizada” (p. 184). Ante ello, nos urge a pensar de qué formas
las sexualidades discapacitadas existentes rompen con los cédigos normativos.

En Una identidad en disputa (capitulo 5), la autora vuelve al caracter liminal de la capacidad y la discapacidad
cuando expone que, si bien parecen dos categorias esencialmente distintas, estan separadas por “limites
porosos” (p. 249). En esos limites, se producen transitos bidireccionales movidos por el deseo. Asi, la autora
se interroga sobre en qué condiciones es posible encarnar la discapacidad como una condicion deseable.
Para ello, en primer lugar, contrasta el deseo de passing de las personas que acaban de adquirir una “defi-
ciencia biolégica” —que se conciben todavia como “personas en proceso de recuperacion” y se avergienzan
de identificarse como “discapacitados” con la experiencia de las personas que se reivindican criticamente
como orgullosas de ser “tullidas”. En segundo lugar, Garcia-Santesmases problematiza los mecanismos de
lectura capacitistas y patriarcales de los que disponemos para entender algunos de los deseos abyectos que
planteaba en la introduccion del libro. Asi, la autora traza un recorrido por los deseos wannabe/transabled y
pretender —variaciones del deseo de encarnar la discapacidad por parte de personas capacitadas-y el deseo
devotee —el deseo sexual que algunos, principalmente hombres capacitados, manifiestan hacia los cuerpos
discapacitados (y normalmente femeninos) por el hecho de ser discapacitados. En mi opinion, la principal
virtud del analisis de ese catalogo de deseos “abyectos” es que demuestra, de una vez por todas, la con-
veniencia de distinguir entre el capacitismo y el discapacitismo, premisa basica de los Estudios Criticos de
la discapacidad (Sanmiquel-Molinero, 2020). Si entendemos el capacitismo como aquel sistema que vuelve
impensable desear la discapacidad en tanto que la vincula con la infrahumanidad, queda claro que todos esos
deseos rompen con el capacitismo. Sin embargo, no se puede decir que rompan en la misma medida con el
discapacitismo —aquel sistema de opresion del cuerpo discapacitado que se expresa a través de un conjunto
de barreras sociales y materiales (Thomas, 2007)-. La razdn es que lo que desean algunas de las personas
que se autodenominan wannabes y pretenders es precisamente sentir la discriminacidon en sus cuerpos mal-
trechos; asimismo, lo que mas desean algunos devotees es deleitarse con las dificultades de los cuerpos
discapacitados a la hora de realizar tareas (por ejemplo, ver a una mujer en silla de ruedas arrastrarse por un
entorno inaccesible). Si bien el deseo devotee puede parecer excepcionalmente oscuro, Garcia-Santesmases
nos recuerda que su estructura fundamental es la del deseo heterosexual masculino: “la objetualizacion del
cuerpo diverso no distaria mucho de la objetualizacién general que sufre el cuerpo femenino y la fetichizacién
del mufién podria ser analoga a la de los pechos grandes” (p. 230). De este modo, para entender el deseo
devotee, no basta con atender el eje de la dis/capacidad: “cuando mujeres capacitadas se sienten atraidas por
hombres discapacitados, el marco de inteligibilidad (...) ya no es el de objetualizacién y denigracion del cuerpo
discapacitado, sino principalmente el de su soporte y cuidado. (...) De la misma forma, el deseo masculino de
(...) cuidar y acompanar el cuerpo desprotegido y carente, no tiene muchas vias de expresion (pp. 237-238).
Por lo tanto, es la interseccion entre el género y la discapacidad que se da en el sujeto deseante y el objeto
deseado lo que “codifica el deseo” (p. 237), haciéndolo inteligible o aborrecible.
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Finalmente, el epilogo constituye un emotivo cierre donde la autora no sélo visibiliza la trayectoria vital, rela-
cional, activista y académica que ha dado forma a su libro. Por el contrario, volviendo al interrogante inicial
por el sujeto politico del feminismo y el anticapacitismo, hace un analisis critico de su actual articulacion
paraddjica. Si bien los transfeminismos y el anticapacitismo abogan cada vez mas por la ruptura de los bi-
narismos modernos, la autora denuncia una creciente “trinchera esencialista [que] flaco favor les hace tanto
a los feminismos como al anticapacitismo” (p. 261).

Para la tedrica de los Estudios Criticos de la Discapacidad Rosemarie Garland-Thomson leer Estigma de
Ervin Goffman fue como “presenciar un atropello, y eso era exactamente lo que necesitaba” (Brune et al.,
2014, traduccion propia). Algo similar se podria decir de mi experiencia con El cuerpo deseado. Los atro-
pellos son eventos liminales por excelencia: cuando ocurren, el mundo se para por un segundo y ya nunca
volvera a ser lo que era antes. Ojala el libro también sea un “atropello” para muchas lectoras, y ojala las
conversaciones pendientes que el libro ya ha empezado a suscitar contribuyan a generar nuevos mundos
mas deseables.
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Andrés Torres coordina y escribe esta obra, mediante la cual acerca al lec-
tor a la realidad de una persona con baja vision provocada por una enfer-
medad rara visual, en concreto la retinosis pigmentaria. Lo hace median-
te el formato de relato, donde expone diferentes situaciones a las que se
puede enfrentar una persona con una de estas enfermedades. Permite al
lector empatizar con el dia a dia de estas personas y le ayuda a entender
su realidad.

Esta compuesta por quince relatos cortos que el autor denomina “Emo-
cion” y que explican posibles situaciones vividas por una persona en si-
tuacién de discapacidad visual durante el avance de su enfermedad y en
los que se pone de manifiesto las emociones que experimentan estas per-
sonas ante estas situaciones que pueden ser en ocasiones embarazosas,
otras ridiculas y otras complejas. Ademas, todos los relatos estan acompa-
fados por ilustraciones realizadas por trece dibujantes de ambito nacional.

Se trata de un proyecto sin animo de lucro, ya que todos los participantes
que han colaborado en dicho proyecto lo han hecho de forma altruista y
solidaria. Todo el dinero recaudado por la venta de la obra va destinado a
la Fundacion Lucha contra la Ceguera que promociona la investigacion en
estas patologias raras visuales.

La finalidad principal de Emociones a la vista es, por un lado, dar visibilidad
a las patologias visuales poco frecuentes, que conllevan una degenera-
cion progresiva de la funcién visual y, por tanto, suponen una readaptacién
continua al medio por parte del paciente y de sus familiares. Por otro lado,
la obra quiere concienciar a la sociedad de que existen personas con dis-
capacidad visual y que no son ciegas totales, asi como de cudles son las
dificultades a las que se enfrentan en su dia a dia. Por Ultimo, también trata
de contribuir a la recaudacion de fondos de investigacion para la lucha
contra la ceguera.

Con el objetivo de ser una obra lo mas inclusiva y accesible posible, el lec-
tor puede encontrar en su interior, impreso, un cédigo QR para acceder a
un formato de audiolibro donde no sélo se lee el contenido del relato, sino
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que también se describe la ilustracion que acompana a dicho relato. Ademas, el tamafio de la letra es mayor
de lo habitual. Con estas dos medidas se pretende que aquellas personas con pérdida de vision puedan
acceder facilmente al contenido de la obra dependiendo de sus caracteristicas personales.

La obra comienza con un prologo titulado Lo esencial es invisible a los ojos y escrito por Lucia Torres Garcia.

En el primer relato, que lleva por titulo En un pub el autor relata como el estar en un lugar cerrado, sin apenas
luz y con musica puede agobiar a una persona con baja vision. Pero, ademas, pone de manifiesto la incom-
prension por parte de los demas al desconocer que la persona padece una patologia visual. Es habitual
entre las personas con enfermedades visuales degenerativas el ocultarla al principio, intentando actuar con
total normalidad y, por tanto, haciéndoles vivir situaciones como la explicada en el relato.

En el segundo capitulo, titulado En el colegio, Andrés Torres relata como la discapacidad visual puede hacer
tropezar al que la padece con otra persona y provocar una lesién en ella. Pero, sobre todo, resalta el senti-
miento de frustraciéon y culpabilidad que vive la persona con dicha discapacidad. Ademas, también acerca
al lector a la sensacion de incomprensién por parte de los demas que siente el paciente tras el percance.

El capitulo 3, De cena, explica como la discapacidad visual puede afectar a las relaciones de pareja; pone
de relieve el miedo que estas personas pueden sentir a ser rechazados por su discapacidad.

De marcha muestra las dificultades que puede encontrarse una persona con discapacidad visual al caminar
por la calle, sorteando los obstaculos que se encuentran, a veces donde deben, otras veces donde no.

En los capitulos 5, Jugando al basket, y 6, De médicos, se ponen de manifiesto varios aspectos fundamen-
tales en la retinosis pigmentaria. Por un lado, dos de los sintomas mas caracteristicos de esta patologia: la
ceguera nocturna, que hace que el paciente no vea bien en ambientes oscuros y la fotofobia, que produce
deslumbramientos ante la luz. Por otro lado, el no saber qué le esta sucediendo, ya que los primeros sin-
tomas pueden aparecer en la adolescencia e incluso, ellos mismos no son conscientes de que eso que les
sucede no le pasa al resto, lo que hace que el diagndstico venga mas tarde de lo que deberia. Y, por ultimo,
el periplo que los pacientes con una de estas patologias raras visuales tienen que recorrer hasta llegar al
diagndstico y cémo los propios oftalmoélogos desconocen esta enfermedad degenerativa y rara. Explica
cOmo en un principio puede pasar por una persona despistada que se tropieza continuamente con los ob-
jetos situados fuera de su sitio.

El capitulo 7 se titula El escaldn. Es un capitulo que invita a la esperanza, a no rendirse, donde Andrés Torres
explica como es necesario que la persona con una discapacidad visual acepte su realidad y aprenda a vivir
con ella.

El capitulo 8 muestra como la evolucion de la enfermedad lleva a que estas personas tengan que tomar la
decision de utilizar un bastén que los identifique como personas con discapacidad visual, siendo esta una
decision dificil de tomar, y supone una aceptacion de su realidad.

Copiloto es la emocion 9. Se trata de un relato en el que el autor explica como estas personas se tienen
que resignar a aceptar que hay determinadas actividades que no van a poder realizar, como es el hecho
conducir.

El capitulo 10 lleva por titulo Capirote y el autor quiere transmitir que, a pesar de las dificultades por las
que atraviesan estas personas, aun pueden disfrutar de determinadas actividades, sélo hay que buscar la
férmula para que cada una sea lo mas accesible y segura posible.
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En la emocién numero 11, Dafios colaterales el autor explica la importancia de la familia como apoyo y sos-
tén para las personas en situacion de discapacidad visual.

La otra es el capitulo 12 y el autor explica una situacion graciosa a la vez que embarazosa que se puede dar
cuando la persona tiene discapacidad visual.

El capitulo 13, Frutas y rutas deja patente la importancia de que los ayuntamientos lleven a cabo politicas
que garanticen una ciudad accesible € inclusiva.

Sonar a lo grande es la emocion 14 y en ella el autor expone como el movimiento asociativo y las actividades
que se realizan son fundamentales para la aceptacion, la realizacién personal o incluso la gestion emocional.

El capitulo 15, Su primera vez esta relacionado con el anterior, ya que el autor explica la importancia de
conocer personas que tienen tu misma patologia, ya que se sienten plenamente comprendidos y arropados.

El epilogo lo escribe Carmen Gémez Navarro y en él queda patente el proceso de duelo que las personas
con una enfermedad rara visual tienen que atravesar. Esa aceptacion, que tarda afos y que al final les per-
mite vivir plenamente.

La obra acaba con la letra de una cancidn escrita expresamente para esta obra y que lleva por titulo también
Emociones a la vista. La letra de esta cancidn recoge algunas de las emociones que experimentan las perso-
nas con este tipo enfermedad degenerativa, asi como los familiares y amigos que los acompanan en el pe-
riplo. En el cédigo QR se puede escuchar la cancién cantada por el musico que la compuso, Invierno Rock.

Todos estos relatos estan basados en posibles vivencias y dejan patente las emociones que las personas en
situacion de discapacidad visual provocada por una enfermedad rara y degenerativa sienten. La obra hace
un recorrido por la experiencia vital de una persona con una patologia rara visual, como puede ser la reti-
nosis pigmentaria y pone de manifiesto las emociones, las necesidades y las fortalezas que estas personas
presentan. Se trata de una obra que sensibiliza y ayuda a la concienciacién social sobre estas enfermeda-
des. En un mundo cada vez mas impersonal, en el cual cada uno vaga independientemente, este libro nos
presenta un punto de vista novedoso, que pone patas arriba todo lo conocido y hace plantear al lector su
propia actitud frente a la vida. Es una bocanada de aire fresco que invita a reflexionar sobre la diversidad
de la existencia.
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School y una en la Universita degli Studi di Genova
(2023). Ha participado en numerosos proyectos de
investigacion relacionados con la proyeccion de
un derecho procesal en relacion con las personas
vulnerables. Pertenece a Red Iberoamericana de
investigadores “100 Reglas de Brasilia” sobre el
Acceso a la Justicia de las Personas en Condicion
de Vulnerabilidad.



Breves resefas biograficas

GABRIEL MARTINEZ RICO es doctor en Psicolo-
gia. Director del Campus Capacitas-UCV e IP del
grupo de Investigacion Capacitas. Decano de la
facultad de Psicologia y CC. Educacion (2014-
2016) y Codirector del observatorio Internacional
de AT Capacitas RIAT (Red Iberoamericana de
Atencién Temprana). Es autor de numerosas pu-
blicaciones y director de tesis en el ambito de la
discapacidad y la educacion inclusiva.

BEATRIZ MUNOZ LOPEZ es licenciada en Historia
y archivera, lleva diez afos trabajando en el Minis-
terio de Asuntos Exteriores, Union Europea y Coo-
peracion. Ha sido jefa de seccién de informacién
y jefa de servicio de comunicacion en el Gabinete
Técnico de la AECID. En el Departamento de Coo-
peracion con los Paises Andinos y el Cono Sur ha
trabajado como jefa de servicio de cooperacion
con Ecuador, Argentina, Brasil, Chile, Uruguay y
Bolivia, asi como responsable del programa regio-
nal de la Unién Europea Bridging the Gap-Acor-
tando Distancias Il y punto focal para asuntos de
discapacidad.

FAUSTINO NUNEZ BATALLA es presidente de la
Comision para la Deteccion Precoz de la Sordera
(CODEPEH) en representacion de la Sociedad Es-
panola de Otorrinolaringologia, médico del Servi-
cio de Otorrinolaringologia del Hospital Universita-
rio Central de Asturias y profesor de la Universidad
de Oviedo.

LUIS ENRIQUE ORTEGA ARAYA es investigador
del Instituto de Investigaciones Psicolégicas. Do-
cente de la Escuela de Psicologia de la Univer-
sidad de Costa Rica. Licenciatura en Psicologia,
Universidad de Costa Rica. Master en Neurocien-
cias y Rehabilitacion Neuropsicoldgica de la Uni-
versidad de Padua, ltalia.
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MARIA PALLISERA DIAZ es profesora Catedrati-
ca del area de Didactica y Organizacion Escolar y
coordinadora del Grupo de Investigacion en Diver-
sidad de la Universidad de Girona. Imparte docen-
cia en los grados de Educacion Social y Trabajo
Social y en el Master en Atencion a la Diversidad
en una Educacion Inclusiva. Su trayectoria de in-
vestigacion se vincula a la inclusion social de las
personas con discapacidad y a métodos de inves-
tigacién participativos.

DOLORES MARIA PENALVER-GARCIA es profe-
sora asociada del departamento de Métodos de
Investigacion y Diagndstico en Educacion en la
Facultad de Educacién de la Universidad de Mur-
cia. Su formacion como logopeda y pedagoga le
llevan a interesarse por dos lineas de investigacion
centradas en las enfermedades poco frecuentes:
la educacion inclusiva y el desarrollo del lenguaje.
Es presidenta del comité de expertos en enferme-
dades poco frecuentes de Asociacién Espafiola de
Logopedia, Foniatria y Audiologia (AELFA). Dirige
desde 2004 la clinica de logopedia y pedagogia
Centro Dado en Murcia.

IRENE PRADA MURILLO es estudiante de Psico-
logia de la Universidad de Costa Rica, asistente
del equipo de investigacion del Instituto de Investi-
gaciones Psicoldgicas, Universidad de Costa Rica.

CAROLINA PUYALTO ROVIRA es profesora Agre-
gada Serra Hunter en el Departamento de Pedago-
gia de la Universidad de Girona. Miembro del Gru-
po de Investigacion en Diversidad, actualmente es
Coordinadora del Grado en Educacién Social, e
imparte docencia en esta titulacién y en el Master
en Atencion a la Diversidad en una Educacion In-
clusiva. Su trayectoria de investigacion se vincula
a los procesos de transicion y vida independiente.



Breves reseias biograficas

SARA REAL CASTELAOQ es subdirectora Académi-
caen el Centro UNED Ponferrada. Ha desempefa-
do puestos con docente en programas de Master
en UNIRy el Cargo de directora de Investigacion y
Postgrados en PUCESE (Ecuador). Desarrolla pro-
yectos e investigaciones en materia de inclusion
educativa y derechos sociales.

ANA REY FREIRE es graduada en Maestra de Edu-
cacion Infantil por la Universidad de Santiago de
Compostela (USC) y Doctora en Educacion por la
Universidad de Girona (UdG) (2022). Miembro del
Grupo de Investigacion en Diversidad de la UdG
desde el 2019. Docente en el grado de Educacién
Social, Pedagogia y en el Master de Atencion a la
Diversidad en una Educacion Inclusiva de la Uni-
versidad de Girona. Su ambito de investigacion
es la inclusion social y educativa de personas con
discapacidad, y el rol de las redes sociales en los
procesos de inclusion.

ANA RODRIGUEZ DOMINGUEZ ha estudiado e
impartido clases de grado y master en las Univer-
sidades de Granada, Valladolid, Madrid (Complu-
tense) y Salamanca. Es doctora en traduccion y
documentacién por esta ultima. Se forma en len-
guaje cinematografico en el Master de Historia y
Estética de la Cinematografia, de la Universidad
de Valladolid. Coordina la segunda edicion (2007-
08) del Experto Universitario en Subtitulacién para
Sordos y Audiodescripcién para ciegos de la UGR.
Pertenece (2003- 2016) al grupo de investigacién
HUM 770 (Aula de Investigacion del Texto Multi-
media: la traduccién audiovisual) (UGR). Destaca
su participacion en el proyecto de excelencia de la
Junta de Andalucia. Desde 2018-19 pertenece al
PID de la UVA: Aplicacién de herramientas audio-
visuales para el desarrollo educativo y profesional
en el campo de la Historia del Arte.
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MARGARITA RODRIGUEZ GUDINO es doctora en
Psicologia por la Universidad de Salamanca (2020).
Licenciada en psicologia por la UNED, Master
en Integracion de Personas con discapacidad:
Habilitacién y Rehabilitacion (INICO, Universidad
de Salamanca) y Master en trastornos de la
Comunicacion: neurociencia de la audicion
y Lenguaje, (universidad de Salamanca). Es
profesora de ensefianza secundaria, especialidad
psicologia y pedagogia y orientadora en el Equipo
de orientacion Educativa y Psicopedagdgica
(EoEP) de Olivenza (Badajoz).

MONICA SALAZAR VILLANEA es investigadora
del Instituto de Investigaciones Psicoldgicas.
Docente de la Escuela de Psicologia y del Sistema
de Estudios de Posgrado de la Universidad
de Costa Rica. Formacion: Licenciatura en
Psicologia, Universidad de Costa Rica. “Experto
en Gerontologia” del Master en Gerontologia y
Doctorado en Neuropsicologia Clinica, Universidad
de Salamanca.

LAURA SANMIQUEL-MOLINERO es graduada en
Psicologia, master en Investigacién e Intervencién
Psicosocial y doctoranda en el Programa de
Doctorado en Persona y Sociedad en el Mundo
Contemporaneo de la Universitat Autonoma de
Barcelona. Trabaja en esta misma universidad
como personal docente e investigador en
formacion gracias a una ayuda FPU (FPU17/01545)
concedida por el Ministerio de Ciencia, Innovacién
y Universidades. Su investigacion problematiza
el llamado «ajuste a la discapacidad» desde
los Estudios Criticos de la Discapacidad
interseccionales y las teorias de la liminalidad.



Breves reseias biograficas

JOSE MIGUEL SEQUIi CANET es jefe de Pediatria
del Hospital de Gandia-Valencia y vocal de la
Comision para la Deteccién Precoz de la Sordera
(CODEPEH).

CECILIA SERRANO-MARTINEZ es profesora
de Trabajo Social en la Universidad de La Rioja
(Espana), doctora en Sociologia de las Politicas
Publicas y Sociales, sociéloga y trabajadora
social. Se ha formado e investigado en paises
como Reino Unido, Argentina y Estados Unidos.
Ha participado en mas de una docena de
proyectos de investigacion y presentado mas
de 50 comunicaciones cientificas en congresos
internacionales y nacionales. Ha ganado diversos
premios de investigacion y es autora de mas de 20
articulos, publicados en revistas cientificas, y mas
de 30 capitulos de libro. Sus lineas de trabajo e
investigacion actuales se centran en la creatividad
y lainnovacion, el bienestar social, familias, crianza
y Trabajo Social comunitario.

PATRICIA SOLIS GARCIA es profesora contratada
Doctor del Departamento de Psicologia de la
Educacion y Psicobiologia de la Universidad
Internacional de La Rioja, IP del Grupo de
Investigacion Inclusién y Derechos de la Atencion
a las Individualidades (IN-DIV) de la Universidad
Internacional de La Rioja. Asimismo, Profesora
Asociada al area PETRA del Departamento de
Psicologia de la Universidad de Oviedo y miembro
del Grupo de Investigacion sobre Discapacidad
(GID) de la Universidad de Oviedo (GR-2014-
0016). Colabora en la creacion e imparticion
de programas de formacién en el ambito de la
discapacidad. Sus lineas de investigacién se
centran en las necesidades percibidas en el
envejecimiento de personas con discapacidad, las
actitudes hacia la discapacidad y la violencia de
género.
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RAQUEL VALLE ESCOLANO es doctora en
Derecho Constitucional, profesora de Ciencias
Politicas en la Universidad de Valencia vy
coordinadora académica del Master Universitario
en Direccién en Gestidon Publica de UNIR. Ha sido
responsable de Derechos y Buenas practicas de
la Confederacion Autismo Espafia (2019- 2021)
y directora adjunta del Gabinete del Secretario
de Estado de Servicios Sociales e Igualdad
del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad (2014-2018). Es miembro del Comité
de Apoyo a la Convencion de la ONU sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad del
CERMI y sus principales areas de investigacion
académica son la transparencia, el open data,
los procesos de participacion politica, el derecho
parlamentario y los derechos de las personas con
discapacidad.

MONTSERRAT VILA SUNE es profesora Titular
del area de Didactica y Organizacion Educativa
de la Universidad de Girona (UdG). Miembro del
Grupo de Investigacion en Diversidad. Su ambito
de investigacion es la educacion inclusiva y la
inclusion social de personas con discapacidad.
Actualmente es Decana de la Facultad de
Educacion y Psicologia de la UdG.

DANIELLA VIQUEZ SANCHO es comunicadora
estratégica (periodista y productora audiovisual)
de la Universidad de Costa Rica. Actualmente
estudiante de Psicologia de la misma universidad
y asistente del equipo de investigacion del Instituto
de Investigaciones Psicologicas, Universidad de
Costa Rica.



Breves reseias biograficas

MARIA JOSEP VALLS GABERNET es profesora
Agregada del Departamento de Pedagogia de la
Universidad de Lleida. Imparte docencia en los
Grados de Educacion Infantil y Educacién Primaria
y su trayectoria de investigacion se centra en los
procesos de transicion a la vida adulta de personas
con discapacidad intelectual.

ANA VIVANCO ALLENDE trabaja en el Servicio
de Pediatria del Hospital Universitario Central de
Asturias-Oviedo y es vocal de la Comisién para la
Deteccion Precoz de la Sordera (CODEPEH).
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SOLANA YOMA es licenciada y doctora en
Psicologia por la Universidad Nacional de
Cordoba (UNC), Argentina. Becaria postdoctoral
del Consejo Nacional de Investigaciones
Cientificas y Técnicas (CONICET) en el Instituto
de Investigacion y Formacion en Administracion
Publica (IIFAP, Facultad de Ciencias Sociales,
UNC). Profesora asistente de la catedra Psicologia
Sanitaria en la Facultad de Psicologia (UNC).
Integrante del Observatorio de Salud Mental y
Derechos Humanos de Cérdoba.

JOSE ZUBICARAY UGARTECHE es médico
especialista en Otorrinolaringologia Infantil en el
Complejo Hospitalario de Navarra-Pamplona y es
vocal de la Comisién para la Deteccion Precoz de
la Sordera (CODEPEH).
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