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La exclusion de la poblacion
con discapacidad en Espana.
Estudio especifico a partir de
la Encuesta Social Europea

Social exclusion of people with disabilities in
Spain. Specific study from European Social

Survey

|
Resumen

La discapacidad es una de las fuentes
de discriminacién mas extendidas

en la sociedad actual, reconocida
con frecuencia por casi medio
millén de personas en Espaia, segiin
cifras recientes. La discriminacion,
como hecho que se produce en

la interaccion entre personas, es
percibida fundamentalmente en
escenarios de la vida cotidiana.

A partir de un planteamiento
operativo de Exclusion Social
propuesto por Laparra et al. (2007),
y utilizando como fuente de datos
principal la Encuesta Social Europea
(2010), se presentan evidencias

de discriminacion de la poblacién
con discapacidad en Espaifia en los
ejes econdémico, politico-social y de
relaciones sociales, en comparacion
con la poblacién general.

|
Palabras clave

|
Abstract

Disability is one of the most

Agustin Huete Garcia
<ahueteg@usal.es>

. e Universidad de Salamanca
widespread causes of discrimination

in today’s society, often recognized
for almost half a million people in
Spain, according to recent figures.
Discrimination for disability cause,
occurs in the interaction between
people, and is seen primarily in
everyday life scenarios. From an
operational of social exclusion
approach proposed by Laparra et al.
(2007), and using as primary data
source the European Social Survey
(2010), evidences of discrimination
against people with disabilities in
Spain are presented, on economic
field, social political and social
relations, compared with general
population.

|
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|
1. Introduccion

Existe cierto acuerdo entre expertos e
instituciones por el cual se puede definir la
Exclusion Social como un proceso, en el que los
individuos pueden verse implicados de forma
temporal o permanente (Renes, 2009). La
concepcion de la exclusion social como proceso
es especialmente constatable en el momento
actual, en el que se cuentan por cientos de miles
las personas u hogares que, como consecuencia
de la crisis econémica, han accedido a una
situacion de exclusion social. Este consenso se
extiende en torno al papel clave que juegan tres
zonas o areas: el mercado laboral, las formas
de convivencia y el alcance del “estado del
bienestar” (Taylor-Gooby, 2005).

Amartya Sen (2000) afiade al concepto de
privacion un elemento que en relacion con la
poblacion con discapacidad resultard definitivo:
la pobreza medida en funcién no sélo de
elementos econdmicos, sino relacionales.

Esta dptica, supera los andlisis tradicionales
vinculados exclusivamente a valoraciones
econOmicas para concebir la pobreza como

un “fracaso de las capacidades bésicas
para alcanzar niveles de funcionamiento
minimamente aceptables” (Lépore, 2006: 6).

La sexta edicion del VI Informe sobre exclusion
y desarrollo social en Espana (FOESSA, 2008)
confirma que, a pesar de la complejidad y el
cardcter dinamico del fendémeno de la exclusion
social, éste incluye dificultades o barreras en

al menos el eje econdmico (empleo, ingresos,
privacion), el eje politico de la ciudadania
(derechos politicos, educacion, vivienda o salud)
y el eje de las relaciones sociales (aislamiento,
desestructuracién familiar).

El planteamiento conceptual del VI Informe
sobre Exclusion social de la Fundacion FOESSA,
es el resultado de un gran acuerdo cientifico-
operativo entre los principales estudiosos del
fenémeno de la exclusién social en Espaiia,

que tuvo su plasmacién en el documento:

Una propuesta de consenso sobre el concepto

de exclusion. Implicaciones metodoldgicas.
(Laparra et al., 2007).

La exclusion es entendida entonces, como un
fenémeno de causas estructurales cuyo analisis
debe centrarse en determinar el impacto de estos

Cuadro 1. Esquema conceptual sobre exclusién social

Ejes de exclusion Dimensiones Aspectos
1. Participacion en la produccion Empleo
Econémico L . Ingresos
2. Participacion del producto social .
Privacion

. Participacion politica

Participacion politica

Politico y social (ciudadania)

3

4. Educacion Educacion
5. Vivienda Vivienda
6. Salud Salud

~

Lazos sociales, relaciones

. Conflicto social, anomia

Conflictos familiares

Conductas a-sociales

Conductas delictivas

sociales

8. Aislamiento social

Sin apoyo familiar

Conflicto vecinal

Institucionalizados

Fuente: VI Informe sobre Exclusion social en Esparia de la Fundacién FOESSA (2008).

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 7-24
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ejes de riesgo sobre los individuos, hogares,
comunidades, etc. en un mapa conceptual con
las siguientes dimensiones y aspectos:

La discapacidad (como la exclusion social) es

en si misma la representacion de un fenémeno
complejo, diverso, polémico y multidimensional,
que, como tal, presenta dificultades a una
sociedad tendente a ofrecer respuestas
universales ante las necesidades y demandas de
la poblacion.

Al contrario que ocurre con la exclusion social,
la discapacidad como hecho social carece

de una identificacion conceptual estable, lo

cual determina problemas de mediciéon que a
veces son graves, ya que no todos los registros
y estadisticas denominan los aspectos de la
discapacidad con los mismos conceptos, y por
tanto miden cosas diferentes, o viceversa, miden
los mismos fenémenos con categorias diferentes
(Jiménez y Huete, 2010).

La discapacidad es, ademds, un fenémeno
disperso en la poblacion general, por lo que

la toma de datos resulta extraordinariamente
dificultosa. Tal como reconoce CERMI (2003:
56): “A pesar del aumento de material publicado
sobre estudios comparativos en el campo de la
discapacidad, existe una considerable falta de
estadisticas comparativas sobre las condiciones
de vida de las personas con discapacidad, la
discriminacion sistemdtica y las barreras a las que
se enfrentan en su entorno econdémico y social”.

En este articulo se pretende identificar escenarios
en los que las personas con discapacidad se
enfrentan a exclusion social, en comparacion
con la poblacién general. Para ello se plantea
una estrategia metodologica basada en técnicas
de investigacion cuantitativa.

A partir de fuentes de datos disponibles

en la actualidad se tratard de presentar
comparativamente y con evidencia estadistica las
diferencias que existen en términos de exclusion
social de la poblacién con discapacidad,
utilizando como referencia la poblacion

general. Para evidenciar la situacion objetiva de
discriminacion de la poblacion con discapacidad

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 7-24

en determinados escenarios, resulta preciso
utilizar un grupo poblacional estindar que ejerza
de alguna manera como “grupo de control” y
nos ayude a tomar una referencia clara de hasta
qué punto la condicion de discapacidad plantea
diferencias en términos de exclusién social. Para
alcanzar este objetivo, se utilizard una fuente de
datos comun a la poblacion con discapacidad y
la poblacién general.

|
2. Metodologia

La Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, contempla en
su articulo 31 —dedicado a la “Recopilacion de
datos y estadisticas”— que “los Estados Partes
recopilardn informacién adecuada, incluidos
datos estadisticos y de investigacion, que les
permita formular y aplicar politicas, a fin de dar
efecto a la presente Convencién” (ONU, 2006).

En general, las principales limitaciones que

se encuentran en las referencias estadisticas
actuales tienen que ver con la ausencia de
cualquier tratamiento de las situaciones de
discapacidad (Jiménez y Huete, 2010). Tomando
como referencia el Instituto Nacional de
Estadistica, de las 213 operaciones estadisticas
disponibles en su Base de Datos, 184 no

hacen referencia alguna a las situaciones de
discapacidad, 26 realizan algtin tipo de alusion
indirecta a esta cuestion y tan sélo en 4 de ellas,
se hace algun tipo de referencia especifica sobre
discapacidad (Huete y Quezada, 2012).

La Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
personal vy situaciones de Dependencia (EDAD
2008) es la tercera de una serie de estadisticas
que comenz6 en 1986 con la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias
(EDDM 1986) y continué con la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
(EDDS 1999).

Existen otras fuentes estadisticas importantes
procedentes tanto del INE como de otros
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organismos que tratan la discapacidad en
diferentes dmbitos. Sin embargo, el uso que
se ha realizado de estos recursos para andlisis
sociales es relativamente escaso.

Aunque intuitivamente una buena opcioén para
conocer las situaciones de discriminacion de la
poblaciéon con discapacidad seria acudir a las
fuentes que se han dedicado al estudio de la
exclusion social, la pobreza o la desigualdad,
éstas por lo general no han reparado en la toma
de datos sobre la situacion de discapacidad

de la poblacion a la que se han dirigido, o lo
han hecho de una manera indirecta. Este es el
caso, por ejemplo, del Panel de Hogares de la
Unién Europea (PHOGUE) o de la Encuesta
de Condiciones de Vida (ECV), operacion

que ha sustituido al POGHUE, que se realiza
anualmente desde 2004 y que también es una
operacion armonizada para los paises de la
Uni6n Europea. Pese a que en la concepcion
metodoldgica de ambas encuestas si se tienen en
cuenta variables relacionadas con discapacidad,
éstas no permiten realizar un uso suficientemente
fiable (Huete y Quezada, 2012).

La Encuesta Social Europea (de ahora en
adelante, ESE) es un estudio comparado y
longitudinal que se lleva a cabo cada dos afios,
en el que participan alrededor de 30 paises
europeos. Tiene como principal objetivo analizar
el cambio y la continuidad de las actitudes,
atributos y comportamientos sociales y politicos
de los ciudadanos europeos. La ESE esta
promovida por la European Science Foundation
y cuenta con el apoyo de distintas instituciones
publicas europeas y espaiiolas, entre las que se
encuentra el CIS. La ESE permite identificar

a la poblacién con discapacidad, aunque
presenta un problema de fiabilidad para andlisis
complejos, ya que la base muestral de personas
con discapacidad para su edicion de 2010 es de
286 casos.

La ESE es en la actualidad una de las

escasas fuentes estadisticas que, aplicadas a
poblacion general, permite identificar y extraer
informacioén comparativa sobre la poblacion
con discapacidad. Es por ello que constituye la
principal fuente de informacién de este articulo.

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 7-24
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2.1. Planteamiento operativo

El planteamiento operativo de este trabajo parte
del consenso sobre Exclusion Social (Laparra

et al., 2007), que ha servicio como sustrato a
diferentes analisis recientes en Espaiia. Como
fuente de datos principal, se utilizara la ESE,
que permite en cierta forma identificar las
situaciones de discapacidad, de las personas que
han participado.

Una vez identificado el modelo analitico a
utilizar, las dimensiones seleccionadas, y la
fuente de informacion disponible, es posible
presentar de una manera esquemadtica, una

serie de indicadores que respondan a los
conceptos planteados y estén disponibles en la
fuente a utilizar (ESE). Tal como se muestra a
continuacion, se han seleccionado 5 indicadores
para cada dimension propuesta (Cuadro 2).

2.2. Preparacion de datos

Originalmente, la muestra total de la ESE

para Espafia estaba constituida por 1.599
casos, de los que 286 reconocen discapacidad.
La distribuciéon por grandes grupos de edad

era muy desigual entre las dos submuestras
(personas con vy sin discapacidad), por lo que
ha sido preciso realizar una reconstruccion de
la submuestra de uno de los dos grupos. Dado
que el grupo de personas con discapacidad era el
menos numeroso, se ha procedido a seleccionar
aleatoriamente casos de la muestra de personas
sin discapacidad, hasta obtener dos muestras
homogéneas por grandes grupos de edad. El
resultado es el siguiente (Tabla 1).

|
3. Resultados

A partir de los datos de la Encuesta Social
Europea (2010), se han identificado 15
indicadores relacionados con tres grandes
areas en las que es posible encontrar evidencias
de exclusion social de las personas con
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Cuadro 2. Indicadores sobre exclusion seleccionados

(ciudadania)

Participacion

=D d?, Dimensiones Indicadores en la Encuesta Social Europea (2010)

exclusion
Alguna vez ha tenido un trabajo remunerado
Actividad principal en los siete dias anteriores

o Acceso a Ingresos del hogar
Econdémico empleo e
Ingresos Percepcion de dificultades con los ingresos del hogar actuales

Facilidad para pedir ayuda econémica en su entorno para llegar a fin de
mes, si fuera preciso
Nivel de estudios mas alto alcanzado
Satisfaccion con la vida

Politico Educacion,

y social Salud, Auto-percepcion del estado de salud (estado de salud percibido)

Toma parte en actividades sociales en comparacion con otras personas

Interés por asuntos politicos

Lazos sociales

Aislamiento,
Violencia

Frecuencia con la que trata con amigos o familiares

Cuanto tiempo se ha sentido solo durante la ultima semana

Se puede confiar en la mayoria de la gente

Las personas tratan de aprovecharse de mi

Frecuencia con que le preocupa ser victima de un delito violento

Fuente: Elaboracion propia a partir de Laparra, M. et al. (2007) y Encuesta Social Europea (ESE, 2010).

Tabla 1. Encuesta Social Europea: Resumen de seleccion de casos de la muestra

Muestra de personas sin
discapacidad original

Muestra de
personas con
discapacidad

Muestra de personas sin
discapacidad seleccionada

Total muestra (y porcentaje)

Menores de 65 afnos

1.402 (87,93%)

172 (46,61%)

134 (46,85%)

65 0 mas anos 197 (12,07%) 197 (53,39%) 152 (53,15%)
Muestra Total 1.599 (100,00%) 369 (100,00%) 286 (100,00%)
Margen de error (*) 2,45% 5,1% 5,79%

(*) Para un Nivel de Confianza del 95,5% y una Varianza Poblacional P=Q=50

Fuente: Elaboracion propia.

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 7-24
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discapacidad. A través de pruebas de analisis
estadistico (ANOVA de un factor) se han
evidenciado diferencias significativas entre
poblacién con discapacidad y poblacion general
en todos los indicadores propuestos, para

cada una de las tres ejes clave: econémico,
participacion social y relaciones sociales, tal
como se resumen en la Tabla 2.

3.1. Eje econémico

La necesidad de abordar la discapacidad como un
factor relacionado con la privacién econémica no
es sOlo un tema de justicia social. Finalizar con el
impacto econémico de la discapacidad significaria
que mds personas podrian incorporarse a una
vida activa, aumentando la contribucion neta a

la Hacienda Publica a través de los impuestos, y
reduciendo el nimero de pensiones adjudicadas

12

por carecer de empleo. En la actualidad, la
capacidad de ahorro de las personas con
discapacidad es casi inexistente, y ello se debe a
multiples factores relacionados con el sobrecoste
de la discapacidad, asi como las menores
oportunidades de acceso a recursos y generacion
de ingresos.

Ademas de tener ingresos menores, las

personas con discapacidad asumen unos costes
extraordinarios en su vida diaria, lo cual incide
negativamente en su calidad de vida. Segin
estudios recientes —si se tienen en cuenta estos
costes extraordinarios— el nimero de personas
con discapacidad que viven por debajo del
umbral de la pobreza en el mundo pasa del 30 %
a ser mas del 50 %. La renta de las personas con
discapacidad se encuentra por debajo de la renta
media de la poblacion general en un 40 % (Zaidi
y Burchardt, 2003).

Tabla 2. ANOVA de un factor sobre indicadores relacionados con excusidn social, entre poblacién con y

sin discapacidad

Eje Indicadores F Sig.
1. Alguna vez ha tenido un trabajo remunerado 9,783 0,002
2. Actividad principal en los siete dias anteriores 30,802 0,000
. 3. Ingresos del hogar 15,806 0,000
Econdémico
4. Percepcion de dificultades con los ingresos del hogar actuales 37,836 0,000
5. Eacmdad para pedir ayuga econdmica en su entorno para llegar a 11,905 0,001
fin de mes, si fuera preciso
6. Nivel de estudios mas alto alcanzado 13,520 0,000
7. Satisfaccion con la vida 41,925 0,000
:’Ztt:i: 8. Auto-percepcion del estado de salud (estado de salud percibido) 395,860 0,000
(ciudadania) 9. Toma parte en actividades sociales en comparacion con otras 32,039 0,000
personas
10. Interés por asuntos politicos 9,724 0,002
11. Frecuencia con la que trata con amigos o familiares 6,015 0,014
12. Cuanto tiempo se ha sentido solo durante la Ultima semana 34,232 0,000
Lazs':s 13. Se puede confiar en la mayoria de la gente 7,629 0,006
sociales
14. Las personas tratan de aprovecharse de mi 11,260 0,001
15. Frecuencia con que le preocupa ser victima de un delito violento 8,290 0,004

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta Social Europea (2010).
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En Espafia en 2008, mas de un millén y medio
de personas con discapacidad (1.525.867 en
total) se encontraban en situacion de pobreza
de las que casi medio mill6n se situaban bajo
el umbral de pobreza extrema. En términos
relativos, el 17,3 % de las mujeres con
discapacidad se encontraba en situacion de
pobreza extrema, tasa que triplicaba la de

la poblacion espafiola (6,4 %) en 2008 y era
sensiblemente superior a la de los varones

con discapacidad (11 %). Aproximadamente
la mitad de la poblacién con discapacidad se
encuentra por encima de los limites de riesgo de
pobreza (48,4 %), proporcion que asciende a
casi tres cuartas partes en la poblacion general
(74 %) (Huete, 2013).

La situacion laboral resulta un indicador
esencial de calidad de vida y la carencia de
empleo es uno de los principales indicadores

de exclusion social, dada la posicion central
del empleo en la vida personal y social del
individuo. Las transformaciones del mercado
laboral durante las tGltimas décadas lo han
fragmentado incrementando su flexibilidad,
como un elemento caracteristico del empleo
(Subirats, 2005). Es precisamente el grupo
de personas con discapacidad uno de los que
presenta mayores obstaculos a la hora de
acceder al mercado laboral.

A través de pruebas de analisis estadistico
(ANOVA de un factor) se han evidenciado
diferencias significativas entre poblacion

con discapacidad y poblacion general en dos
elementos clave: el acceso al trabajo remunerado
y la actividad principal que realizan (Tabla 2).
Existe una diferencia porcentual de mas de 12
puntos entre la poblacion con y sin discapacidad
que alguna vez ha tenido un trabajo remunerado

Grafico 1. Poblacion con y sin discapacidad, que
alguna vez ha tenido un trabajo remunerado.
2010. Porcentajes
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80 31,38
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Con discapacidad

Sin discapacidad

No

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
Social Europea (ESE, 2010).

Grafico 2. Poblacién con y sin discapacidad
en edad laboral, segun actividad en la ultima
semana, 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
Social Europea (ESE, 20710).
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(68,62 % frente a 80,80 % respectivamente). La
poblacién en edad laboral que efectivamente
estd trabajando es apenas un tercio en el caso
de las personas con discapacidad, por mds de la
mitad en el resto de la poblacién.

A partir de los datos de la ESE, se han
encontrado diferencias significativas entre la
poblacién con y sin discapacidad en relacion
con los ingresos del hogar (Tabla 2). La
poblacion con discapacidad tiene un perfil
comparativamente mds desfavorable, en cuanto
a los ingresos netos (que resultan inferiores), asi
como en la capacidad para afrontar situaciones
de dificultad en este ambito.

Los hogares en los que viven personas con
discapacidad presentan un nivel medio de

14

ingresos sistemdticamente inferior que los
hogares en los que no viven personas con
discapacidad. Las diferencias ademds, son mds
notables en los hogares en los que los ingresos
son mds bajos: un 35,81 % de la poblacion
con discapacidad vive en hogares con ingresos
iguales o inferiores a 9oo euros, frente al
20,48 % en la poblacion general.

La poblacién con discapacidad que reconoce
dificultades para llegar a fin de mes es
practicamente el doble que en la poblacion
general (36,14 % frente al 19,13 %), situacién
que se agrava por la disponibilidad de redes

en el entorno en las que poder encontrar algun
soporte econoémico, soporte dificil para casi tres
cuartas partes de la poblacién con discapacidad
(72,53 %).

Grafico 3. Poblacion con y sin discapacidad
segun ingresos del hogar, 2010. Porcentajes
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M 901€a1.700€
W 900 € 0 menos

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
Social Europea (ESE, 2010).

Grafico 4. Poblacion con y sin discapacidad
segun percepcion respecto a los ingresos de su
hogar en la actualidad, 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
Social Europea (ESE, 2010).
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Grafico 5. Poblacion con y sin discapacidad
segun facilidad para pedir ayuda econémica
en su entorno para llegar a fin de mes, si fuera
preciso, 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
Social Europea (ESE, 20710).

3.2. Eje politico y social (ciudadania)

Dado que la discapacidad puede y debe

ser considerada como un fenémeno
fundamentalmente social, y quizd por ello,

es preciso atender a los recursos con que las
personas con discapacidad cuentan para ejercer

sus derechos reconocidos a la participacion social.

Cualquier ejemplo de discriminacion en este
ambito, determinara el resultado en términos de

exclusion social de la poblacion con discapacidad.

La ESE muestra diferencias estadisticamente
significativas entre poblacion general y
poblacién con discapacidad, en ambitos clave
relacionados con la participacion social,

como son el acceso a estudios, cuidado de la
salud, o el interés por actividades sociales y
asuntos politicos. En todos ellos, han resultado

Revista Espanola de Discapacidad, 1 (2): 7-24

significativas las diferencias entre los grupos
poblacionales con y sin discapacidad (Tabla 2).

La educacion constituye un elemento clave en el
desarrollo personal y profesional de un individuo

y un dmbito en el que tradicionalmente se ha
distinguido claramente la discriminacion hacia las
personas con discapacidad, tal como se reconoce
en la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad en su articulo 24,
dedicado plenamente a la educacion (ONU, 2006).

Las cifras disponibles sobre acceso a la
educacion de las personas con discapacidad
muestran que la tasa de analfabetismo entre las
personas con discapacidad, incluso aquellas que
no presentan dificultades para el aprendizaje,

es muy superior a las de la poblacién general
(Huete, 2013:57).

Grafico 6. Poblacion con y sin discapacidad
segun nivel de estudios alcanzados, 2010.
Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
Social Europea (ESE, 20710).
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A partir de una escala en la que o indica completa
infelicidad y 10 felicidad completa, la poblacion
con discapacidad presenta puntuaciones inferiores
a la poblacién sin discapacidad, en cuanto a
satisfaccion con la vida, de forma sistematica.
Como promedio, la poblacién con discapacidad
puntda 5,99, frente al 6,84.

La sociedad moderna ha reconocido la salud
como un derecho fundamental, y se ha definido
el derecho a la asistencia sanitaria expresado
en el mantenimiento de la salud y el derecho a
recuperarla en caso de enfermedad. Dentro del
marco del bienestar personal y social, la salud
constituye un pilar basico en una sociedad
desarrollada, ya que otorga alternativas de accién
a la ciudadania para una mayor participacion

y autonomia. Tal como indica Subirats (2004)
la salud es un ambito donde las desigualdades
sociales se manifiestan con mayor fuerza.

Existen diferencias relevantes en elementos
relacionados con salud, en los que la poblaciéon
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con discapacidad presenta resultados
desfavorables en comparacion con la poblacién
general (Tabla 2). Mds de la mitad de la
poblacion con discapacidad reconoce un estado
de salud subjetivo malo o muy malo, frente a
menos del 6 % en la poblacion general.

Se han encontrado evidencias estadisticamente
significativas, segin las cuales la poblacion con
discapacidad accede de manera menos frecuente
a escenarios de participacion social, tales como
la participacion en actividades sociales y el
interés en asuntos politicos (Tabla 2).

Mas de la mitad de la poblacién con
discapacidad reconoce participar en actividades
sociales en menor medida que otras personas de
su entorno, frente a un tercio de la poblacién
general que reconoce una situacion similar. Mdas
del 40 % de las personas con discapacidad, sin
embargo, reconoce tener ningun interés por
asuntos politicos, por un 30 % de la poblacion
general.

Grafico 7. Poblacion con y sin discapacidad segun auto percepcion de satisfaccion con la vida

(Escala 0 a 10), 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta Social Europea (ESE, 2010).
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Grafico 8. Poblacion con y sin discapacidad Grafico 9. Poblacién con y sin discapacidad
segun estado de salud percibido, 2010. segun frecuencia con que toma parte en
Porcentajes actividades sociales en comparacion con los
demas, 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
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Grafico 10. Poblacién con y sin discapacidad segun interés por asuntos politicos, 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta Social Europea (ESE, 2010).
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3.3. Lazos sociales, relaciones sociales

La importancia y necesidad del desarrollo

de las relaciones sociales supone un aspecto
fundamental en las personas con discapacidad,
no sélo por una cuestion social, sino también
para el desarrollo de la personalidad y estabilidad
emocional. Situaciones de excesiva dependencia
familiar, falta de privacidad o intimidad, sumadas
a un entorno familiar con una economia escasa
suponen para las personas con discapacidad
graves dificultades a la hora de desarrollar, iniciar
o mantener relaciones sociales de todo tipo (de
amistad, de compaiierismo, de pareja, etc.).

La ansiedad y el estrés producidos por una
sensacion persistente de inferioridad producen
problemas en la autoestima. La autoestima
constituye un aspecto basico en el desarrollo
integral de cualquier individuo, en particular

en el aspecto emocional ya que, cuando existe
una aceptacion importante de si mismo, se
experimenta una mejor calidad de vida. El apoyo
social es el mediador social mas importante
para la ansiedad y el estrés, porque amortigua
sus efectos. El soporte social incluye a parientes,
conocidos, amigos, personas significativas e
individuos vinculados a servicios de atenciéon
con los que se adoptan relaciones de confianza.
Esta red de relaciones sociales influye sobre el
desarrollo y bienestar personal y psicosocial de
las personas en general, y de las personas con
discapacidad en particular (Fernindez, 2011).

La ESE ofrece informacion sobre diferentes
elementos relacionados con oportunidades para
relacionarse con otras personas. En general,

los analisis estadisticos muestran que las
personas con discapacidad presentan diferencias
estadisticamente significativas con la poblacién
general en aspectos relacionados con confianza
en las personas y preocupacion por ser victima
de delitos violentos (Tabla 2).

La frecuencia con que se mantienen relaciones
con amigos o familiares resulta un indicador que
evidencia claras diferencias, de forma que son
casi el doble las personas con discapacidad que
reconocen no tener nunca o casi nunca ocasion
de tratar a amigos o familiares. En linea con
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este resultado, son tres veces mds las personas
con discapacidad que reconocen haberse sentido
solas siempre o casi siempre durante la semana
anterior a la realizacion de la encuesta.

Grafico 11. Poblacién con y sin discapacidad
segun frecuencia con la que trata con amigos o
familiares, 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
Social Europea (ESE, 2010).

En una valoracién de indicadores relacionados
con la confianza en las personas, la poblacion
con discapacidad muestra en general menor
tendencia a mostrarse confiada y mas
preocupada por ser objeto de abuso en el
contexto social. Mds de un 40 % de las personas
con discapacidad reconoce no confiar en la
mayoria de la gente, y casi un 35 % cree que
en general otras personas pueden intentar
aprovecharse de ellas, indicadores que resultan
en més de 1o puntos porcentuales superiores a
los de la poblacion general.
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Grafico 12. Poblacién con y sin discapacidad Grafico 13. Poblacién con y sin discapacidad
segun tiempo en que se ha sentido solo durante segun confianza que muestra en las personas,
la ultima semana, 2010. Porcentajes 2010. Porcentajes
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Grafico 14. Poblaciéon con y sin discapacidad opinion sobre si las personas tratan de aprovecharse de
ellas, 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta Social Europea (ESE, 2010).
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En febrero de 2012 han sido publicados
resultados preliminares de la IV Macroencuesta
de Violencia de Género 2011, iniciativa del
Instituto de la Mujer en todas sus ediciones
(1999, 2002, 2006 y 2011), realizada en 2011
por el CIS. En esta edicion se ha contemplado la
presencia de alguna enfermedad o discapacidad
de las mujeres encuestadas, a pesar de lo cual,
los datos disponibles no permiten obtener
informacion sobre el tipo de discapacidad o
saber si la violencia ha producido secuelas
discapacitantes (Huete y Quezada, 2012). De
acuerdo con los principales resultados, se observa
que “la prevalencia de la violencia de género es
mas elevada entre las mujeres que indican que
tienen problemas graves para llevar a cabo sus
actividades diarias (18,8 %) y entre las que tienen
problemas en cierta medida (11,5 %) que en las
que no tienen problemas (10,3 %). El 10,1 %

de las que sufrian algtn tipo de discapacidad
manifest6 haber sufrido violencia de género
alguna vez en la vida (frente al 6,1 % de las no
discapacitadas), y el 4,3 % manifesté haberlo
sufrido en el ultimo afo (frente al 1,9 % de las
que no tenian discapacidad)” (MSSSL, 2o011).

La ESE ofrece también una serie de
indicadores sobre los que se han obtenido
diferencias significativas entre la poblacion

con discapacidad y el resto de la poblacion,
relacionados con la preocupacion cotidiana
sobre ser victima de un delito violento, tal
como se muestra en la Tabla 2. En general, este
tipo de preocupacion es significativamente mds
frecuente entre la poblacion con discapacidad.

|
4. Discusion y conclusiones

Histéricamente, las personas con discapacidad
han sido etiquetadas, estigmatizadas y colocadas
en una posicion de inferioridad frente a la
sociedad, generando asi actitudes de rechazo,

y conductas de sobreproteccion, lo que ha
conducido, por vias diferentes, a un trato de
personas incapaces de valerse por si mismas
(Palacios y Bariffi, 2007:13). Las personas con
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Grafico 15. Poblacién con y sin discapacidad
segun frecuencia con que le preocupa ser
victima de un delito violento, 2010. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Encuesta
Social Europea (ESE, 2010).

discapacidad se han visto asi impedidas para
ejercer sus derechos resultando, una situacion de
ciudadania de “segunda clase”.

La discapacidad es en la actualidad un fenémeno
crecientemente concebido como resultado

de la desventaja a la hora de participar en
igualdad de oportunidades en la sociedad.
Desde esta perspectiva, dado que las personas
con discapacidad son titulares de los mismos
derechos que el resto de la ciudadania (ONU,
2006), la sociedad deberia eliminar cualquier
barrera que pueda obstaculizar el acceso a

los recursos y servicios educativos, sociales,
culturales, sanitarios, asi como a los espacios de
participacion social, politica y cultural.

Si aceptamos que la discapacidad es resultado
de un proceso social, para su comprension



La exclusion de la poblacion con discapacidad en Espana. Estudio especifico a partir de la 21

Encuesta Social Europea

tendremos que prestar atenciéon a muchas
dimensiones que apareceran relacionadas: el
empleo, la participacion social o las relaciones
sociales. Una manera ttil de acercarse a este
andlisis es a partir del consenso existente en la
actualidad sobre exclusion social.

La exclusion social —como la discapacidad—

se reconoce como un fenémeno complejo,
resultado de un cimulo de factores, con un
marcadisimo cardcter transversal y, por tanto,
presente también en el contexto en que se
desenvuelven las personas con discapacidad. Al
examinar las dimensiones en que se operativiza
el concepto de exclusion social, y comparando
la poblacién con y sin discapacidad, hemos
comprobado que las personas con discapacidad
suelen aparecer como un colectivo que
permanece en clara situacion de discriminacion.

La exclusion esta estrechamente relacionada con
la discriminacion, es decir, con un trato desigual
y negativo a aquellas personas que son distintas
por motivos de su etnia o raza, identidad
nacional, condicion fisica o psiquica, orientacion
sexual, discapacidad, etc. La discapacidad es una
de las causas de discriminacion mds extendidas
en la sociedad actual, reconocida con frecuencia
por casi medio millén de personas en Esparia.

A pesar de que en las tltimas décadas se ha
llevado a cabo un trabajo considerable en
materia de sensibilizacién y concienciacion de la
sociedad, los datos muestran, que la situacion de
invisibilizacién de la poblacion con discapacidad
persiste.

Las personas con discapacidad son
discriminadas en el ambito educativo y alcanzan
inferiores niveles de estudios que el resto de la
poblacién; disponen de menos oportunidades
para acceder al mercado de trabajo; hacen frente
a restricciones extraordinarias para participar
activamente en la sociedad, y desarrollar una
vida afectiva y social normalizada.

El reconocimiento de que la discapacidad
tiene un origen o explicacion social pone el
foco de atencion en el entorno habitual de las
personas con discapacidad. Entorno que es
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importante, segtin el modelo social, no sélo

por los recursos de apoyo que puede disponer,
sino por su influencia en la configuracion de

la propia discapacidad. Influencia que puede
resultar liberadora, pero también opresora: “las
interacciones de los miembros de la sociedad con
las personas con discapacidad intelectual (y/o
psiquidtrica) muchas veces son las que limitan la
autonomia y el auto-concepto de estas personas”
(Diaz, 2010:125).

El paradigma social de la discapacidad establece
un equilibrio muy sensible entre el respeto a la
autonomia individual y el disefio de recursos

de apoyo destinados a la inclusion social. Este
equilibrio sin duda estd muy mediado por
elementos de diversidad funcional. En este
sentido, el papel de las instituciones —incluyendo
en ellas la familia, los recursos pablicos y
privados de apoyo, los sistemas de proteccion
econdmica, etc.— y su reorganizacion en base

al criterio fundamental de la independencia
personal, sittan la disponibilidad de vinculos y
redes sociales como elementos clave.

Las situaciones de confluencia entre exclusion y
discapacidad requieren el despliegue de medidas
especificas de intervencion, que tengan en cuenta
las situaciones de multi-exclusion. Para ello, serd
fundamental la introduccion de la discapacidad
como elemento transversal en las politicas de
lucha contra la exclusion. En dicho enfoque,

las politicas dirigidas a las personas con
discapacidad deberian actuar sobre los entornos
donde estas personas viven, para hacerlos
accesibles y universales, reduciendo las barreras
estructurales y simbdlicas existentes.

Las personas con discapacidad que se
encuentran en situacion de exclusion
precisan oportunidades especiales,
adaptadas a necesidades especificas, basadas
fundamentalmente en la promocién de
autonomia personal con los apoyos que sea
necesario.

La coordinacién de los Servicios Sociales
Publicos de diferente naturaleza —publica,
privada, etc.—, rango administrativo —local,
autondémico, etc.— o especialidad —inmigracion,
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discapacidad, igualdad, etc.— se constituye como
un elemento fundamental para evitar o atenuar
las situaciones de exclusion en las personas con
discapacidad.

La reduccion de la discapacidad como

factor de riesgo de exclusion social pasa

por el establecimiento de recursos para el
fortalecimiento de la autonomia personal,

que permita una toma de control sobre las
cuestiones que afectan a la propia vida.

En la medida en que las personas con
discapacidad encuentran un entorno que
facilita su expresion y participacion social,

la invisibilidad de este grupo comienza

a desaparecer. Igualmente, en la medida

en que se incrementan las iniciativas de
auto-representacion de las personas con
discapacidad, o crecen los desarrollos
normativos vinculados a la perspectiva social
de la discapacidad —como la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD)-, los grandes sistemas de apoyo
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organizados en base a diagndsticos médicos
van perdiendo fortaleza simbdlica.

En el terreno de las fuentes de informacion
estadistica, se requiere una atencion diferente

en cada operacion, pero en todo caso tomando
como referencia las previsiones de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que en su articulo 31 dedicado
a la “Recopilacion de datos y estadisticas”,
dispone que “los Estados Partes recopilaran
informacion adecuada, incluidos datos estadisticos
y de investigacion, que les permita formular y
aplicar politicas, a fin de dar efecto a la presente
Convencion” (ONU, 2006). Resulta conveniente
incluir de manera transversal la variable
discapacidad, para lo cual se precisa delimitar su
contenido conceptual, segtin sea pertinente en cada
caso, con arreglo a lo indicado por la CDPD. A
su vez, es conveniente considerar, la participacion
de las propias personas con discapacidad en el
disefio y difusion de las estadisticas, evitando
procedimientos discriminatorios.
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Resumen

Este articulo profundiza en el
conocimiento y cuantificacion

de la dependencia, limitaciones

y necesidades de apoyo de la
enfermedad de Parkinson y aborda las
diferentes implicaciones negativas que
ésta conlleva desde una perspectiva
socioldgica. Se incide en el deterioro
de la vida social del paciente, quien
reduce su red de contactos y la
intensidad y calidad de los mismos.
También se deteriora la vida cotidiana
de la persona cuidadora en el hogar,
normalmente mujer o hija, que asume
una gran carga de trabajo adicional.
El andlisis, centrado en Espafia, se ha
realizado a partir de la bibliografia

y documentacioén disponible y una
explotacion original de los datos

de la Encuesta sobre Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (INE 2008) e incluye
también informacién proveniente de
una investigacion cualitativa propia
desarrollada por los autores.
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This article deals with the
understanding and quantification

of the dependency constraints and
support needs of Parkinson’s disease
and addresses its different negative
consequences from a sociological
perspective. Patient’s social life is
affected, with a reduction in his or her
social network, as well as a decline in
its intensity and quality. The everyday
life of caregivers, usually the patient’s
spouse or daughter, also becomes
deteriorated, since they take on a
great deal of additional work. The
analysis, focused in Spain, includes a
review of the significant literature and
available documentation, develops
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1. Objetivos y metodologia

Este articulo consiste en una aproximacion a la
enfermedad de Parkinson en Espaiia desde una
perspectiva sociolégica. El propésito principal es
conocer y cuantificar la dependencia, limitaciones
y problemas que genera la enfermedad y explicar
las consecuencias sociales de las mismas, en las
distintas etapas de su desarrollo. El enfoque
adoptado es el siguiente: las limitaciones fisicas
de la enfermedad se trasladan y afectan a las
situaciones de la vida cotidiana, centrada en el
hogar familiar de los pacientes. Se analizan las
limitaciones y problemas mds frecuentes, tratando
de establecer su impacto y significado para el
propio enfermo y su entorno familiar, tanto en
los aspectos afectivos y psicolégicos como, sobre
todo, relacionales. De su entorno familiar se
examina especialmente el impacto en las personas
cuidadoras; casi siempre mujeres. Se detalla la
relacion de la cuidadora principal con el enfermo
y las implicaciones de la enfermedad para la

vida familiar y la de la propia cuidadora. Sobre
este enfoque existen abundantes antecedentes
referidos a situaciones generales de dependencia,
pero son mucho mds limitados, escasos e
incompletos los dedicados a la enfermedad de
Parkinson, y mds aun los contextualizados en la
sociedad espaola.

La informacién utilizada proviene de

distintas fuentes: por un lado, la compilacién

y elaboracion bibliogréfica y documental,
especialmente referida a la sociedad espariola.
De otro lado, una explotacion original

de los datos de la Encuesta del INE sobre
Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones
de Dependencia (EDAD 2008). Por tltimo,

se incorporan datos provenientes de una
investigacion cualitativa propia.

El campo cualitativo se realiz6 en la primavera de
2013, mediante 27 entrevistas en profundidad:
cinco a expertas en Parkinson (2 neurdlogas,

2 psicOlogas, T terapeuta), 13 entrevistas a
enfermos de Parkinson y 9 a los principales
cuidadores (en 4 ocasiones no se entrevistd

al familiar porque eran pacientes que vivian
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solos). La modalidad de entrevista aplicada

se aproxima a la entrevista en profundidad,

si bien en la mayoria de los casos estaban
presentes dos personas, enfermo y cuidador. No
obstante, se evito la dindmica de la entrevista
en tandem, para evitar que las mujeres, mucho
mds comunicadoras que los varones (fuesen
pacientes o cuidadoras), acabasen silenciando el
relato de los varones. La entrevista comenzaba
con el propio enfermo, quien iba exponiendo
su situacion y contestando a las preguntas del
entrevistador, y al final se pedia que el familiar
complementase el relato y aportase sus puntos de
vista. No se impidi6 cierto didlogo entre ambos,
pero tampoco se fomento.

La seleccion de hogares se realiz6 de acuerdo con
los siguientes criterios: los enfermos de Parkinson
debian residir en la Comunidad Auténoma de
Madrid y estaban clasificados con estadios E3

y E4 en la escala de Hoehn y Yahr (progresion
media y media avanzada de la enfermedad).
Todos tenian edades comprendidas entre los

59y 75 afos. Los familiares entrevistados eran
las personas que mds tiempo pasaba con ellos,
constituyendo asi sus cuidadores principales.
Ninguno de los enfermos presentaba cuadros
severos de depresion o problemas psiquicos, ni
deterioro cognitivo importante, controldndose
también que la mayoria no presentase dificultades
importantes en el habla.

Se entrevistd a 5 sujetos en el estadio E4 y a § en
el estadio E3 (Hoehn y Yahr, 1967). Quedaron
distribuidos de la siguiente manera de acuerdo
con las variables de sexo, edad y clase social:

Tabla 1. Distribucion de la muestra de enfermos
de Parkinson entrevistados por variables
sociodemograficas

Clase social
Edad |Sexo
Media alta | Media baja | Total

65y Varén 1 4 5
mas | Mujer 1 2 3
Menos | Varén 2 0 2
65 Muijer 2 1 3

Total 6 7 13




Dependencia e impacto social de la enfermedad de Parkinson

Durante el andlisis se presto especial atencion a
las diferencias en funcién de la edad, el sexo y la
clase social, asi como también se tuvo en cuenta
el grado de avance de la enfermedad, tipologia
de vivienda y el nivel educativo.

La encuesta EDAD 2008 principalmente

sirvi6 de base para cuantificar los principales
problemas de dependencia asociadas a la
enfermedad de Parkinson y definir el grado de
dificultad en el desempeiio de determinadas
tareas de la vida cotidiana. En esta encuesta
figuraba un item que permitia filtrar a los
enfermos de Parkinson del resto de personas
con discapacidades, por lo que la submuestra
resultante incluia un total de 755 individuos
(elaboracién propia), un tamafio muestral muy
adecuado para poder conocer con fiabilidad
las caracteristicas de este colectivo. El margen
de error aleatorio para el conjunto de muestra
(n=755), era de 3,6 % (para un nivel de
confianza de 2 sigma, 95,5 % y p=q=50 %), por
lo que podemos afirmar que la muestra resulta
estadisticamente representativa del universo

de enfermos de Parkinson diagnosticados en
Espaiia. Es importante resefiar ademads que esta
base de datos es la mds reciente y fiable para
conocer la realidad social y sanitaria de dicho
colectivo.

La aportacion de este trabajo a la temadtica
abordada reside en una revisién y puesta

al dia de la situacion de los enfermos de
Parkinson y sus familiares en Espafia, asi
como la cuantificacién de aspectos relevantes
de la enfermedad, tanto desde un punto

de vista sociolégico como epidemiolégico.

De la explotacién de datos de la encuesta
destaca especialmente la presentacion de una
clasificacién de etapas de la enfermedad,
inspirada en la escala de Hobson (2001), sobre
la dificultad de realizacion de tareas cotidianas
(y relacionada con la escala de Hoehn y Yahr
(1967). Esta clasificacion permite conocer la
situacion de pacientes y cuidadoras a lo largo de
las distintas etapas de la enfermedad.
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2. De la dimension clinica a la dimension
sociolégica

La enfermedad de Parkinson (en adelante E.P.),
es una enfermedad neuroldgica degenerativa,
asociada a rigidez muscular, dificultades para
andar, temblor y alteraciones en la coordinacion
de movimientos. Es originada por una alteracion
progresiva en la sustancia negra del mesencéfalo,
la cual causa una disminucién de la dopamina,
neurotransmisor implicado en la coordinacién
de los movimientos. La falta de dopamina es la
que da lugar a sus sintomas, pero también se

ha visto que hay otras neuronas afectadas en la
E.P. y por tanto otros neurotransmisores como
la serotonina, noradrenalina y acetilcolina,

lo que nos va a explicar otros sintomas no
motores de la enfermedad. Los sintomas

mads caracteristicos de esta enfermedad son:
temblores, lentitud de movimientos, falta de
coordinacion, rigidez, episodios de congelacion
de la marcha (llamados ‘bloqueos’), dificultades
del habla o para expresarse, trastornos del suefio,
trastornos neuropsiquidtricos y deterioro de

la capacidad cognitiva. Las causas o factores
que desencadenan la enfermedad son todavia
bastante desconocidas, apenas se sabe que estd
asociada a la edad, a determinados agentes
toxicos y que tiene componentes genéticos y
ambientales. (Wikipedia, 2012). La enfermedad
no se puede curar y solo se aplican tratamientos
para mejorar los sintomas y la calidad de vida del
enfermo. Con el paso del tiempo, avanza y los
sintomas se agravan. Sin embargo, los enfermos
de Parkinson pueden ser personas muy longevas,
con importantes problemas de dependencia
(Asociacién Parkinson Madrid, 2012).

El problema principal es la dificultad progresiva
del enfermo para llevar una vida cotidiana
auténoma, haciéndose dependiente de un
cuidador, incluso para las actividades mds
bésicas de la vida cotidiana. (D4vila et al., 2008;
Martignoni et al., 2o011). Se trata por tanto de
un problema eminentemente social, aunque
tenga también una indiscutible dimension
psicoldgica, que impacta en la sociabilidad del
sujeto y en su rol social. Las relaciones entre
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enfermo y familar(es) se modifican. A menudo
la bibliografia sobre la enfermedad refiere
problemas de convivencia, estrés y agotamiento.
(Anaut-Bravo y Méndez-Cano, 2011).

De acuerdo con los resultados obtenidos

en nuestro trabajo de campo cualitativo, la
dependencia puede llegar a ser una experiencia
degradante para quien la vive, porque implica
pérdida de autonomia y de autoestima.
Encontramos que hay diferencias por sexo en
dichas vivencias subjetivas y éstas a su vez estdn
determinadas por la asignacion de roles que la
cultura y la sociedad pautan. Si es el marido
quien es cuidado por la mujer, puede perderse

(si se hubiese interiorizado asi), la posicion de
supremacia reservada al ‘cabeza familia’. Si la
mujer es cuidada por el marido y en todo caso se
ve impedida para realizar sus tareas domésticas,
puede sentir angustia por no poder desempefiar la
funcion propia de la identidad cultural adquirida
(ama de casa). Si padres o madres son atendidos
por las hijas, pueden sentir la contradiccion del
cuidador cuidado. En cualquier caso, los papeles
tradicionales se trastocan, en la mayoria de
ocasiones de forma traumatica.

Conforme avanza la enfermedad, las limitaciones,
problemas y necesidades de apoyo son cada vez
mas y mayores, haciéndose mds evidentes los
cambios en los roles familiares. La problematica
especifica de esta enfermedad a menudo convive
también con otras no especificas, pero que
también desarrollan las personas mayores y se
afiaden a éstas, aumentando las dificultades y
consolidando la dependencia. Con todo, los
problemas se agravan con el tiempo, no remiten
ni se estacionan. La condicion de enfermedad
degenerativa ya anuncia esta evolucion, aunque
a veces algunos afectados se hacen la ilusion de
que con el tiempo pueden mejorar, o al principio
es frecuente no aceptar la realidad y negar la
enfermedad y el diagnéstico, porque cuesta
hacerse a la idea de que la enfermedad avanzard
progresivamente.

Uno de los principales problemas radica en

la dificultad de diagnéstico. Resulta dificil de
detectar y diagnosticar porque los criterios
son puramente clinicos. Aunque hay una serie
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de sintomas que deberian llevar al médico

de atencién primaria a enviar al paciente al
neurdlogo, a menudo no se detectan. No han
existido ademads protocolos orientados al médico
de atencién primaria hasta 2013. A menudo son
los propios pacientes y con mayor frecuencia

los familiares mds préximos los que perciben o
detectan los sintomas concretos, normalmente
sin imaginar que es Parkinson. Incluso para

el neurdlogo el diagnéstico no es sencillo y el
desarrollo de protocolos es reciente. Se tiende
cada vez mds hacia un diagnéstico longitudinal
(viendo la evolucién). Por ello, cuando hay

un diagnéstico confirmado de Parkinson,

la enfermedad puede estar ya relativamente
avanzada (Davila et al., 2008). Como nos
comentaba una de las neurdlogas entrevistadas,

“Es importante demostrar un poquito de
mano izquierda, de gran sensibilizacion. Es
una enfermedad degenerativa, progresiva e
incurable. Eso normalmente se lo decimos en
las primeras visitas. Entonces, la necesidad es,
la necesidad que tenga el paciente de apoyo
por tu parte o por parte de la familia de
aceptacion de, en general, de un diagndstico
traumdtico” (Neurologa 2).

Por tanto, resulta fundamental informar muy
bien al paciente y a su familia y desdramatizar
el diagnostico para quitar miedo y ayudar al
enfermo a convivir con su nueva situacion
(Davila et al., 2008).

|
3. Incidencia de la enfermedad y
descripcion socioldgica de los afectados

La incidencia epidemiolédgica de la E.P. va

en aumento debido al envejecimiento de

la poblacién. Hay diagnosticadas 116.000
personas en Espaiia, de acuerdo con la encuesta
EDAD 2008, lo que supone una presencia del
1,1 % de la poblaciéon mayor de 60 afios, segun
el Padrén a 1 de enero de 2012. La Federacion
Espafiola de Parkinson maneja una estimacion
algo mayor, de 150.000 personas (<www.


http://www.fedeparkinson.org
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fedeparkinson.org>). En Europa padecen la
enfermedad mdas de un millén de personas, y este
numero se estima que podria llegar a duplicarse
en 2030 (Dorsey et al., 2007).

Es una enfermedad asociada a la edad avanzada;
afecta fundamentalmente a las personas mayores.
Segun la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud (en adelante,
EDDES 1999), el 78 % de quienes padecian

la enfermedad en 1999 en Espaiia tenian 70 o
mds afios (INE, 1999), pero segun datos de la
encuesta EDAD 2008 los mayores de 70 afios
son el 85 %; lo que podria ser indicativo, si las
metodologias fuesen minimamente comparables,
del envejecimiento de este colectivo, una
tendencia cierta, con independencia de las
dificultades comparativas de ambas fuentes

de datos, si tenemos en cuenta el aumento de

la esperanza de vida general de la poblacion
espafiola y el hecho de que los enfermos de
Parkinson suelen ser longevos. La media de
edad del colectivo en 2008 (dato mds reciente
disponible para Espafa) es de 78 afios. Es muy
poco frecuente que aparezca la enfermedad

por debajo de los 60 afios, siendo éstos tltimos
apenas el 4,9 % de los afectados en 2008.

Por sexo, son mds las mujeres que lo padecen:

58 % de mujeres frente al 42 % de varones
(EDAD 2008). Son diversas las fuentes que
relatan, en Espafia y otros paises, una ligera
mayor incidencia femenina, pero este fenémeno
estd mediado por la mayor supervivencia de éstas
que los varones entre las personas mayores, al
menos en Espafia. Para averiguar hasta qué punto
este fendmeno explica que haya mas mujeres que
varones, hemos realizado el siguiente analisis.

Si comparamos los datos de los mayores de 65
afios en la muestra de enfermos de Parkinson con
los mayores de 65 afios del Padrén del mismo
afio (2008), encontramos que la distribucién por
sexos de los enfermos practicamente coincide
con la distribucién por sexos en la poblacion
general espafiola, como se ilustra en la Tabla 2.
Las diferencias de un 1 %, ademds de ser muy
pequenas, caen dentro de los margenes de error
aleatorios para la muestra, por lo que no resultan
estadisticamente significativas. Cabe concluir
afirmando que no se observa entre los enfermos
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de Parkinson espafoles una mayor predisposicion
a la enfermedad por cuestion de sexo; la mayor
proporcion de mujeres se explica completamente
por la mayor supervivencia de las mismas en el
conjunto de la poblacion.

Tabla 2. Comparacion de distribuciones por sexo:
enfermos de Parkinson y poblacién general.
Porcentajes

Individuos L] Poblacién

. Enfermos ~
de 65 y mas . Espana
afos Parkinson | o 4r6n 2008)

(EDAD 2008)

Varones 41 42
Mujeres 59 58
N= (685) (7.632.925)

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de
EDAD 2008 y Padrén de habitantes 2008.

Por estado civil predominan los casados y viudos:
55 % estan casados, 36 % viudos, 8 % solteros

y 1 % separados (INE, 1999). El porcentaje de
enfermos casados se reduce a medida que avanza
la edad, siendo a los 8o afios ya el 51 % de los
varones afectados viudos, mientras que en el caso
de las mujeres afectadas, a partir de los 8o afios el
71 % son viudas, debido a su mayor esperanza de
vida. De acuerdo con la misma fuente, sabemos
que un 14 % viven solos, un 43 % en hogares de
dos personas (normalmente con sus parejas) y un
43 % en hogares de tres 0 més. La incidencia de
la soledad en las mujeres es 3,3 veces mayor que
en el caso de los varones.

La mayor parte de los afectados (43 %) viven
en hogares con dos personas (INE, 1999),

pero hay un elevado porcentaje (20 %) de
mujeres afectadas que viven solas frente a un

6 % de hombres en igual circunstancia. Este
dato de personas afectadas que viven solas
probablemente haya venido aumentando en los
ultimos afios, dados los cambios que nuestro
pais esta experimentando en la estructura de los
hogares. En nuestro estudio, las tres enfermas
que vivian solas eran mujeres, al que se afiadié
un hombre que vivia en una residencia.
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Grafico 1. Nivel de estudios de los enfermos de Parkinson. Porcentajes

No sabe leer ni escribir

Estudios primarios incompletos

Estudios primarios o equivalentes

Educacion secundaria de 12 etapa 4.4
Estudios de bachillerato 28
- . . 1,2
Ensefianza profesional de grado medio
- . . 0,8
Ensefianzas profesionales superiores
. R . 3,4
Estudios universitarios o equivalentes
0,0 10,0

13,4

20,0 30,0 40,0 50,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

Una caracteristica socioldgica relevante es su
bajo nivel de estudios. Este bajo nivel educativo
es el que se corresponde con personas de

edad avanzada, ya que las generaciones mas
mayores en Espafia han tenido muchas menos
oportunidades de estudiar que las mds jovenes.
Es previsible que conforme avance el tiempo,
esta caracteristica vaya cambiando, pero hoy por
hoy debe ser muy tenida en cuenta a la hora de
prestar atencion al colectivo. Téngase en cuenta
que los estudios estdn estrechamente vinculados
al estatus socioeconémico, y por tanto también
indican un estatus socioeconémico bajo.

Para demostrar que este nivel de estudios se
explica por el perfil de edad se han comparado
(Tabla 3) los niveles educativos del colectivo
de personas mayores de 65 afios en Espafia y
enfermos de Parkinson de la misma edad. Los
datos de la poblacion general provienen del
barémetro del CIS de diciembre de 2008, para
tener la misma referencia temporal que en la
muestra de enfermos de Parkinson.

Controlando la edad y agregando los niveles

de estudios para asegurar comparaciones
homogéneas entre las dos fuentes, las diferencias
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Tabla 3. Comparacion de los niveles de estudios
de los enfermos de Parkinson de mas de 65 anos
y la poblacién espanola de la misma edad

Pobl. + 65 E.P. + 65

(CIS 2008) (Edad 2008)
ncompletos 875 83,0
Secundarios 7,7 8,2
Universitarios 4,6 3,8
Ns/nc 0,2 0,0

100 % 100 %

n (502) (685)

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de
EDAD 2008 y Barémetro de Diciembre 2008 del CIS.

en los niveles educativos de ambos colectivos son

despreciables y no resultan significativas. Puede

afirmarse que el nivel educativo de los enfermos

de Parkinson se explica completamente por su

perfil de edad. Esta caracteristica de los mayores

de 65 anos, tanto en la poblacion general como

en los afectados por Parkinson es especifica de

una generacion concreta y esta evolucionando

rapidamente, pues el relevo generacional tendera

a modificar radicalmente esta situacién actual.
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4. Repercusiones en el enfermo

Como ya se ha explicado, la principal repercusion
social para el enfermo es que la enfermedad

le hace dependiente de un cuidador. Veamos

a continuacion algunos detalles y matices.
Necesitard ayuda, tanto mayor cuanto mds avance
la enfermedad, para realizar hasta las tareas

mas basicas y cotidianas, como son: levantarse

y acostarse, sentarse e incorporarse en un sofa,
vestirse o desvestirse, realizar su aseo personal,
incluso hacer sus necesidades, comer, mover o
cargar con objetos, desplazarse por la propia
casa, o mucho mas fuera de ésta, etc. (Davila et
al., 2008). Obviamente el grado de independencia
o dependencia para realizar éstas u otras tareas
de la vida cotidiana van variando a medida que

la enfermedad evoluciona, pudiendo oscilar

desde sintomas muy moderados al principio,

que practicamente no impiden la autonomia del
sujeto, hasta la pérdida casi total de movilidad

en las situaciones mas extremas, en las cuales un
enfermo no puede levantarse de la cama.

Verse en esta situacion o sentir que se avanza
hacia ésta genera miedo y depresion, ademas

de otros efectos psicologicos negativos como
angustia y ansiedad, trastornos del suefio,
disfunciones sexuales o incluso cuadros
psicéticos (Davila et al., 2008). El enfermo
experimenta una disminucién de su autoestima
al sentir que ya no tiene el control sobre la vida
que estaba llevando. Los cuadros depresivos
pueden emerger. Ademds, la limitacion y pérdida
de control de movimientos acaba impidiendo
antes o después cualquier actividad laboral entre
los que trabajan, o seguir con las costumbres
habituales entre los jubilados, que son la gran
mayoria. Desde estadios tempranos, encuentran
dificultades para salir de casa, por lo que tienden
a recluirse pronto en ésta, lo cual supone una
pérdida importante del contacto social. Esta
pérdida de relaciones sociales es a la vez causa y
efecto del malestar psicolégico que sienten estas
personas. (Martignoni ef al., 2011).

Experimentan por tanto la enfermedad como
algo que les limita y que les ata, y también

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 25-49

31

como una fuente de inseguridad y ansiedad.

Es frecuente que no acepten la enfermedad,
sobre todo al principio, o que ésta suponga
cambios en su vida que impliquen estrés y
desgaste emocional. La inseguridad que sienten
debida a su enfermedad implica la disminucion
de sus relaciones sociales. Se van aislando y
distanciandose cada vez mas de sus familiares,
amigos y conocidos, debido a la inseguridad
que les produce. Tienen miedo a tener

delante de la gente los bloqueos o discinesias
(movimientos anormales e involuntarios)
propios de la enfermedad. Los afectados se
sienten incémodos e inseguros cuando otras
personas les ven padeciendo estos sintomas, y
no quieren dejarse ver, no solo por conocidos o
personas con una relacién mds superficial sino
también con los allegados. Las manifestaciones
no motoras de cardcter neuropsiquiatrico
acompaifian y agudizan los problemas motores
(Merrello, 2008), y sumergen al paciente en
situaciones de depresion, angustia y ansiedad,
que pueden ir acompaiiados de disfunciones
sexuales, trastornos del suefio e incluso cuadros
psicoticos.

En la encuesta EDAD 2008 se incluyen
numerosos items que definen el grado de
dificultad para realizar algunas tareas de la vida
cotidiana. Se han seleccionado aqui las doce
limitaciones y dependencias mds representativas
de las causadas por la E.P. Son las que se
relacionan, por orden de menor a mayor
dificultad, en la Tabla 4 que sigue. (Ver también
Arroyo & Finkel, 2013).

Entre las tareas examinadas hay muy pocas, tan
s6lo dos, que no puedan realizar por si solos

sin dificultad. La inmensa mayoria de las tareas
implican algun tipo de dificultad y por tanto

son susceptibles de ayuda. Puede comprobarse
que una mayoria de enfermos de Parkinson
encuentra dificultades para ser auténomos en la
realizacion de la mayoria de las tareas cotidianas
mds basicas y elementales, aunque en distinto
grado.

Para una distincién mds clara entre las
actividades en las que tienen o0 no autonomia
para su desempefio la mayoria de los afectados,
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Tabla 4. Nivel de dificultad para realizar tareas sin ayuda ni supervision

(Porcentajes horizontales. n=755 en cada fila) Z?fci:ggl::? zi;i(;::rl;?:li Di;ie?’l:::d N:azzﬁge
Comer o beber 60 10 15 14
Cambiar de postura 40 12 26 22
Andar o moverse dentro de su vivienda 46 11 20 23
Manipular objetos pequefios con manos o dedos 44 11 22 23
Realizar las actividades relacionadas con la defecacion 60 5 10 25
Realizar las actividades relacionadas con la miccion 48 10 14 28
Levantar o transportar con manos o brazos un objeto 34 11 26 28
Vestirse o desvestirse 34 12 18 35
Lavarse o secarse las diferentes partes del cuerpo 26 11 20 43
Desplazarse en medios de transporte como pasajero 24 8 23 45
Preparar comidas 30 4 10 56
Ocuparse de las tareas de la casa 23 5 11 61

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

Tabla 5. Ranking de actividades cotidianas segun nivel de dificultad (porcentajes horizontales)

Moderada o Severa

ninguna o total
Comer o beber 70 29
Realizar las actividades relacionadas con la defecacion 65 35
Realizar las actividades relacionadas con la miccion 58 42
Andar o moverse dentro de su vivienda 57 43
Manipular objetos pequefios con manos o dedos 55 45
Cambiar de postura 52 48
Vestirse o desvestirse 46 53
Levantar o transportar con manos o brazos un objeto 45 54
Lavarse o secarse las diferentes partes del cuerpo 37 63
Preparar comidas 34 66
Desplazarse en medios de transporte como pasajero 32 68
Ocuparse de las tareas de la casa 28 72

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.
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resulta muy indicativo sumar los porcentajes de
los que manifiestan una dificultad moderada y
ninguna dificultad (no hay dependencia o ésta
es baja) y los que informan de una dificultad
severa o la imposibilidad de realizarla por si
solo (claramente carecen de autonomia). Las
actividades aparecen de nuevo ordenadas de
acuerdo con este principio en la Tabla 5.

Pueden distinguirse de acuerdo con este ranking
tres grupos de actividades:

a. Actividades en que la mayoria conservan su
autonomia: comer o beber, las relacionadas
con la defecacion y la miccion, andar o
moverse dentro de la vivienda.

b. Actividades en que conservan su autonomia
aproximadamente la mitad de los afectados:
manipular objetos pequefios con manos
o dedos, cambiar de postura, vestirse o
desvestirse, levantar con manos o brazos un
objeto.

c.  Actividades en las que la mayoria carecen
de autonomia: ocuparse de las tareas de
la casa, usar el transporte publico como
pasajero (también desplazarse fuera de
casa), preparar comidas, lavarse o secarse
las diferentes partes del cuerpo.

|
5. Percepciones y vivencias de las
limitaciones, problemas y dependencias

De acuerdo con las entrevistas realizadas,

hay consenso entre pacientes, familiares y
profesionales en que la limitacién mds importante
y frecuente, al menos en los estadios intermedios
de la enfermedad, E3 y E4 de la escala de Hoehn
y Yarh (1967), es la relativa a la movilidad, y en
mayor medida la movilidad fuera de la casa que
la de dentro, ya que esta ultima suele ser mas
facil, menos problematica y menos limitadora.

Asociado a esta pérdida de movilidad,

preocupan y asustan las caidas y las paradas de
la marcha (las cuales también pueden provocar
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caidas, o en todo caso resultan problematicas

y son imprevisibles) y en menor medida las
discinesias (movimientos bruscos involuntarios).
Principalmente éstas son las cuestiones de las
que mds hablan los colectivos implicados.

El miedo a las caidas aparece en todas las
entrevistas realizadas, circunstancia que
todos los entrevistados han experimentado
de una forma u otra, aunque sea como temor
imaginado:

“Ya le digo, por la calle porque muchas veces
sin darme cuenta, pues arrastro mucho el pie y
la verdad es que muchas veces, hasta ahora no
me he caido pero yo creo que me caeré porque
me pasa muy a menudo” (Paciente 10).

“Ahora me quedo mas en casa, para sentirme
mas seguro, me siento mas seguro aqui en
casa, que en otro ambito, que paseando
aunque sea solo, hombre si es paseando con
otra persona, pues es mas s oportable. Solo me
pregunto muchas veces ¢qué me pasa si me da
un parén y me caigo yo aqui?” (Paciente 1).

Los bloqueos de la marcha, uno de los sintomas
mas comunes de la E.P., ocurren en distintas
circunstancias: al girar (“si estd por ejemplo
asi de pie, muchas veces al darse la vuelta no
puede”), al cambiar de postura (“ahora mismo
si me levanto y me pongo de pie, aqui, se
quedan las piernas ‘pegds’, ‘pegds’ al suelo”), o
simplemente al andar. Es muy frecuente ademas
que se sufran simultdneamente problemas

en los tendones, rigidez en los musculos o
agarrotamiento en los dedos de los pies que
dificultan el reinicio de la marcha.

Cada persona tiene sus trucos o costumbres para
superar esos momentos de bloqueo: desde los
que indican que s6lo esperan unos segundos a
que se pase, a los que encuentran ttil una ligera
palmadita del cuidador, el desplazamiento en
bicicleta que evita los bloqueos por tratarse de
un movimiento continuo, el uso de pequenios
obstaculos (zancadillas, seto, bordillo) que
obligan a saltarselos o rodearlos, hasta el

uso de la misica, tal como indica una de

las entrevistadas que ensalza sus beneficios
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(es importante tener en cuenta el auge de la
musicoterapia, que resulta muy efectiva en la
E.P, tal como explica Moraes, 2013).

“Entonces, si yo pongo una musica, un poco
que tiene un ritmo y tal, yo me la pongo y
aunque no tenga pastilla y tal y esté totalmente
en off, yo empiezo a andar” (Paciente 12).

En muchas ocasiones, los bloqueos son los
responsables de las temidas caidas:

“Pero andar nada, andar me quedo pegado
al suelo, que es lo que le llaman también
«sindrome de pies pegados», que quieres
andar y parece... se te quedan los pies atrés...
el cuerpo quiere avanzar y entonces echas el
cuerpo para adelante y los pies se te quedan
atrds; voy al suelo, me caigo” (Paciente 9).

Es habitual que los pacientes lleven una cuenta
precisa de sus caidas (“cinco veces me he

caido ya”), lo cual indica que precisamente

por lo imprevisible de las mismas, cada vez

se acrecienta mds el temor a moverse y a ser
activos, temor que se manifiesta en los propios
afectados y que algunos familiares y cuidadores
también expresan:

“Todo lo del lavavajilla lo hago yo, porque
ella se cay6 una vez sacando los cacharros y
entonces tuvo ese accidente. Entonces yo le
digo: Tt déjamelo que yo cuando venga lo
saco” (Cuidadora de la Paciente 8).

Es muy frecuente también que la enfermedad
ocasione problemas relacionados con el

habla (segin la encuesta EDAD 2008,
presentan dificultades del habla el 26 % de los
entrevistados). Ello supone en muchos casos un
problema importante de socializacién, porque
a este tipo de pacientes les cuesta y les cansa
hablar, con lo que van adoptando una actitud
mas pasiva, incluso en las reuniones familiares.
Las personas con serios problemas de diccion
centran su principal preocupacion en esta
limitacion y menos en aspectos del movimiento.

En los discursos hay muchas menos menciones,
aunque también aparecen, a los sintomas no
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motores de la enfermedad, quizds porque

a menudo no se tiene clara la relacién con

la misma, como pueden ser la tristeza, la
depresion, la sensibilidad emocional, los olvidos,
la ralentizacion del pensamiento y algunos
aspectos relacionados con el deterioro cognitivo.
Son las personas de mayor nivel cultural las

que las tienden a tener mds presente, porque

son mds conscientes de que estan relacionadas
con el Parkinson. Concretamente los olvidos

y deterioros cognitivos son percibidos mucho
antes por los familiares que por los propios
pacientes. No obstante, los aspectos no motores
y/o sus consecuencias animicas, cuando
aparecen, tienden a ocupar un lugar secundario
en los discursos sobre las preocupaciones acerca
de los efectos de la enfermedad.

Algunas diferencias por sexo caben resaltarse.

A pesar de que los varones, en nuestra muestra
tendian a ser mas dependientes de sus mujeres
cuidadoras, mencionaban y percibian menos

la dependencia causada por la enfermedad de
Parkinson que las mujeres, hasta el extremo de
llegar a afirmar algunos de ellos que la enfermedad
no les impedia llevar una vida cotidiana normal.
Por ejemplo, la mayoria de los pacientes varones
tenfan serias dificultades o eran totalmente
incapaces de hacer las tareas del hogar, arreglar la
casa, preparar su propia comida, etc. Pero como
no eran tareas propias de su género, nunca las
habian hecho, y estaban acostumbrados a que lo
hiciesen siempre las mujeres, no eran aspectos que
les preocupasen. Estos varones jubilados, atendidos
por sus esposas, crefan que la enfermedad no les
impedia llevar una vida cotidiana normal mientras
fuesen mas o menos autosuficientes en el cuarto de
bafio y poco mds, imbuidos por un estilo de vida
bastante pasivo y sedentario, que probablemente
no sea muy diferente del que desarrollen otros
coetaneos varones no afectados por Parkinson. Sin
embargo, la mayoria de los varones habian vivido
traumaticamente tener que dejar de conducir
(normalmente se resisten a dejar de hacerlo), o
dejar de trabajar si ha sido el caso. Suele ser una de
las limitaciones que antes se les viene a la mente:

“Pues primeramente, una de las secuelas que
tengo es que seguramente, vamos seguramente

no, que es cierto que yo no pueda ya conducir.
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Porque como tengo esa ausencia, pues la
conduccion se me va hacer, se me hace
muy dificil para mi a partir de ahora ¢no?”
(Paciente 5).

Las mujeres con Parkinson, sin embargo,
contindan haciendo las tareas del hogar mientras
pueden (al menos las de las clases medias y
bajas), y ven mds problemdtico tener que dejar
de hacerlo, les afecta mds y contribuye mas a la
percepcion de sus propias dependencias que en
el caso de los varones. En general las mujeres
con Parkinson son mds activas que los varones;
se ocupan mucho mads de las tareas cotidianas
y estdn mas dispuestas a realizar actividades,
ejercicios, terapias, y todo tipo de acciones
recomendadas por los especialistas. (Bloem,
2013; Rodriguez Cabrero, 2011). También
tienden a mostrar actitudes mds proactivas y
luchadoras frente a la enfermedad.

|
6. Distincion de las repercusiones segin
fases de la enfermedad

Como hemos mencionado mas arriba, la
clasificacion mas utilizada por los neur6logos

en la E.P. es la que propusieron Hoehn y Yahr
(1967), que permite determinar el tratamiento a
seguir a partir de los sintomas que se presentan.
En el andlisis realizado no ha sido posible
aplicarla porque no se encuentran los criterios
adecuados en la encuesta para operativizarla

y por tanto no se ha podido clasificar a los
encuestados en funcion del estadio en el que

se encuentran. Por otro lado, tampoco resulta

la clasificacion mads pertinente para analizar el
grado de dependencia. De hecho, en el trabajo
de campo desarrollado se han encontrado
personas clasificadas en el mismo estadio que
presentaban grados de dependencia diferentes. El
eje de esta clasificacion se basa en el desarrollo
de desordenes neurolégicos, como por ejemplo el
deterioro de la movilidad, la respuesta postural
y los problemas de lateralidad y coordinacion de
movimientos, relacionados con la dependencia
pero no del todo coincidentes.

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 25-49

35

Como el cuestionario recoge abundantes
indicadores del grado de dificultad para

la realizacion de tareas cotidianas, hemos
trabajado con una seleccion de estos
indicadores para la elaboraciéon de un sistema
de clasificacion propio que establece diversas
fases o etapas de la enfermedad, con sintomas
que globalmente podemos considerar propios
de un Parkinson leve, moderado, avanzado o
muy avanzado, haciendo siempre referencia a la
incapacitacion y dependencias producidas. Que
una clasificacion de dificultades (o en su caso de
sintomas) sea interpretable como (o aplicable
para establecer) fases de la enfermedad,
obedece al hecho de que los indicadores no

son independientes unos de otros y estin
correlacionados de tal modo que el estudio de
sus interrelaciones desvela un patrén latente, que
no es otro que el estado o grado de desarrollo
de la enfermedad. El resultado final se asemeja
algo a los estadios de Hoehn y Yahr, atendiendo
a que ambas tienen en comun que describen el
desarrollo de la enfermedad, y entendemos que
existe entre ambas una relacion estrecha, aunque
no es posible establecer correspondencias
precisas. Por tanto, vemos que hay una clara
relacion entre la fase leve y los estadios E1 +
E2, entre la fase moderada vy el estadio E3, la
fase avanzada y el estadio E4, y la fase muy
avanzada y el estadio E5, aunque no son
plenamente equivalentes.

La escala utilizada tiene antecedentes que
avalan su aplicabilidad para nuestros fines
(Hobson et al, 2001). Anteriormente se ha
trabajado con una escala unidimensional muy
similar disefiada para evaluar un constructo

de componentes heterogéneos (dependencia,
efectos de tratamiento y otros). Las opciones de
respuesta implicaban hasta 5 categorias relativas
a la dificultad de los pacientes en desempenar
actividades de la vida diaria. (1= sin dificultad...
5= dificultad extrema). Cada respuesta

podia referirse a limitaciones, necesidades de
asistencia o efectos de la medicacién. La escala
ha sido validada y probada satisfactoriamente
(Martinez-Martin y Cubo, 2007).

En el cuestionario (EDAD 2008) hemos
encontrado items inspirados en dicha escala de
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Tabla 6. Matriz de correlaciones entre las distintas dificultades para el desempeno de actividades

cotidianas (r de Pearson)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 12 | 13

1 Cambiar de postura 1 10,72|/0,53|053| 05 |0,59|059| 0,6 |0,61|0,49|0,44|0,44 0,38
2 Andar por casa 0,72 1 |056|054(052|059| 0,6 |[0,63| 0,6 |0,54|0,49]|0,48 | 0,45
3 Usar transporte 053(056| 1 |047(041|057|052| 0,5 |0,53|0,37]|0,55]|0,54|0,29
4 Levantar un objeto 0,53|054(047| 1 |061]| 05 |046|0,49|0,52|0,51|0,42|0,43|0,27
5 Manipular objetos 0,5 | 0,52 | 0,41 0,61 1 0,46 (0,45 0,5 | 0,52 | 0,56 | 0,38 | 0,35 | 0,26
6 Lavarse o secarse 0,59|059(057| 0,5 | 0,46 1 0,6 |0,58(0,75|0,48| 0,62 | 0,59 | 0,29
7 Miccion 059 | 0,6 |0,52|0,46|0,45| 0,6 1 ]084|0,67|057]|049| 0,46 | 0,38
8 Defecacion 0,6 |063| 0,5 |049| 0,5|058|084| 1 |065|0,63|048|0,43| 0,4
9 Vestirse/desvestirse 0,61| 0,6 {0,53|0,52(0,52|0,75|0,67|065| 1 |0,56|0,57]|0,55|0,34
10 Comer o beber 0,49 0,54|0,37| 051|056 |0,48|057|063|056| 1 |0,39]|0,33|0,39
11 Preparar comidas 0,4410,49|0,55|0,42(0,38|0,62|0,49|0,48|0,57|039| 1 |0,82]|0,27
12 Tareas de casa 0,44 10,48 |0,54|0,43(0,35|0,59|0,46|0,43|0,55|033[082| 1 |0,24
13 Guardar cama 0,38|0,45(0,29| 0,27 | 0,26 | 0,29 | 0,38| 0,4 | 0,34|0,39|0,27 | 0,24 | 1

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

Hobson. Hemos utilizado las doce variables
anteriormente analizadas sobre dificultades de
realizacién de tareas cotidianas, afadiendo una
mas: ‘Su discapacidad le obliga a permanecer
en cama de forma permanente’ (si=1 / no = o).
Los 12 items anteriores se recodificaron de la
siguiente forma: 4=no pueden hacerlo; 3= con
dificultad severa, 2=con dificultad moderada,
1= sin dificultad). El 13° item relativo a guardar
cama se anadio por su capacidad de discriminar
casos de la fase ‘muy avanzada’ respecto de la
fase inmediatamente anterior, avanzada.

Los coeficientes de correlacion de estas variables
entre si figuran en la Tabla 6. Esta matriz de
correlaciones nos indica que existe una elevada
correlacion positiva de todas estas variables
entre si, lo cual responde al hecho latente

de que el avance de la enfermedad agrava
paulatinamente las dificultades para realizar
estas tareas cotidianas en general.
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Con estas 13 variables se ha realizado un
andlisis factorial de componentes principales
que obligaba a la extraccién de un tnico
factor (el hipotético factor latente indicativo
del grado de avance de la enfermedad,
también presente en la escala unidimensional
de Hobson). Una vez extraido, sobre esta
nueva variable factorial, se ha aplicado un
andlisis de cluster no jerarquico (k-means)
con formacion de 4 clusteres: la soluciéon
perseguia la distincion de 4 etapas. El
resultado se ha mejorado en coherencia

y capacidad de discriminacion asignando
por conveniencia unos pocos casos (17)

de individuos obligados a guardar cama

de forma permanente que no habian sido
clasificados como ‘estado muy avanzado’.

Mediante este procedimiento, se obtuvo la
siguiente clasificacion:



Dependencia e impacto social de la enfermedad de Parkinson

Tabla 7. Tipologia de fases de la Enfermedad de
Parkinson

Casos %
Leve 219 29,0
Moderada 192 25,4
Avanzada 165 21,9
Muy avanzada 179 23,7
Total 755 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de
EDAD 2008.

Las tablas siguientes (8, 9, 10 y 11) presentan
los distintos grados de dificultad para la
realizacion de las tareas cotidianas en funcién
de esta tipologia propia de fases de la E.P.

A continuacion se describen las principales
caracteristicas de cada una de las fases.
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Tabla 8. Dificultades para el desempeiio de actividades cotidianas segun la tipologia de fases de la

Enfermedad de Parkinson (l). Porcentajes

TIPOLOGIA DE FASES DE LA E.P.

Cambiar de postura Leve Moderada | Avanzada Sl Total
avanzada
No encuentra dificultad 80,8 49,0 15,8 2,8 40,0
Dificultad moderada 12,8 17,7 15,2 3,9 12,5
Dificultad severa 6,4 29,2 48,5 24,0 25,6
No puede hacerlo 0,0 4,2 20,6 69,3 22,0
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Andar o moverse dentro de su vivienda Leve Moderada | Avanzada U177 Total
avanzada
No encuentra dificultad 88,6 57,8 22,4 1,7 45,7
Dificultad moderada 7,8 19,8 14,5 2,2 11,0
Dificultad severa 3,7 19,3 46,7 17,9 20,4
No puede hacerlo 0,0 3,1 16,4 78,2 22,9
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
r[:::;)il:::rse T MiEE e Gl AR alis GETD Leve Moderada | Avanzada av::lllzlz da Total
No encuentra dificultad 62,6 18,8 6,7 0,0 24,4
Dificultad moderada 13,7 9,9 4,2 1,1 7,7
Dificultad severa 15,1 38,5 35,2 5,6 23,2
No puede hacerlo 8,7 32,8 53,9 93,3 44.8
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.
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Tabla 9. Dificultades para el desempeno de actividades cotidianas segun la tipologia de fases de la

Enfermedad de Parkinson (ll). Porcentajes

TIPOLOGIA DE FASES DE LA E.P.
Le\_lantar o transportar con manos o brazos un Leve | Moderada | Avanzada Muy Total
objeto avanzada
No encuentra dificultad 72,6 31,8 15,2 6,1 33,9
Dificultad moderada 11,4 19,3 10,9 2,8 11,3
Dificultad severa 13,2 35,4 44,8 16,2 26,5
No puede hacerlo 2,7 13,5 29,1 74,9 28,3
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Manipular objetos pequefos con manos y Leve | Moderada | Avanzada Muy Total
dedos avanzada
No encuentra dificultad 78,5 48,4 24,8 12,8 43,6
Dificultad moderada 13,2 17,2 55 5,6 10,7
Dificultad severa 7,3 27,6 43,0 16,2 22,4
No puede hacerlo 0,9 6,8 26,7 65,4 23,3
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Lavarse o secarse las diferentes partes del Leve |Moderada | Avanzada Muy Total
cuerpo avanzada
No encuentra dificultad 73,5 17,2 1,2 0,0 26,0
Dificultad moderada 17,4 17,7 2,4 2,2 10,6
Dificultad severa 6,8 39,1 30,3 7,3 20,3
No puede hacerlo 2,3 26,0 66,1 90,5 43,2
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

Tabla 10. Dificultades para el desempeno de actividades cotidianas segun la tipologia de fases de la

Enfermedad de Parkinson (lll). Porcentajes

TIPOLOGIA DE FASES DE LA E.P.

::ie:‘l:izéar:' las actividades relacionadas con la Leve |Moderada | Avanzada av::ll:);da Total
No encuentra dificultad 87,7 66,1 23,0 2,8 47,9
Dificultad moderada 9,1 16,7 8,5 5,0 9,9
Dificultad severa 2,7 13,0 37,0 8,4 14,2
No puede hacerlo 0,5 4,2 31,5 83,8 27,9

100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
ztzf.';l::z::i‘lsans actividades relacionadas con la Leve |Moderada | Avanzada aval\f‘:)a/da Total
No encuentra dificultad 97,3 87,0 37,0 5,0 59,6
Dificultad moderada 1,8 5,2 8,5 6,1 5,2
Dificultad severa 0,9 7,3 29,7 6,7 10,2
No puede hacerlo 0,0 0,5 24,8 82,1 25,0

100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Vestirse o desvestirse Leve |Moderada | Avanzada 21 Total

avanzada

No encuentra dificultad 82,6 36,5 3,6 0,6 34,2
Dificultad moderada 16,4 19,8 7,9 1,7 11,9
Dificultad severa 0,9 30,2 37,6 9,5 18,4
No puede hacerlo 0,0 13,5 50,9 88,3 35,5

100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.
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Tabla 11. Dificultades para el desempeno de actividades cotidianas segun la tipologia de fases de la

Enfermedad de Parkinson (IV). Porcentajes

TIPOLOGIA DE FASES DE LA E.P.
Comer o beber Leve Moderada | Avanzada LY Total
avanzada
No encuentra dificultad 90,4 82,8 43,0 15,1 60,3
Dificultad moderada 6,8 7,8 22,4 5,6 10,2
Dificultad severa 1,8 8,3 26,1 28,5 15,1
No puede hacerlo 0,9 1,0 8,5 50,8 14,4
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Preparar comidas Leve Moderada | Avanzada [0 Total
avanzada
No encuentra dificultad 76,7 25,0 7,3 0,6 30,3
Dificultad moderada 7,3 4,2 0,6 1,1 3,6
Dificultad severa 6,4 20,8 10,3 1,7 9,8
No puede hacerlo 9,6 50,0 81,8 96,6 56,3
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Ocuparse de las tareas de la casa Leve Moderada | Avanzada o Total
avanzada
No encuentra dificultad 64,8 12,5 5,5 0,6 23,3
Dificultad moderada 11,4 4,2 0,6 1,1 4,8
Dificultad severa 11,4 24,0 7,3 0,6 11,1
No puede hacerlo 12,3 59,4 86,7 97,8 60,8
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
z;erz:?‘g:’tae':‘ae:‘f:ma Leve Moderada | Avanzada av::::‘; da Total
No 100,0 100,0 100,0 51,4 88,5
Si 0,0 0,0 0,0 48,6 11,5
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

La fase leve de la enfermedad se caracteriza
porque una amplia mayoria no encuentra
dificultades en realizar por si solos y sin
supervision las tareas de la vida cotidiana
seleccionadas. Ademads, si se encuentran
dificultades, éstas suelen ser moderadas y son
escasos los casos en los que la enfermedad
impide el desempefio de algunas actividades.
Ocuparse de las tareas de la casa, preparar
comidas o desplazarse por el hogar son las
actividades con mayores incapacidades en

esta fase, pero insistimos que estos casos son
bastante minoritarios y al menos las referidas a
las tareas domésticas, las menos preocupantes.
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La fase moderada se caracteriza porque todavia
son muy pocas en casi todas las actividades

las personas que no pueden desempeiiarlas sin
ayuda, si exceptuamos la realizacion de las
tareas de la casa y el preparar las comidas. La
incapacidad o incluso la dificultad severa es
poco frecuente en esta fase, si bien la mayoria de
las personas encuentran algin tipo de dificultad
en el desempefio auténomo de la mayoria de
las actividades. El nivel de dependencia es por
tanto bajo, aunque las dificultades se hacen
patentes en un numero relativamente amplio de
actividades.
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La fase avanzada se caracteriza porque son
mayoria los que encuentran al menos dificultad
severa en gran parte de las actividades. Son
mayoria los que no pueden hacer las tareas
domésticas, preparar comida, vestirse o
desvestirse, lavarse o secarse y desplazarse en
medios de transporte. El grado de dependencia
en esta fase es por tanto importante.

En la fase muy avanzada la mitad de los
enfermos (49 %) tienen que guardar cama
permanentemente como consecuencia de su
discapacidad. La otra mitad no lo necesita

pero presentan sin embargo limitaciones muy
importantes y un elevado grado de dependencia.
La amplia mayoria no son capaces de realizar
sin ayuda y supervision ninguna de las
actividades seleccionadas, necesitando ayuda
para todas ellas. El grado de dependencia en esta
fase es muy elevado.
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Ya se ha expuesto que uno de los efectos
negativos de la enfermedad, consecuencia de
las dependencias creadas, es el deterioro y
descomposicion de las relaciones sociales. En
la encuesta EDAD 2008 encontramos datos
que permiten la cuantificacion de esta realidad.
Podemos ademds determinar diferencias segtin
las etapas de la enfermedad que venimos
manejando, estableciendo y cuantificando la
relacion entre el avance de la enfermedad y

el deterioro. Con este prop0sito presentamos
algunos datos en las tablas siguientes.

Los resultados de las Tablas 12 y 13 ponen de
manifiesto que a medida que avanza la E.P., se
hace mas complicado relacionarse con amistades
o0 personas cercanas, asi como hablar con
desconocidos, encontrandose las diferencias

mas relevantes entre las fases avanzadas y

muy avanzadas, donde se produce un salto

Tabla 12. Oportunidad de relacionarse con sus amistades o personas cercanas segun la fase de

desarrollo de la E.P. Porcentajes

Leve Moderada Avanzada |Muy avanzada Total
Ninguna 5,9 13,5 14,5 26,8 14,7
Poca 40,2 44,8 37,6 26,3 37,5
Mucha 50,2 37,5 36,4 18,4 36,4
No puede hacerlo 1,4 1,6 8,5 27,9 9,3
No contesta 2,3 2,6 3,0 0,6 2,1
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

Tabla 13. Oportunidad de dirigirse o hablarle a personas que no conoce segun la fase de desarrollo de

la E.P. Porcentajes

Leve Moderada Avanzada Muy avanzada Total
Ninguna 23,3 32,8 38,2 39,7 32,8
Poca 53,4 51,0 43,6 20,7 42,9
Mucha 18,7 8,3 3,6 1,7 8,7
No puede hacerlo 1,8 5,2 11,5 37,4 13,2
No contesta 2,7 2,6 3,0 0,6 2,3
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 25-49



Dependencia e impacto social de la enfermedad de Parkinson 41

cualitativo, probablemente debido a la situacién
de dependencia avanzada. La mayor dificultad
en contactar con desconocidos estd claramente
asociada a situaciones en las que el enfermo
permanece recluido en su hogar, con poca
movilidad fuera de su espacio doméstico.

En lo referente a las posibilidades de sociabilizar
con amigos, se aprecia en las Tablas 14

y 15 que a partir de la fase moderada los
problemas de sociabilidad se disparan. Asi,

en la fase moderada los contactos personales
poco frecuentes (menos de una vez al mes)
representan un 15 % de los casos y nada menos
que 50 % en el caso del contacto telefénico o
postal, datos que en la fase avanzada aumentan
respectivamente hasta un 20 % de los casos en

el caso del encuentro personal y un 60 % en

el contacto telefonico. Es probable que en el
colectivo de personas mayores, los contactos
personales de existir (aunque sean escasos), se
dan de una forma mds tradicional, recibiendo
visitas, o celebrando fiestas familiares que
propician encuentros. El contacto telefénico se
ve en ocasiones dificultado por los problemas
del habla, pero probablemente también implique
una interaccion mas directa con el enfermo que
cuesta mds mantener.

Por tanto, podemos concluir que la sociabilidad
es escasa (y es menor que el conjunto de
discapacitados en la Encuesta EDAD 2008),
situacion que no s6lo obedece a su alta media de
edad sino al propio deterioro que se experimenta

Tabla 14. Frecuencia con la que ha visto en los uGltimos 12 meses a algiin amigo, no vecino segun la fase

de desarrollo de la E.P. Porcentajes

Leve Moderada | Avanzada | Muy avanzada Total
Todos o casi todos los dias 34,2 25,5 26,7 15,6 26,0
Una o dos veces por semana 26,5 30,2 20,6 19,6 24,5
Una o dos veces al mes 8,7 10,4 14,5 10,1 10,7
Con menor frecuencia 9,1 14,6 19,4 26,3 16,8
No tiene 18,7 16,1 15,2 26,3 19,1
No contesta 2,7 3,1 3,6 2,2 2,9
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

Tabla 15. Frecuencia con la que ha tenido contacto por teléfono o por correo en los ultimos 12 meses a
alguin amigo, no vecino segun la fase de desarrollo de la E.P. Porcentajes

Leve Moderada Avanzada Muy avanzada Total
Todos o casi todos los dias 12,3 7,8 6,7 4,5 8,1
Una o dos veces por semana 17,4 13,5 4,8 6,7 11,1
Una o dos veces al mes 8,2 6,3 6,1 3,4 6,1
Con menor frecuencia 411 50,0 58,8 50,3 49,4
No tiene 18,7 16,1 15,2 26,3 19,1
No contesta 2,3 6,3 8,5 8,9 6,2
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.
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por la enfermedad y que los entrevistados
resumen perfectamente:

“Si, el hecho de tener relaciones sociales,
significa tener que salir. Salir de casa y

ya hemos dicho antes que a veces me da
miedo. Normalmente yo me considero como
un ser sociable, aunque no lo demuestre
continuamente” (Paciente 1).

Otro conjunto de sintomas de la enfermedad es
el que afecta a estados animicos como depresion,
ansiedad, sensibilidad emocional exacerbada,
ganas de llorar, etc. Los sintomas depresivos
pueden aparecer antes de los sintomas motores.
En parte hay una explicacién neurolégica

para estos sintomas, basada alteraciones

de los circuitos que dependen de algunos
neurotransmisores (serotonina, noradrenalina),
o pueden ser provocados por la medicacion.
Pero también hay una explicacién psicosocial,
basada en la vivencia de la enfermedad. Algunas
preguntas de la encuesta EDAD 2008 arrojan
algunos datos sobre esta cuestion.

Son nada menos que un 39 % los que han

sido diagnosticados con depresion, un 31 %
padecen depresion crénica y un 20 % tienen
ansiedad cronica. Estos sintomas no parecen
estar correlacionados con la fase de desarrollo
de la enfermedad (elaborada basicamente con
indicadores relacionados con sintomas motores),
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dado que su progresion conforme avanzan las
dificultades motoras es escasamente perceptible.

Por otro lado, afirman tener dificultades
importantes para crear y mantener relaciones
sentimentales, de pareja o sexuales, un 23%.
Este item es ambiguo puesto que mezcla aspectos
animicos y sexuales, cuando ambos pueden

ser debidos a la enfermedad, si bien tampoco
son especificos de esta. En cualquier caso,

estan estrechamente vinculadas al avance de la
enfermedad, pues la correlacion con las fases de
desarrollo es elevadisima, por lo que cabe afirmar
que la enfermedad tiene un importante impacto
en la vida conyugal o relaciones de pareja (al
menos eso queda demostrado por los datos), y

al parecer también podria tenerlo en general en
relaciones sentimentales o sexuales en general.

Por tltimo, un 19 % afirman tener dificultad
importante para mostrar a otras personas

afecto, respeto o para transmitir sentimientos.
Esta problematica también estd fuertemente
correlacionada con las fases de desarrollo de

la enfermedad, al aumentar la proporcion de
afectados en la medida que esta avanza. Dicha
dificultad entre pacientes de Parkinson debe
interpretarse principalmente como la consecuencia
de la inexpresividad caracteristica, también
denominada popularmente, ‘cara de pocker’, o
‘cara de pez’. Aunque no se descarta que también
influya la apatia o mala disposicién animica.

Tabla 16. Distintos trastornos animicos, segun la fase de desarrollo de la E.P. Porcentajes

Leve Moderada Avanzada | Muy avanzada Total
Le han diagnosticado depresion 38 39 39 41 39
Tiene depresion crénica 33 29 29 34 31
Tiene ansiedad cronica 17 20 22 23 20
Tiene dificultad importante para crear y
mantener relaciones sentimentales, de 1 13 24 56 23
pareja o sexuales
Tiene dificultad importante para mostrar
a otras personas afecto, respeto o para 6 7 21 46 19
transmitir sentimientos

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.
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|
7. El papel del cuidador familiar

La mayoria de enfermos de Parkinson residen

en domicilios familiares y son cuidados por
familiares. Solo en las fases mas leves y moderada
de la enfermedad es factible no recibir cuidados
de otras personas, aunque la mayoria si los
reciben incluso en la fase leve. Segun la encuesta
EDAD 2008, el 90 % requieren cuidados
personales, y los cuidados se tienen que aplicar
todos los dias. Como se observa en la Tabla 17,
la media de horas diaria que por término medio
reciben ayuda de otra persona es de 14 horas.
Obviamente, conforme avanza la enfermedad, el
tiempo de cuidados es mayor, y alcanza hasta las
17-18 horas diarias respectivamente en las fases
avanzada y muy avanzada de la enfermedad.
Pero debe destacarse que en la fase leve el tiempo
medio de cuidados es considerable, abarcando
una media de 10 horas al dia. Es cierto que

hay enfermos que apenas precisan cuidados

en esta fase, y que estos cuidados y atenciones
no son tan intensos ni tan frecuentes como en
otras posteriores. Al menos en las fases leve y
moderada, estos cuidados hay que entenderlos
mas bien como vigilancia, como la necesidad

de estar alerta para cualquier requerimiento

del enfermo y no implican por tanto una tarea
intensa, si bien ello condiciona seriamente las
posibilidades de que quien cuida pueda dedicarse
simultineamente a otras cosas.

Tabla 17. Horas diarias por término medio que
recibe ayuda de otras personas

zﬁfffmiifd Media | Desv. tip. N
Leve 10 8.6 107
Moderada 12 8,6 166
Avanzada 17 8,1 158
Muy avanzada 18 7.6 174
Total 14 858 605

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de
EDAD 2008.
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El intervalo de tiempo que el enfermo requiere
atencion es muy amplio desde los primeros
momentos de la enfermedad y se va ampliando
aun mads hasta practicamente acaparar todo el
dia en la fase mds avanzada. Por regla general,
una cuidadora de Parkinson ni siquiera cuenta
con ocho horas de descanso continuado

durante la noche, debido a que los enfermos

a menudo duermen mal y hay que atenderlos
también durante la noche (cambios de postura
por dolores, pesadillas, etc.). La informacion
cualitativa recogida nos revela que la tarea

de las cuidadoras entrevistadas no suele ser
intensa fisicamente, pero si requiere atencion
constante y sobre todo vigilancia, procurando
que el enfermo no esté solo por si ocurre algo o
necesita algo. Esta atencion constante produce

a la larga la sensacion de estar viviendo para el
enfermo y la percepcion de que se dedican poco
tiempo a si mismas. El temor a salir de casa y
dejarle solo es la principal constriccion. Por otro
lado, no tienen descanso ni los fines de semana
ni en vacaciones; tienen que seguir ejerciendo su
papel. La mayoria de nuestras entrevistadas eran
esposas. En el caso de las hijas, que a menudo
tienen cargas familiares, trabajan y viven en otro
domicilio, la situacién puede ser mucho mas
estresante y agotadora.

La encuesta EDAD 2008 distingue entre tres
tipos de cuidadores:

e Personas que residen en el hogar
(familiares)

e Personas empleadas en el hogar (residentes
o no en el mismo)

e Personas no residentes en el hogar
(familiares en su inmensa mayoria, en
ocasiones profesionales de los servicios de

salud).

S6lo un 10 % de enfermos afirman no precisar
de cuidadores. Un 66 % son atendidos por
familiares en su mismo hogar. Un 35 % son
atendidos por no residentes en el mismo
domicilio. Un 5 % son atendidos por empleadas
en el hogar. Aunque haya un cuidador principal
es habitual que haya mas de una persona
encargada de proveer los cuidados. Asi, por
ejemplo, en casi todas las ocasiones en las que
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hay una empleada de hogar que cuida, esta
labor también la realiza un familiar, viva o no
en el mismo domicilio. Igualmente un cuidador
externo puede auxiliar o combinarse con la
persona residente en el domicilio.

La encuesta EDAD 2008 no informa
expresamente sobre los perfiles socioldgicos de
cuidadores en el hogar. Por los testimonios de
expertos, sabemos que cuando el enfermo es
un varén casado, la cuidadora principal suele
ser casi siempre la mujer. Cuando la enferma

es ella, la situacion se complica mds; es poco
frecuente que el cuidador principal sea el marido
y mds probable que sea una hija. También en
esta situacion es mds frecuente contratar a una
persona para que ayude con los cuidados. Estas
situaciones quedan avaladas por las tendencias
que se aprecian en la Tabla 18 que sigue a
continuacion.

Tabla 18. Tipo de cuidador segin sexo de la
persona enferma. Porcentajes

Varén | Mujer | Total
Residente en hogar 71 62 66
Empleada 4 53 4,7
No residente en hogar 29 39 35
Total 100 100 100
N= (320) | (435) | (755)

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de
EDAD 2008.

Por sexo, sabemos que el 99 % de los cuidadores
externos son mujeres, y tan solo el T % varones.
(n=92). En atencion a este hecho, en adelante
hablaremos de cuidadoras, en femenino, cuando
nos dirijamos genéricamente al colectivo.

Por edad, presentan una media préxima al
conjunto de la poblacién espanola, de 47 afios.
Siendo mayoritario el grupo comprendido
entre los 40 y los §53. Teniendo en cuenta que
la media de edad de los enfermos es de 78, esta
distribucion de la edad se explica sobre todo
porque las principales cuidadoras externas son
hijas, aunque también haya otras familiares.
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Tabla 19. Edad de las cuidadoras externas.
Porcentajes

21 a 39 afos 24.4
40 a 53 afios 52,2
54 a 64 afos 17,6
65y mas 5,7

Total 100,0
N= (909)
Media total 46,9

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de
EDAD 2008.

El 83 % estan casadas, y aunque no se ha
preguntado, es de suponer por el perfil de edad
(47 afios de media) que la mayoria tienen hijos
viviendo en casa. El 44 % ademas tienen un
empleo. La practica totalidad (94 %) presta
atenciones todos o casi todos los dias de la semana
(6 0 7 dias por semana). La media de horas que
dedican al cuidado del enfermo es muy elevada,
de 10 horas, proxima a las horas de atencién que
dicen recibir los enfermos (14). Obviamente, la
media de horas de dedicacion de las que tienen un
empleo es menor, de unas 7 horas.

Para seguir explorando las condiciones y cargas
de las cuidadoras se han seleccionado algunas de
las afirmaciones mas contestadas de preguntas
que se han hecho a cuidadoras acerca de su
propia situacion personal ante las tareas a
realizar. Es importante tener en cuenta que se
trata simplemente de un subconjunto del total
de cuidadoras; las que no residen en el hogar

del paciente; familiares en su inmensa mayoria y
comdnmente hijas.

Pricticamente las tres cuartas partes de las
cuidadoras han visto reducido su propio tiempo
de ocio. La mayoria se encuentran cansadas y
no se pueden ir de vacaciones (cuando se van
de vacaciones se van con el enfermo, lo que
implica que no son verdaderas vacaciones). La
mitad no tiene tiempo de frecuentar sus propias
amistades. Mds de un tercio (36 %) afirman

no tener tiempo para cuidar de si mismas y la
cuarta parte (26 %) dicen no tener tiempo para
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Tabla 20. Consecuencias que sufre la persona cuidadora segun la fase de desarrollo de la enfermedad.

Porcentajes
Leve | Moderada | Avanzada | Muy avanzada Total
Ha tenido que reducir su tiempo de ocio 51 67 83 81 73
Se encuentra cansada 46 50 70 75 62
No puede ir de vacaciones 32 55 67 67 58
No tiene tiempo para sus amistades 27 39 54 69 50
Percibe especial dificultad por faltarle fuerza 24 41 53 68 49
Se ha deteriorado su salud 32 35 53 58 46
No tiene tiempo para cuidar de si misma 26 28 41 46 36
Se siente deprimida 28 27 33 52 36
No tiene tiempo para cuidar de otros 12 17 25 42 26
Ha tenido que ponerse en tratamiento 12 15 14 33 19

(Base: Personas cuidadoras que no conviven en el hogar del enfermo)
Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de EDAD 2008.

cuidar de otras personas como les gustaria,
normalmente de los hijos, por ser madres que
estdn cuidando a sus padres.

Esta falta de tiempo es causante de fatiga mental,
estrés y la sensacion de no tener vida propia.

Pero los datos también revelan otros aspectos
inquietantes. Nada menos que un 46 %, cerca de
la mitad, afirman que su salud se ha deteriorado,
lo cual se explica en buena medida por la falta de
tiempo para cuidar de si mismas. Nada menos que
un 36 % afirman sentirse deprimidas. Constata
este dato que la enfermedad de Parkinson no s6lo
deteriora la salud del propio enfermo sino la de
su cuidador, en una importante proporcién, como
consecuencia del propio papel que desempena.
Por otro lado, también es destacable que la

mitad de las cuidadoras (49 %) relatan especial
dificultad en el desempefio de sus cuidados por
faltarles la fuerza fisica, en situaciones como
entrar o salir de la ducha, de la cama o del sofa,
las pérdidas de equilibrio, las caidas... todo eso
requiere fuerza muscular y esfuerzo fisico que a
menudo les falta a las personas que prodigan los
cuidados, dificultando especialmente su labor.
Hay que tener en cuenta que las esposas y a

veces también las hijas, son gente mayor, con sus
dificultades y limitaciones fisicas, y a veces también
con problemas de salud. La Tabla 20 pone de
manifiesto que aunque se produce un aumento
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progresivo de los problemas al desarrollarse la
enfermedad, el salto mas importante se produce
cuando el paciente pasa de estar en una fase
moderada a la fase avanzada.

Como aproximacion a las tareas principales de
su papel de cuidadoras, pueden valer algunos
datos de la encuesta:

Tabla 21. Tareas a las que se dedican
principalmente cuando prestan cuidados
personales (3 primeras menciones). Porcentajes

Vestirse / desvestirse 67
Asearse / arreglarse 58
Comer 34
Bafarse / ducharse 26
Andar o desplazarse por la casa 16

Cambiar pafiales por incontinencia de orina| 16

Acostarse / levantarse de la cama 14
Preparar comidas 13
Hacer compras 12
Subir o bajar escaleras 11
Control de tomar medicaciéon 5
Hacer otras tareas domésticas 8
n= (583)

(Base: personas que prestan cuidados personales)
Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de
EDAD 2008.
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Observando la Tabla 21, las tareas de vestir

y desvestir al enfermo y asearle son las mads
mencionadas y frecuentes, con diferencia al
resto. Pero también son muy frecuentes otras
como ayudar a comer, y a bafiarse o ducharse
y luego otras en menor medida. Se trata de
tareas cotidianas elementales, que las personas
afectadas no pueden ejecutar por si solas,
necesitando ayuda para ello, o que se las hagan
completamente a veces.

Muchas cuidadoras son conscientes de la
importancia de mantener las habilidades que
todavia no se han perdido. Asi, una entrevistada
declaraba:

“Bueno, si hay que estar un poco encima y se
viste normalmente solo, lo ayudo un poquito,
por ejemplo ponerle bien el jersey que se le
queda muy, la manga le doy la vuelta. Pero
normalmente se viste solo y superviso yo. Le
ayudo a lo mejor con algunos botones y tarda
mucho, es muy lento, pero hay que dejarlo
hacerlo” (Mujer de Paciente 1).

Aunque en algunos casos los propios
enfermos se quejan de la falta de paciencia
de sus cuidadoras, que terminan realizando
directamente la tarea:

“Depende del filete que sea. Los cuchillos, hay
diferentes tipos de cuchillos. Con unos se parte
mds suave que con otros, pero normalmente se
desesperan mi mujer y mi hija, por la lentitud,
y terminan por picarme ellas la carne”
(Paciente 5).

Las cuidadoras familiares juegan un papel
fundamental, desde diversos puntos de vista. En
primer lugar, constituyen un verdadero soporte
econémico de una enfermedad con un coste
social carisimo si tuviese que ser financiada con
fondos publicos, al hacerse cargo del cuidado
del afectado durante tantas horas. Hay que
tener también en cuenta que s6lo una minoria
de casos diagnosticados con fuerte dependencia
recibe ayudas publicas.

Como hemos mencionado, al enfermo de
Parkinson no se le puede dejar solo mucho
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tiempo porque en cualquier momento puede
necesitar ayuda para cualquier cosa. Las
relaciones entre las cuidadoras y los enfermos
llegan a basarse en una vigilancia continua que
recuerda la relacion entre una madre y un nifio
pequenio, como expresa esta entrevistada:

“Estando en casa lo tengo controlado. Le
tengo yo vigilado que estd aqui en la cama,
que estd bien. Muchas veces me da miedo
porque se sale a la terraza y se pone, le gusta
mucho comprar cosas de los chinos, tornillos,
piezas y a lo mejor hace tonterias, y me da
miedo a lo mejor que se corte. A lo mejor le
regafio y yo que sé. Pero vamos, que estando
por aqui por casa pues estoy mds pendiente de
él que antes” (Mujer de Paciente 10).

Por otro lado, las cuidadoras aportan un
importante apoyo afectivo y emocional,

tanto mas cuando otras relaciones sociales se
debilitan o desaparecen por causa de la propia
enfermedad.

“Yo la tinica amistad que tengo ahora es mi
mujer. Vamos a los sitios solos. No he ido a
ningun sitio ni me he relacionado con nadie”
(Paciente s).

Los familiares ofrecen estimulos, buscan
informacion, recursos y tratamiento, apoyos que
también las desgastan y que requeririan ayuda
psicologica:

“Con la ayuda moral con el enfermo. No sé,
a lo mejor que hay veces que crees que no
puedes con ello jyo que se...! (...) Si, algin
apoyo. Lo mismo para él como para mi. Que
para él, verse asi pues tiene que sufrir, que es
joven todavia” (Mujer de Paciente 10).

Que un miembro de la familia tenga Parkinson
produce una situacion de desequilibrio que
desestructura la organizacion de la unidad
familiar. Y ello por varios motivos: genera
tensiones y problemas de convivencia entre

el afectado y su cuidador, muchas veces
debido a cambios de conducta, estrés, miedo,
aumento de las cargas de trabajo, vivencia de
un nuevo escenario, etc. Ademads se produce
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una focalizacion de los problemas en la
enfermedad y una “difuminacién” del resto de
problemas familiares. Aparecen dificultades para
compatibilizar el trabajo y las tareas del hogar
con el cuidado del enfermo (a veces, se acaba
dejando el trabajo) y en todo caso aumentan las
cargas de trabajo para el cuidador y disminuye
su ocio, dificultando que esta persona haga

una vida propia independiente de su nuevo

rol. Ademds es importante mencionar el lastre
econdmico que supone la enfermedad, sobre
todo para los hogares de ingresos mas bajos.

El fenémeno conocido como sobrecarga del
cuidador es frecuente. También es frecuente,
aunque mucho menos, el sindrome de ‘cuidador
quemado’, término indicativo de situaciones
graves de estrés y fatiga, que requieren la
atencion médica y/o psicologica de la persona
cuidadora (Davey et al., 2004; Kim, 2007).

El cuidador ‘se quema’ cuando las cargas de
trabajo sobrepasan sus posibilidades. Bien

sea por el esfuerzo fisico, o la mayor carga

de trabajo que supone asumir nuevas tareas,

o por el sentimiento de que se pasa la vida
cuidando de un enfermo, sin tener vida propia.
Si ademds tiene otras tareas u ocupaciones
laborales que atender, la situacion se complica.
El fendmeno no es especifico de la enfermedad,
es comun a otras situaciones de dependencia,
pero adquiere especial incidencia en el caso

de la enfermedad del Parkinson, debido a las
importantes dependencias de estos enfermos, y
a que sus cuidadoras son a menudo personas
de edad avanzada, y por tanto con importantes
limitaciones para cumplir adecuadamente su rol,
o hijas con trabajos y cargas familiares que se
ven desbordadas, como ya se ha explicado con
anterioridad. Por tanto, no solamente constrifie
la vida del enfermo sino la de sus familiares
mds proximos que se hacen cargo de éstos,
especialmente esposas o hijas.
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8. Conclusiones

En este trabajo se ha expuesto la problemadtica
social de la enfermedad de Parkinson, para los
pacientes y familiares. Afecta a una poblacion
muy envejecida: 85 % de afectados son mayores
de 70 afios. El §8 % son mujeres y el 87 %
cuenta con estudios primarios o inferiores. Las
diferencias por sexo, asi como el bajo perfil de
estudios, se explican completamente por el perfil
de edad, y las caracteristicas generacionales de
los actuales enfermos. Aunque el perfil de edad
avanzara con el tiempo (la media de edad del
colectivo esta aumentando), el perfil de estudios
cambiara en pocas décadas, mejorando el nievel
cultural de los proximos enfermos, y con este sus
actitudes, valores y estilos de vida.

Asimismo, el analisis conjunto de las principales
respuestas de EDAD 2008 a las dificultades

que se presentan para la realizacion de las
tareas propias de la vida cotidiana ha permitido
identificar tres grupos de actividades: aquellas
en las que la mayoria son auténomos (comer

o beber, hacer necesidades, moverse dentro de
la vivienda), las que cerca de la mitad de los
afectados desempefian autbnomamente (vestirse
o desvestirse, manipular objetos pequefios,
cambiar de postura, levantar o transportar

un objeto con manos o brazos) y las que la
mayoria no realizan auténomamente (Asearse,
preparar comidas, hacer las tareas domésticas,
desplazarse fuera de la casa). Este andlisis se
completa con los relatos de los enfermos y
cuidadores en sus entrevistas, donde se pone

de manifiesto el recurrente miedo a las caidas

y a los bloqueos de la marcha, como principal
preocupacioén tanto de enfermos como de
familiares.

Se han encontrado también interesantes
diferencias de género, en el sentido de que las
mujeres enfermas presentan una actitud mas
activa ante las tareas domésticas, puesto que
contindan realizando las tareas del hogar que
ya tenian asignadas, mientras pueden, lo que
para ellas supone mantener el rol de ama de
casa tradicional. Los hombres, en cambio, aun
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cuando encuentran dificultades para asumir
algunas tareas del trabajo doméstico, como

no lo consideran dentro de su competencia,

no perciben como problema las limitaciones y
constrefiimientos de su desempefio. En general
perciben menos el impacto de la enfermedad que
las mujeres en su vida cotidiana al tener un estilo
de vida mas pasivo.

De acuerdo con nuestra propia clasificaciéon
de evolucién de la enfermedad (inspirada

en la escala de Hobson) identificamos los
siguientes porcentajes de afectados: Leves

29 %, moderados 25 %, avanzados 22 % y
muy avanzados 24 %. Hemos podido constatar
que las dificultades de la enfermedad en el
desempeiio de las actividades cotidianas estan
correlacionadas entre si y forman un factor
unico o dimension latente que constituye el
grado de avance de la enfermedad. Con todo,
también se ha constatado la diversidad de
manifestaciones de la enfermedad, que hacen
que su vivencia sea en cada enfermo una
experiencia diferente, en sus manifestaciones.

También se constata y cuantifica que el grado

de avance de la enfermedad implica el deterioro
de la vida social del enfermo: en la medida que
avanza la enfermedad menor es el contacto con
amigos, vecinos y familiares, uno de los aspectos
en los que es muy deseable intervenir para
paliar el deterioro de la calidad de vida de los
pacientes.
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Por dltimo, en este articulo se han analizado

las caracteristicas de las cuidadoras. Su edad,

el elevado numero de horas que dedican a los
cuidados (bdsicamente viven constantemente
pendientes de ellos) asi como las consecuencias
negativas de su situacion que ellas mismas
reportan, hacen a este colectivo, formado
fundamentalmente por hijas o esposas,
especialmente vulnerable y digno de atencion.
Los poderes publicos deben aumentar las ayudas
y los recursos disponibles para la E.P., pero
adoptando una postura global que no contemple
exclusivamente al enfermo, sino a todo su
entorno, y cuidando especialmente a aquellas
que cuidan.

|
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Mas alla de la discapacidad:
reflexiones en torno a la
relatividad de la organizacion

sensorial

Beyond disability: reflexions on the relativity

of sensory organization
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Resumen

En el presente articulo haremos

un breve recorrido histérico y
antropoldgico por algunas de las
formas en las que la percepcion
sensorial ha sido concebida, algo que
se encuentra intimamente ligado a

las particularidades de cada cultura,
que ejerce su influencia en las formas
individuales de percibir y, por
consiguiente, en la definicion de lo
que es o no una discapacidad como
ocurre en lo que convencionalmente
se denomina cultura occidental con el
caso de la discapacidad visual, dada la
primacia actual del sentido de la vista
sobre los demas sentidos.

Asimismo, intentaremos replantear

el concepto de discapacidad a favor
de términos como el de diversidad
funcional, que implica una forma mds
amplia de concebir la variabilidad

de percibir la realidad, en virtud

de la enorme plasticidad del ser
humano, capaz de convertir lo que a
primera vista puede parecer tan s6lo
una limitacioén fisica en un original
desarrollo de nuevas habilidades.
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Abstract

This article offers a historical

and anthropological review of
different ways of conceiving sensory
perception, which are intimately
linked to cultural characteristics—.
Culture influences individual
perception and, consequently, the
definition of what is or is not a
disability, as it happens with visual
impairment in what we call Western
culture, given the current primacy of
the visual over other senses.
Furthermore, we will try to rethink
the concept of disability in favor of
terms such as functional diversity,
which involves a broader conception
of the various ways of perceiving
reality, because of the enormous
plasticity of the human being, who is
able to turn what at a first glance may
seem just a physical limitation into an
original development of new skills.
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1. Introduccion

Esta reflexion se encuentra en intima conexion
con planteamientos como el de Ferrante y
Ferreira (2011) en torno a la necesidad de
trascender ciertas formas institucionalizadas

de acercamiento a la problematica de la
discapacidad. Por ello, en las paginas que siguen
intentaremos abrir nuevas posibilidades a la
hora de comprender y vivir la discapacidad,
para lo cual nos situaremos en un relativismo
cultural y cognitivo que, esperamos, enriquezca
los desarrollos actuales.

Lo primero que conviene aclarar es que la
distincién entre “capacidad” y “discapacidad”
es una construccion social histéricamente
determinada que tiene su origen en principios
culturales concretos, asi como en una
naturalizacion de la normalidad. Al calificar a
un determinado individuo o grupo de personas
como “dis-capacitados” la etiqueta acaba por
aduefiarse de su identidad entera, lo que les
lleva a ser discriminados en virtud de ciertas
irregularidades que parecen afectar a la persona
en su conjunto.

En efecto, la conceptualizaciéon actual de

la discapacidad arranca de un proceso
modernizador que supone la aplicaciéon de un
modelo normativo que implica la definicion de
los usos y presentaciones del cuerpo humano
desde un contexto que lo reclama como fuerza
de trabajo, y que tienen que responder a unos
estandares estéticos y de salud. Frente a un
modelo mecanicista que trata a la persona como
mdquina cuyas piezas se pueden (o no) reparar,
probaremos a pensar en cada ser humano
como organismo singular dotado de miiltiples
potencialidades.

Para plantear la cuestion de las diferencias y
singularidades corporales més alld de la nocion
contempordnea de discapacidad haremos un
recorrido por distintas visiones del cuerpo,

sus usos y capacidades desde un punto de

vista historico y antropoldgico, mostrando

asi como la vision de lo que es normal y, por
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ende, lo patologico, no es universal ni estd en la
esencia de lo humano, sino que es provisional,
transitoria y variable. Asimismo, la exploracion
en torno a la relatividad de la percepcion
sensorial nos permitira cuestionar términos
como el de “discapacidad” a favor de nociones
como la de “diversidad funcional” (véase
Rodriguez Diaz y Ferreira, 2008 y 2010).

En un primer momento, abordaremos
brevemente el tema de la variabilidad cultural

e historica de la organizacion sensorial,
deteniéndonos en la primacia que, en la cultura
occidental actual, se concede al sentido de la
vista, asi como la constitucion de determinadas
maneras de mirar en detrimento de otras.

A continuacion, replantearemos la habitual
manera de concebir la discapacidad visual como
mera carencia fisica a favor de una forma mas
amplia de entender la variabilidad de las formas
de ser humano y la enorme plasticidad del
cerebro, capaz de desarrollar nuevas habilidades
en determinadas circunstancias.

|
2. Variabilidad cultural e histérica de la
organizacion sensorial

Para desarrollar este breve recorrido
recurriremos a autores como David Le Breton,
para quien la percepcion es, en realidad, una
interpretacion. No existen “verdades” sobre las
cosas, sino multiples percepciones que dependen
del punto de vista y las expectativas, asi como de
la adscripcion social y cultural: “La percepcion
no es la realidad, sino la manera de sentir la
realidad” (Le Breton, 2007: 25). Para Merleau-
Ponty (1984), la cosa nunca puede ser separada
del que la percibe, ya que toda percepcion es
comunioén, comunicacion.

Por su parte, Walter Ong (1971) sefiala como
cada sociedad genera su particular organizacion
sensorial lo que supone que, frente a multitud
de experiencias sensoriales posibles, un

grupo humano define maneras de seleccionar,
planteando sistemas de significados y valores.
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Puede hablarse, pues, de una educacion de los
sentidos. Ademads, existe una sutil dialéctica
entre lengua y percepcion. “Por eso, de un
extremo a otro del mundo, los hombres no ven,
no huelen, no gustan, no oyen, no tocan las
mismas cosas de la misma manera, asi como

no experimentan las mismas emociones” (Le
Breton, 2007: 24).

Constance Classen (1993) estudia las diferencias
culturales a la hora de dotar de sentido al
mundo, lo que conduce a distintos modos

de conciencia. A pesar de que en la cultura
occidental se suele pensar en la percepcién como
en un acto fisico y no cultural, considerando
que existen cinco sentidos (vista, oido, tacto,
olfato y gusto), para otras culturas hay mas
sentidos y para otras, menos. Incluso en
Occidente no siempre ha habido acuerdo en el
nimero de sentidos, y la jerarquia de éstos ha
ido experimentando variaciones con el paso

del tiempo. De hecho, en los tltimos afios, el
interés cientifico en la percepcion ha llevado

a cuestionar la tradicional division en cinco
sentidos. El tacto se ha dividido en multitud

de sentidos (kinestesia, temperatura, dolor);
ademads, existe un sentido magnético, asi como
una relacion entre sentidos y emociones.

Walter Ong (1971), entre otros autores, ha
sugerido que el orden sensorial revela un orden
social y cultural. De este modo, las sociedades en
las que prima el olor tienden a desplegar rasgos
culturales como la preferencia por la apariencia
sobre la sustancia, la espiritualidad sobre el
materialismo, la sintesis sobre el andlisis. En

el Occidente moderno, los olores tienden a

ser silenciados a favor de un visualismo que
conlleva un modo de pensamiento objetivo,
lineal, analitico y fragmentado, conduciendo a
la despersonalizacion, individualismo, division
del trabajo, asi como separacién de sentidos,
funciones, operaciones y tareas.

El progresivo auge del ojo ha sido estudiado
por Simmel (1977) —que analiza su relacion
con la reduccion de las relaciones personales
en la gran ciudad- y por Foucault (2000)
—que considera que el desarrollo de la vista
ha determinado el surgimiento de modos de
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control en instituciones publicas como escuelas
o prisiones, designadas para la vigilancia
constante (panoptismo)—. La vista es, ademas, el
sentido de la ciencia; racionalistas y empiristas
proponen un modelo del universo a base de
mapas, diagramas y esquemas. La vista distancia
al espectador del especticulo (objetividad),
sostenido en un punto de vista (condicionado
por la vision).

|
3. La primacia occidental del sentido de la
vista

Como ya se ha apuntado, los seres humanos
viven sensorialidades diferentes segin su
educacion e historia vital. En Occidente se ha
valorado mucho el oido y la vista; sin denigrar
lo visual, en la tradicion judia y cristiana la
audicion era fundamental, pues la palabra de
Dios se escuchaba. Para filésofos como Platon
el distanciamiento de la sensorialidad ordinaria
y su ascenso al mundo de las Ideas se realizaba
bajo la égida de lo visual. Lo mismo sucede con
Aristoteles, para quien la vista es un sentido
privilegiado.

El privilegio de la vista prosigue su camino a

lo largo de los siglos. Durante mucho tiempo

el modelo visual fue el que se estableci6 en el
quattrocento mediante la perspectiva, forma
simbolica que constituye una manera de

captar la realidad mediante un dispositivo de
simulacion que parece duplicarla y que separa al
sujeto del objeto (Panofsky, 1975).

La difusion de la imprenta a partir del siglo
XVI, los descubrimientos 6pticos a comienzos
del XVII junto con el advenimiento de los
modernos procedimientos de observacion
cientifica indican una transformacién de las
maneras de ver y pensar la mirada (Le Breton,
2007). En el siglo XIX, su primacia sobre los
demads sentidos en términos de civilizacion y
conocimiento es un lugar comun en todas las
ciencias. La preponderancia de la vista impregna
también las relaciones sociales. Ya a comienzos
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de siglo, Simmel (1977) sefialaba cémo la ciudad
consistia una disposicion de lo visual y una
proliferacion de lo visible.

La penetracion de la vista se ha ido acentuando
y, en la actualidad, vemos menos al mundo

con nuestros propios 0jos que a través de
innumerables pantallas. El espectaculo encuentra
en la vista al sentido humano privilegiado, como
apunta Debord (2005). Ademds, como advierte
Baudrillard (2002), las imagenes avanzan

sobre lo real; la copia sobresale con respecto al
original, que s6lo tiene el valor que le otorga la
copia. El mapa precede al territorio; ya no existe
lo real, sino lo hiperreal.

Las técnicas de vigilancia mediante cimaras
instauran una vista superlativa que excede

la simple mirada gracias a dispositivos
tecnoldgicos. Por ello, para Foucault (2000),
nuestra sociedad no es la del especticulo, sino

la de la vigilancia. Sin embargo, especticulo y
vigilancia no son contradictorios, existiendo una
hipertrofia de la mirada que consolida ciertas
maneras de ver y niega otras.

En efecto, para Christian Ferrer (2000: 26-
29), la orientacion sensorial visual determina
la existencia de un “ojo orientado”. Un
conjunto de instituciones y de tecnologias
estan siendo dispuestas para orientar la
atencion visual, sefialando perspectivas
convenientes, y haciendo invisibles objetos y
actividades visuales inconvenientes. Se trata
de un “ocularcentrismo™; esto es, un sistema
de orientacién y coercion visual efectuado a
través de actividades visuales cotidianas. Esto
remite mds a la incapacidad para construir otras
visibilidades que al problema de la censura.

La alternativa, para Ferrer (2000: 11), consiste
en ampliar las fronteras del conocimiento

e intensificar el placer visual, cultivando

la “artesania ocular”: “Creo que a la vista
pueden serle restituidas capacidades visionarias
que son continuamente escamoteadas por

su acostumbramiento a las operaciones
perspectivas rutinarias”.
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4. Replanteando la discapacidad visual

Siguiendo con este planteamiento, podria
decirse entonces que eso que llamamos
“normalidad” a la hora de utilizar el sentido de
la vista es, en realidad, una forma socialmente
institucionalizada de percibir e interpretar

la realidad, que ademads excluye formas
alternativas. Como apuntaba Canguilhem
(1970: 187-193), la norma sirve para unificar

la diversidad; lo diferente es rechazado. La
normalizacion siempre implica un otro excluido.
A esto hay que afiadir que lo normal se fija a
partir de una decisiéon normativa y que son unas
clases concretas las que tienen la capacidad de
establecer normas sociales.

Esto conduciria, por una parte, a un
reconocimiento de que lo que se denomina
discapacidad depende directamente de esa
decision normativa, como ya apuntdbamos al
comienzo del presente ensayo; en las sociedades
contemporaneas, las directrices normalizadoras
son estipuladas por la ciencia médica, que
establece un vinculo entre discapacidad y
enfermedad; esto es, desviacion de la norma de
salud. Si lo que se considera una salud normal
varia culturalmente, parece bastante claro que
en la cultura occidental esta definicion estd
sujeta a demandas de funcionalidad y eficiencia.

Al ser la vista el sentido mds solicitado en la vida
social, la discapacidad visual es, por ende, una
anomalia y una invalidez (y no sélo ésta, sino
otras formas de percepcion visual, aquellas que
no encajen en lo considerado como “normal”).
Sin embargo, las mitologias culturales a menudo
confieren al ciego la facultad de la videncia,
segun apunta Ferrer (2000). En la mitologia
griega existe la figura de Tiresias, que fue
castigado con la ceguera por ver a Atenea
bafidndose pero al que, a cambio, se concedi el
don de la profecia. A Edipo se le castigd por sus
crimenes arrancandole los ojos, pero se vuelve
sabio. Filosofos como Sécrates consideraban
que los ojos del pensamiento s6lo comenzaban
a tener una mirada penetrante cuando la visién
de los ojos perdia su agudeza; para Plotino
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quien pierde la vista se beneficia con una mirada
volcada hacia el interior, accediendo a un mundo
invisible a los demas.

La ceguera, en estos casos, no se presenta como
limitacion sino como apertura a la capacidad de
ver més alld de lo visible. La videncia perfora el
caparazén de las cosas (revelacion) y atraviesa
limites temporales. La videncia ilumina mas alla
de lo sensible.

En este punto de nuestra reflexion puede ser de
interés recurrir a la obra del neur6logo Oliver
Sacks, que hace hincapié en la capacidad del
ser humano de reinventarse ante circunstancias
dificiles. El cerebro no es un 6rgano pasivo ni
meramente reactivo, sino una compleja trama
de potencialidades que se activan o inhiben en
funcién de las circunstancias y de su propia
dindmica, lo que determina la aparicién

de habilidades extraordinarias (musicales,
memoristicas, visuales, lingliisticas), en personas
en las que la ceguera, sordera, demencia o
discapacidad intelectual desactivan unas dreas,
liberando otras.

En Los ojos de la mente (2011), Sacks estudia
varios casos de personas cuya capacidad visual
se ha visto afectada. En los casos analizados

de ceguera adquirida sorprende la plasticidad

a la hora de adaptarse a la nueva situacion,
inconcebible desde la definicion de discapacidad
como pérdida y privacion.

Llama la atencién el caso de John Hull, profesor
de religion en Inglaterra que, tras quedarse
ciego experimentd la desaparicion gradual

de la imagineria y la memoria visuales hasta
llegar a un estado que denominé “ceguera
profunda”, llegando a desaparecer la propia
“idea” de ver. Hull consider6 esta pérdida como
un prerrequisito para su pleno desarrollo y
potenciacion de otros sentidos (como el oido),
entregandose a su ceguera de forma mistica,
llegando a alcanzar una intimidad con la
naturaleza y una intensidad en su estar en el
mundo superior a todo lo que habia conocido.

Sacks relata las experiencias de personajes
célebres que encontraron fuerza creativa e
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identidad en la ceguera. Es el caso de John
Milton, que medité sobre como una vision
interior puede ocupar el lugar de la vision
exterior. Por su parte, Jorge Luis Borges escribid
sobre los variados y paraddjicos efectos de su
ceguera y se preguntaba lo que debia de sentir
Homero, que al quedarse ciego adquirié una
idea de tiempo mucho mds profunda y, con ello,
una capacidad épica incomparable.

Explica Oliver Sacks como los neurocientificos
cognitivos han descubierto que el cerebro esta
mucho menos integrado de lo que se pensaba.
Por ejemplo, en personas sordas de nacimiento,
las partes auditivas del cerebro permanecen
activas pero con una actividad y una funcién
nuevas. Con la reasignacion de partes de la
corteza visual, el oido, el tacto y los demds
sentidos de los ciegos pueden potenciarse

de formas que una persona que ve no puede
imaginar. Bernard Morin, matemdtico que
demostr6 que se podia dar la vuelta a una esfera,
quedo ciego a los seis afos y consideraba que su
descubrimiento precisaba de un tipo de vision
espacial que ningun vidente podia tener. Un don
tdctil especial fue fundamental para el trabajo

de Geerat Vermeij, ciego desde los tres afios, que
describié nuevas especies de moluscos basidndose
en las pequefias variaciones de sus conchas.

Al parecer, no existe una experiencia “tipica” de
la ceguera. Muchos ciegos no sélo no pierden
sus recuerdos de imdgenes visuales, sino que
incluso fabrican imagenes mentales de lo que
les rodea. Es el caso del psicologo Zoltan Torey,
que tras quedarse ciego desarroll6 al mdximo
su vision interior y su capacidad de imagineria
visual, construyendo un mundo visual virtual
tan real e intenso como el perceptivo que habia
perdido. Su imagineria visual le permitia pensar
de una manera que antes no le era posible,
como proyectarse en el interior de mdquinas

y otros sistemas e idear soluciones, modelos y
disefios. Otro caso interesante es el de Sabriye
Tenberken, que transformo la situacion de los
ciegos en el Tibet, donde siempre habian sido
discriminados. A pesar de quedarse ciega a los
doce afios, utilizaba sus otros sentidos, junto
con descripciones verbales, recuerdos visuales

y una gran sensibilidad sinestésica y pictorica
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para construir “cuadros” de escenas, no siempre
ajustadas a la realidad, ya que la suya era una
imaginacion artistica. Por su parte, Jacques
Lusseyran, combatiente de la resistencia francesa,
se adapté a la ceguera desde los ocho afios de
edad, construyendo un mundo visual imaginario;
su mente construy6 una pantalla sobre la que
proyectar y manipular lo que pensaba o deseaba.

La conclusion de Sacks es que cuando la corteza
visual no se ve constrefiida por ninguna entrada
visual se vuelve hipersensible a estimulos
internos: su propia actividad, sefiales de

otras dreas del cerebro (auditivas, tactiles y
verbales), asi como pensamientos, recuerdos y
emociones. De hecho, cada vez hay mas pruebas
de interacciones entre las dreas sensoriales del
cerebro, por lo que resulta dificil decir que algo
sea puramente visual o puramente auditivo o
puramente olfativo o puramente téctil y, segin
parece, el mundo de los ciegos es especialmente
rico en estadios intermedios para los que ni
siquiera se dispone de términos descriptivos.

|
5. Conclusion

Como hemos mostrado en las paginas que
anteceden, existe gran diversidad de maneras
de percibir la realidad y de relacionarse con ella
en funcién de factores histéricos, culturales y
personales.

Esto nos lleva, por una parte, a reparar en que,
en cierto modo, todos somos “discapacitados”
en cuanto que, al pertenecer a una cultura

y a una época, hemos sido limitados y
condicionados para percibir la realidad de
determinada manera en detrimento de otras. Por
ello, este texto es una invitacion a trascender los
limites de lo que nos ha sido inculcado como
perceptible y real para asi desarrollar nuevas
“capacidades” o, al menos, una invitacién a
tomar conciencia de esta problematica.
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Asimismo, hemos constatado que al etiquetar a
un colectivo como “personas con discapacidad”,
se homogeneiza y generaliza la condicion y
situacion de un colectivo imponiéndole una
etiqueta que se traslada a su personalidad

entera y que los convierte en portadores de un
cuerpo no legitimo, mediocre, por debajo de las
posibilidades fisioldgicas de los seres humanos
“normales”.

Por ello, nos parece defendible la nocién
contempordnea de “diversidad funcional”, que
procede del propio colectivo de los etiquetados
como “personas con discapacidad”, que
intentan reconocerse por lo que son y no por
aquello de lo que supuestamente carece su
cuerpo no normalizable, superando tanto el
modelo médico-rehabilitador —que considera
que la discapacidad reside en un sustrato
fisiologico deficiente— como el modelo social
—que evidencia las condiciones sociales que
conforman la experiencia de la discapacidad.
El concepto de diversidad funcional, en

vez de partir de la insuficiencia, parte de

una originalidad potencialmente creativa y
enriquecedora. Al eludir la problemadtica de

las capacidades, conceptualiza el fenémeno en
términos de una singularidad funcional en el
desenvolvimiento, apuntando asi a la riqueza

de la diversidad.

Para que la discapacidad deje de ser
percibida como una enfermedad, con todas
las connotaciones negativas que esto trae
aparejado, se hace necesaria una nueva forma
de concebir la salud, a saber: la capacidad

de instaurar nuevas normas en situaciones
adversas. Como hemos mostrado, atendiendo
a la prodigiosa plasticidad del cerebro y a

las experiencias de personas comunmente
concebidas como “discapacitadas” segin una
estrecha definicion histérica y cultural de lo
que es normal y funcional, podemos reivindicar
el valor de la singularidad de cada forma de
existir y percibir, y el respeto por la inmensa
riqueza de lo humano en todas sus formas y
modos de sentir.
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Esclerosis multiple: analisis de
necesidades y calidad de vida
de los afectados y su entorno

Multiple Sclerosis: Needs analysis and
quality of life of affected people and their

environment
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Resumen

La evolucién en el paradigma desde

el que se contempla la discapacidad, y
en concreto la esclerosis miltiple, ha
estado marcada por los cambios en

el concepto de salud, en el avance en
los derechos sociales subjetivos y en la
implantaciéon progresiva de un modelo
inclusivo para su abordaje. Con esta
investigacion se pretende responder a
las preguntas de ese nuevo paradigma,
revisando la situacion epidemioldgica,
los estudios anteriores, y el desarrollo
de una metodologia complementaria
desde lo cuantitativo y lo cualitativo.
El trabajo de campo —desarrollado

en el dmbito de la Comunidad

Foral de Navarra—y su posterior
analisis nos ofrece una prevalencia
considerablemente mayor que la
habitualmente manejada hasta ahora,
un perfil con caracteristicas bastante
estables en el que destaca el importante
grado incapacitante y su correlato
socioecondmico, y el aumento en los
tratamientos farmacoldgicos respecto
a datos anteriores. La ausencia de una
respuesta curativa y el avance en las
terapias paliativas exigen, como paso
ineludible, la necesidad de poner el
foco en aquellos aspectos que mejoren
la calidad de vida de las personas
afectadas y su entorno.
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Abstract

The evolution of the disability
paradigm, and its conceptualization of
multiple sclerosis, has been marked by
changes in the health concept, in the
development of subjective social rights
and the progressive implementation of
an inclusive model for its approach.
This research tries to answer
questions about this new paradigm,
reviewing the epidemiological
situation, previous studies, and
developing a complementary
quantitative and qualitative
methodology. Fieldwork —developed
at the Autonomous Community of
Navarre— and subsequent analysis
offer a significantly higher prevalence
than usually handled so far, a fairly
stable profile characterized by a

severe degree of disablement with
strong socioeconomic correlates and

a proliferation of pharmacological
treatments in comparison to earlier
data. The lack of a healing response
and the progress in palliative therapies
require, as an unavoidable step, the
need to focus on those aspects that
improve the quality of life of affected
people and their environment.
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1. Introduccion

1.1. La esclerosis muiltiple: concepto e impacto

La esclerosis multiple puede describirse, desde
una perspectiva divulgativa, como un trastorno
crénico del sistema nervioso central -formado
por el encéfalo y la médula espinal- caracterizado
por la pérdida progresiva de mielina. Esta es

una sustancia blanca que actdia como una vaina
recubriendo los nervios. Desde el momento

que va desapareciendo comienzan a producirse
placas de tejido endurecido, proceso conocido
como esclerosis. En consecuencia, los impulsos
nerviosos se interrumpen periddicamente llegando
a hacerlo en ocasiones de forma definitiva
(Compston y Coles, 2008; Correale et al., 2002).

Suele aparecer entre los 20 y 40 afios (Simone
et al., 2000), con una preponderancia de
mujeres —en torno a 2/3 de los casos (Duquette
et al., 1992)-y es una enfermedad con una
gran variabilidad en cuanto a los sintomas
(Ede, 2003; Ademna, 2006; Felem, 2007;
Fedema, 2008), dependiendo de las areas del
sistema nervioso central que estén afectadas.
Algunas manifestaciones clinicas frecuentes
que se presentan en forma de crisis o brotes
incluyen, segtn las ocasiones y las personas
afectadas, paralisis, ataxia, temblores, debilidad,
hormigueo, problemas visuales, pérdida de
fuerza o sensibilidad, problemas en la funcién
sexual, problemas de memoria a corto plazo,
alteraciones uroldgicas,... (Raus, 1998;
Delgado-Mendilivar et al., 2005).

La esclerosis multiple es, habitualmente, una
enfermedad con un largo recorrido. Su aparicion
en las primeras etapas de la edad adulta, y

su cardcter no letal, hace que las personas

que la padecen tengan por delante una larga
esperanza de vida, durante la cual tendrdn que
convivir con la enfermedad y precisaran apoyo
y cuidados por parte de su entorno, del sistema
sociosanitario y de la sociedad en general.

A dia de hoy no se dispone de ninguna respuesta

curativa para la esclerosis multiple, pero es cierto
que se ha avanzado de manera notable en el
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tratamiento clinico y rehabilitador y en la mejora
de los sintomas, logrando incluso detener la
evolucion con intervenciones precoces mediante
los tratamientos farmacologicos disponibles,
aunque las secuelas no son reversibles (Banwell ez
al., 2013; Giovannoni, 2013).

De todo ello no es dificil inferir, por un lado,
el gran impacto emocional que tiene lugar a
partir del diagndstico v, por otro, la significativa
repercusion en el proyecto vital de las personas
afectadas y sus familias: coincide con la etapa
mas productiva en la vida de una persona,
supone una fuerte inversion de recursos
—econdmicos, de tiempo, de esfuerzos...— y en
el caso de las mujeres, sobrerrepresentadas en
esta enfermedad, implica una discriminacién
anadida a otras relacionadas con el género.

1.2. La esclerosis muiltiple: epidemiologia

Histéricamente se ha dispuesto en Espaiia de
numerosos estudios locales que, con diferentes
metodologias, han ofrecido resultados
significativamente divergentes entre si sobre

la prevalencia de la esclerosis multiple en
nuestro pais (Mallada, 1999). A nivel estatal, la
informacién epidemioldgica que encontramos

en diversas publicaciones del sector se mueve
generalmente en estimaciones globales que se
repiten de una a otra, sin establecer claramente
el origen de la misma. Asi, por ejemplo, en la
introduccion de una encuesta estatal realizada

en 2005-06 (Felem, 2007) se cita textualmente
que en ese momento “en Espaiia, la prevalencia
media se puede cifrar en 40-50 casos por cada
100.000 habitantes...” aunque sin especificar el
posible origen del dato. También en la pgina web
de la Sociedad Espafiola de Neurologia se refleja
una informacién similar “... de acuerdo con los
datos manejados por la S.E.N., en Espafia unas
46.000 personas padecen esclerosis multiple...”
(Sociedad Espafiola de Neurologia, 2013). Sin
embargo, si se acude directamente a fuentes
estadisticas en determinados casos de origen
secundario, como los registros del Departamento
de Salud del Gobierno de Navarra (Gobierno de
Navarra, 2010), 0 en otros de origen primario,
como la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
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personal y situaciones de Dependencia (EDAD)
del Instituto Nacional de Estadistica del afio
2008 (INE, 2008), los datos disponibles permiten
establecer unos niveles de impacto sensiblemente
mas elevados que los manejados hasta el
momento.

Para Navarra, ambito especifico de la presente
investigacion, se dispone de informacién con
metodologia censal provista por el Departamento
de Sanidad del Gobierno Foral (Gobierno de
Navarra, 2010) sobre los casos que figuran en sus
registros. Para 20710 son un total de 497 personas
diagnosticadas de esclerosis multiple. Si se toma
en cuenta la poblacion de derecho para ese afio
en Navarra (636.924 habitantes), se obtiene

una tasa de 78 casos por 100.000 habitantes

que situaria esta prevalencia en una zona de
riesgo alto segtn la clasificacion internacional
establecida por Kurtzke (1993; 1997). En cuanto
a la distribucion por sexo, la sobrerrepresentacion
femenina que citibamos también se refleja en los
datos navarros, donde la prevalencia entre ellas es
de 121 casos por cada T100.000 mujeres mientras
que los varones estan afectados 40 de cada
T00.000 Navarros.

Tabla 1. Personas afectadas de esclerosis
multiple en 2010 en Navarra

Edad Varones | Mujeres LEDS
sexos
Oal4 0 1 1
15a44 48 157 205
45 a 64 60 171 231
64y + 15 45 60
Total 123 374 497
Casos/100.000 40 121 78

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del
Departamento de Salud. Gobierno de Navarra.

La distribucién por edades responde asimismo

a los patrones mds conocidos para esta
enfermedad (Ede, 2003; Ademna, 2006; Felem,
2007; Fedema, 2008). La mayor parte de los
casos para 2010 en Navarra (Tabla 1) se sittian
entre los 45 y 64 afos (un 46,5 %), seguida de
la franja de 15 a 44 afos (el 41,2%). Un 12,1 %
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tiene 64 6 mds afios y solamente uno de los
casos no habia atn cumplido los 15 afios.

Para la comparacion de los datos navarros

con el nivel estatal nos hemos encontrado con
serias dificultades ante la ausencia de datos
globales provenientes de registros primarios. La
aproximacion mds fiable de la que se dispone
es la Encuesta EDAD 2008 del Instituto
Nacional de Estadistica (INE, 2008), en la que
se entrevisté a mas de 270.000 personas de 6

6 mds afios. Asumiendo que dicha Encuesta
refleja autodeclaraciones y no diagndsticos
clinicos, resulta sorprendente que la estimacion
que realiza para el 4mbito navarro, atin siendo
un relativamente bajo volumen de poblacion

y por tanto un mayor error de muestreo, es
muy similar a los datos que se habian obtenido
de fuentes primarias. Cifra los afectados por
esclerosis miiltiple en 78 casos por 100.000
habitantes, lo que representaria un total de

453 personas afectadas. Haciendo extensiva
esa fiabilidad a los datos estatales (con mayor
fuerza estadistica al disminuir el error muestral
por el tamario considerablemente mas elevado)
se encuentran para la esclerosis multiple 144
casos por 100.000 habitantes. La proyeccién en
el conjunto de la poblacion (Tabla 2) elevaria

a mas de 60.000 personas de 6 6 mas afios
afectadas por la enfermedad a nivel estatal, con
una estimacion estadistica que, si acaso, podria
estar sesgada a la baja en tanto en cuanto las
personas afectadas con discapacidad leve o nula
podrian no estar incluidas en estos resultados.

Tabla 2. Estimacion de afectados por esclerosis
multiple en 2008 (6 y + anos)

Varones | Mujeres | Ambos sexos
Espana.
Casos/100.000| &2 204 144
Navarra.
Casos/100.000 68 87 8
Espana. Total | 47300 | 43600 |  60.900
afectados
Navarra. Total 199 254 453
afectados

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de la
encuesta EDAD 2008. INE.
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En los datos estatales de EDAD 2008 puede
constatarse una vez mds la contundente
sobrerrepresentacion de mujeres afectadas en
una relacion de siete de cada diez casos (204
frente a 83 por 100.000 entre los varones).
Para el caso especifico de la poblaciéon
navarra, al segmentar por sexos, el notable
aumento del error muestral en una poblacién
estadisticamente insuficiente impide valorar
la falta de ajuste con los datos primarios ya
comentados.

1.3. Cambio de paradigma en el ambito de la
discapacidad

El analisis de las consecuencias de patologias
con un alto potencial discapacitante, como

es el caso de la esclerosis multiple, no puede
llevarse a cabo sin hacer referencia al cambio
de paradigma que estd teniendo lugar en las
ultimas décadas en el ambito de la discapacidad
en su conjunto, y que se articula en torno a tres
constructos altamente significativos:

e El concepto de salud, en el que esta
en marcha un cambio de un modelo
sanitarista a un modelo bio-psico-social que
contempla aspectos como la prevencion,
el apoyo emocional, la salud publica o las
modificaciones ambientales (OMS, 2009;
Pineault ef al., 2003; OMS, 1978; Ponte,
2008).

e Los servicios sociales y, en general, los
derechos sociales a través de un avance
progresivo en la consideracion de la
atencion a las necesidades sociales de la
ciudadania como derechos subjetivos y
de los servicios sociales como un sistema
universal, garantista y de calidad (Espafa,
2006; Navarra, 2006).

e La concepcidn y el abordaje de la
discapacidad, que asiste a un cambio de
enfoque desde un modelo individualista/
asistencial/rehabilitador, a un modelo
inclusivo que busca, ademas del trabajo
individual, incidir sobre las creencias
sociales y eliminar las barreras que
impiden la participacion social plena a las
personas con discapacidad (Pérez, 2006;
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Gobierno de Espafia, 2o011; Huete y
Diaz, 2009).

Es necesario poner de manifiesto que, en todo
caso, el proceso de transformacién iniciado a
través de este cambio de paradigma no ha sido
en el pasado lineal, enfrentdndose a numerosas
dificultades, resistencias, contradicciones,...

En estos momentos, la puesta en cuestion de
aspectos nucleares del modelo sociosanitario,
permite incluso hablar de retrocesos
significativos en su desarrollo.

En el dmbito de la esclerosis multiple, la
plasmacion de este cambio de paradigma se

ha reflejado de manera contundente en los
Principios Internacionales para promover la
calidad de vida de las personas con esclerosis
multiple (MSIF, 2002). Tomando como
referencia el concepto de calidad de vida de la
OMS “percepcion que tiene un individuo de su
situacion en la vida, dentro del contexto cultural
y de valores en que vive y en relacién con sus
objetivos, expectativas, valores e intereses”
(WHOQOL, 1995), los pardmetros médicos y
asistenciales pasan a constituir un elemento mds
dentro de un planteamiento estratégico dirigido
a lograr una mejora significativa en la calidad de
vida de los afectados. Se estructuran en torno a
10 principios: independencia y empoderamiento;
asistencia médica; asistencia continua (cuidados
de larga duracion); promocion de la salud y
prevencion de la enfermedad; apoyo a miembros
de la familia; transporte; empleo y actividades
de voluntariado; pensiones y ayudas econémicas
por discapacidad; educacion; vivienda y
accesibilidad a edificios comunitarios cuya sola
enumeracion nos pone en la pista de este cambio
de enfoque.

Es necesario que este cambio de paradigma
vaya impregnado los intersticios de las
diversas estrategias de investigacion, como

asi ha ocurrido en el estudio que sirve como
base al presente articulo. La investigacion

no debe limitarse a analizar la incidencia de

la discapacidad en las personas afectadas,

sino también en su contexto; debe abordar

las necesidades globales de la persona y su
entorno, no limitdndose a los aspectos médicos
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y asistenciales; debe servir para detectar las
necesidades que el Estado tendra que garantizar
como derechos sociales; etc.

1.4. La investigacion sobre las caracteristicas,
necesidades y problematicas de los afectados

Al margen de algunas investigaciones ya
citadas, centradas especificamente en datos
epidemioldgicos, en esta ultima década se han
llevado a cabo varios estudios con el objetivo de
profundizar en las caracteristicas, necesidades

y problematicas de los afectados por esclerosis
multiple y en su entorno familiar y social.

En el estudio llevado a cabo en 2003 para la
Fundaciéon Eugenia Epalza (Ede, 2003) en el Pais
Vasco (242 entrevistados), el 74 % eran mujeres,
con un 63 % de los encuestados entre los 30y
49 anos y el 70 % tenia entre 20 y 40 afios en

el momento del diagnédstico. Los sintomas mads
frecuentes eran los trastornos motores (un 58 %)
seguidos de la falta de equilibrio y la fatiga. El
79 % poseia certificado de discapacidad, y un
46 % en un grado superior al 60 %. El 47 %
habia utilizado alguna terapia alternativa
—herboristeria un 44 %, homeopatia un 36 %,

o acupuntura un 34 %—. El 44 % utilizaba
productos de apoyo —un 62 % silla manual/
silla eléctrica, un 34 % muleta—. El 60 % recibia
ayuda de terceras personas, fundamentalmente
de su pareja; el 7 % disponia de un cuidador
externo. El 47 % necesitaba ayuda para las
actividades de la vida diaria, destacando
especialmente el ir de compras, barrer o realizar
gestiones fuera de casa. El 34 % se encontraba
trabajando, un 37 % disponia de una pensién y
un 6 % se encontraba desempleado; el 12 % se
dedicaba a las tareas del hogar. Un 45 % habia
dejado de trabajar a raiz de diagnosticarle la
enfermedad. El 31 % tenia adaptado el acceso

a su vivienda y un 46 % no lo tenia aunque lo
necesitaba. En cuanto a la vivienda en si el 17 %
si la tenia adaptada y un 31 % la necesitaba.

El 6 % tenia adaptado su vehiculo, mientras
que un 20 % no lo tenfa aunque lo necesitaba.
Un 13 % utilizé apoyo psicoldgico cuando le
diagnosticaron la enfermedad, otro 17 % lo
habia hecho de manera puntual desde entonces,
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y otro 6 % de manera continuada hasta ahora.
Los servicios mas demandados eran, por este
orden, fisioterapia, asistencial social y ayuda a
domicilio.

En un estudio sobre la calidad de vida de las
personas afectadas por esclerosis multiple,
Delgado-Mendilivar y colaboradores (Delgado-
Mendilivar et al., 2005) trataron de observar
cudles eran las dreas mads afectadas por la
enfermedad y en qué medida el tratamiento
podia mejorar su calidad de vida. De acuerdo
con sus resultados, habiendo dividido a las
personas afectadas en tres grupos segun su
puntuacion en las escala EDSS o de Kurtzke
(1993), el dolor corporal y la vitalidad son

las dimensiones mds afectadas en un estadio
temprano de la enfermedad. Los items
relacionados con la salud fisica serian los mds
influidos por la evolucién de la enfermedad

y no ocurriria tanto en aspectos relacionados
con la salud mental salvo en lo que afecta a la
funcién emocional. Por tltimo, dentro del drea
de salud fisica —funcion fisica, rol fisico, dolor
corporal, salud general-y del drea de salud
mental —vitalidad, funcién social, rol emocional,
salud mental- la aplicacion de un tratamiento
rehabilitador se mostré especialmente efectivo
en relacion con las dimensiones de rol fisico y de
rol emocional.

En 2005-2006 la Federacion Espafiola para la
Lucha contra la Esclerosis Multiple (FELEM)

y el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
impulsaron la realizacion de una encuesta a nivel
estatal cuya poblacion diana eran las personas
asociadas en la Federacion. Para llevarla a cabo
“se eligio una muestra de 500 personas (...) 375
personas socias de las asociaciones que componen
FELEM vy 125 personas no asociadas” (Felem,
2007: 17). Ademas se realizaron entrevistas,

por cada asociacion, a uno o dos neurdlogos

de referencia y a un responsable de la misma.

El perfil de afectado puede trazarse con los
siguientes datos: el 68,4 % eran mujeres; siete

de cada diez (un 71,0 %) tenia entre 30y 54
afos; la mitad (un 46,8 %) llevaba diagnosticado
entre 7 y 16 afios y en otro 31,0 % de los casos
el diagnostico era menor de 7 afios; en mas

del 50 % de los casos la enfermedad cursaba
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de manera remitente-recurrente; un 48,6 %
precisaban apoyos para deambular y un 23,2 %
silla de ruedas para desplazarse; ocho de cada
diez (el 78,6 %) tenia certificado de discapacidad
y un 37,8 % de los entrevistados con grado de
65 % o superior. El 26,5 % estaban trabajando,
siendo un 46,2 % pensionistas y otro 8,1 % se
encontraban en paro. Ademas del servicio de
neurologia, utilizado practicamente por todos
los afectados, el mas demandado era fisioterapia
(un 62,4 %). Coincidiendo con lo expresado

por los neurélogos, los problemas fisicos més
frecuentes eran la fatiga, la pérdida de fuerza, las
disfunciones sexuales y la incontinencia urinaria;
entre los emocionales: la depresion seguida de

la ansiedad; en cuanto al deterioro cognitivo,
citaban las dificultades para concentrarse,

los trastornos de memoria, la capacidad de
planificacion y el lenguaje no fluido. Un 57,3 %
tenia realizadas adaptaciones en el hogar y un
34,0 % necesitaba adaptar la vivienda a sus
necesidades.

Ampliando el foco a nivel continental, el Codigo
Europeo de Buenas Practicas (EMSP, 2008)
resalta entre los elementos mds significativos

a nivel europeo en relacion con la esclerosis
multiple: la baja tasa de personas afectadas

en Europa con acceso a medicacion efectiva
contra la enfermedad (un 28 %); la escasez de
médicos especializados (en Irlanda solamente
hay 14 neurdlogos especialistas); o los indices
de ocupacion de los afectados, 2 6 3 veces mas
bajos que el resto de la poblacién.

Para finalizar el repaso de estos antecedentes,
en el afno 2006, la asociacién de esclerosis
multiple de Navarra (ADEMNA) llev6 a

cabo un estudio (Ademna, 2006) dirigido

a los asociados diagnosticados en el que se
reflejaba la situacion de las personas afectadas
-y de su entorno- en los siguientes términos:
tres cuartas partes eran mujeres(un 73,8 %),
basicamente entre los 40 y 59 afios (el 58,9 %),
diagnosticados mayoritariamente entre los 25 y
40 anos (un 52,2 %), con un 76,6 % siguiendo
un tratamiento farmacolégico y un 36,4 % que
habia utilizado en alguna ocasién tratamientos
no convencionales, especialmente herboristeria
y acupuntura. El 59,8 % tenia reconocida una
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discapacidad (de ellos el 33,7 % del 65 % o
mas). El 40,2 % utilizaba algun tipo de producto
de apoyo, especialmente muletas y sillas
manuales. Las ayudas personales que recibian
provenian fundamentalmente (en un 45,8 %) de
su pareja, disponiendo de cuidadores externos
en un 7,5 % de los casos.

Un 44,2 % necesitaba ayuda para las actividades
de la vida diaria. Especialmente para ir de
compras (el 77,5 % de los casos), para planchar
(un 69,4 %) o para levantarse o acostarse (un
63,3 %).

El 24,3 % estaba trabajando, un 28,2 % con
pension, y un 14,2 % se encontraba en paro. El
10,8 % se dedicaba a las tareas del hogar. Para el
54,2 % la enfermedad habia supuesto tener que
dejar el trabajo. Un 19,6 %, el conocimiento de
la enfermedad le gener6 problemas en el entorno
laboral.

El 54,9 % tenia el acceso a la vivienda adaptado
a sus necesidades y el 36,5 % necesitaba
adaptarlo pero no lo tenia hecho. Solamente el
14,8 % tenia adaptado el vehiculo y un 34,7 %
no lo tenia aunque lo necesitaba.

El 3,9 % utilizé apoyo psicoldgico solamente
cuando le diagnosticaron la enfermedad, un
13,7 % lo habia utilizado desde entonces

de manera puntual y otro 5,9 % de manera
continua desde entonces.

Los servicios mds demandados eran fisioterapia
(el 67,0 %), asistencia social (un 33,6 %), yoga
(30,1 %), talleres ocupacionales (26,6 %) y
atencion psicolégica (21,5 %).

Seis afos después de ese primer estudio,
ADEMNA decidi6 realizar una nueva
investigacion con el objetivo de analizar la
situacion y los avances —o retrocesos— llevados

a cabo durante ese periodo de tiempo, asi como
poder reforzar, reorientar y proponer nuevas
acciones de mejora de la calidad de vida para las
personas afectadas por esta enfermedad.

Por ello, después de revisar algunos de los
estudios mas relevantes sobre la situacion



Esclerosis multiple: analisis de necesidades y calidad de vida de los afectados y su entorno 65

sociosanitaria de los afectados por esclerosis
multiple y su entorno, en el siguiente apartado
se presentan la metodologia y los principales
resultados de la investigacion llevada a cabo

en 2012 sobre las personas que se encontraban
diagnosticadas por esta enfermedad en Navarra.

|
2. Material y método

La metodologia del estudio global ha sido mixta,
combinando tanto técnicas cuantitativas como
cualitativas. El punto de partida se fundamento
en un amplio andlisis documental de fuentes
secundarias y una profunda investigaciéon sobre
la percepcion y la dindmica social del concepto
de discapacidad en su conjunto y su plasmacion
detallada en el entorno de la esclerosis maltiple.
A continuacién se llevé a cabo una encuesta,
cuya metodologia se detalla posteriormente, a
personas diagnosticadas en la Comunidad Foral
de Navarra, con un total de 140 respuestas
validas. El cuestionario estaba centrado en
revisar los principales datos sociodemogrificos
y médico-sanitarios de los entrevistados,

asi como trazar un perfil de su situaciéon en
relacion con los items incluidos en los Principios
Internacionales para promover la calidad de
vida de las personas con esclerosis multiple
(MSIF, 2002). En la siguiente fase se realizaron
20 entrevistas semiestructuradas —T 5 a personas
afectadas y 5 a profesionales sanitarios—y

6 grupos focales —profesionales del sistema
sociosanitario, profesionales de ADEMNA,
parejas de personas afectadas y padres o madres
de personas afectadas—, finalizando el estudio
con un andlisis DAFO vy la elaboracién de

una serie de recomendaciones y propuestas de
avance.

En resumen, el proceso metodoldgico ha
contado con los siguientes pasos:

e  Analisis documental de fuentes secundarias.

e Analisis cuantitativo. Encuesta a todas las
personas con esclerosis multiple socias de
ADEMNA. 140 cuestionarios validos.
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e Andlisis cualitativo. 20 entrevistas
semiestructuradas (15 a personas afectadas
y 5 a profesionales sanitarios) y 6
grupos focales (profesionales del sistema
sociosanitario, parejas de personas afectadas
y padres o madres de personas afectadas).

e Anilisis DAFO, recomendaciones y
propuestas de avance.

La encuesta propiamente dicha, cuyo analisis
constituye el armazon central del presente
articulo, estaba dirigida a personas afectadas

y diagnosticadas por esclerosis multiple en el
ambito de la Comunidad Foral de Navarra.

Por cuestiones de confidencialidad respecto

a aspectos privados de salud y, por ende,

de posibilidad de localizacion, el universo
poblacional se ha circunscrito a las personas
socias de ADEMNA diagnosticadas con la
enfermedad. Esto ha supuesto un total de 207
casos a los que nos hemos dirigido con una
estrategia censal, con lo que no ha sido necesario
hacer un disefio muestral representativo.

El primer contacto ha sido realizado por
ADEMNA para preguntarles por su disposicion
a participar en el estudio y, en caso afirmativo,
si les parecia adecuada una entrevista personal
o preferian que les fuera enviado el cuestionario
por correo y autorrellenarlo de manera privada.

El resultado final ha sido de 140 cuestionarios
completados (un 67,6 % del universo fijado).
Los casos no conseguidos lo han sido por las
siguientes razones: en un 16,9 % el cuestionario
postal no fue devuelto; en un 9,7 % no se pudo
localizar al afectado; un 2,9 % rechazé participar
en el estudio; y otro 2,9 % estaban en un estado
de salud que no permitia su participacion. El
65,0 % de los cuestionarios cumplimentados

lo fueron mediante entrevista personal y el

35,0 % restante fueron rellenados por la persona
encuestada y devueltos por correo.

En cuanto al contenido del cuestionario, constaba
de 9o preguntas organizadas en ocho apartados:
datos generales, en el que se incluian preguntas
de tipo sociodemografico, pero también otras
referidas a la enfermedad (afio de diagndstico,
sintomas, tipo de tratamientos, etc.); ayudas

y prestaciones econémicas por dependencia;
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independencia y empoderamiento, con preguntas
muy orientadas a detectar necesidades de ayuda
personales en las actividades de la vida diaria;
empleo, relaciones sociales y actividades de ocio y
voluntariado; vivienda y accesibilidad; promocion
de la salud, calidad de vida y prevencion de la
enfermedad; asistencia médica y continua; y
valoracion de ADEMNA.

El trabajo de campo fue realizado entre el o5 de
septiembre y el 30 de noviembre de 2011 por
un equipo de cinco profesionales supervisados
por el equipo investigador. La explotacion de
los datos ha sido llevada a cabo con el paquete
estadistico SPSS 15.0.

|
3. Resultados

3.1. Perfil sociodemografico

El perfil sociodemogréfico que se refleja a partir
de la encuesta ofrece los siguientes resultados:

la edad media de los afectados por esclerosis
multiple es de 46,5 afios, con un rango que
oscila entre los 25 y 8o afios pero en el que seis
de cada diez estdn ubicados en la horquilla de 35
a 54 afios (Figura 1). Por sexo, siete de cada diez
afectados son mujeres (el 70,7 %).
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Viven basicamente en pareja y solamente un
8,0 % lo hacen solos, frente al porcentaje del
18,8 % entre la poblacion general espafola
(INE, 2013). El 64,3 % han tenido hijos,
destacando que cuatro de cada diez (un 38,9 %)
los ha tenido cuando la enfermedad ya habia
sido diagnosticada.

Solamente un 4,3 % no habia conseguido
terminar los estudios primarios, un 32,1 % sale
del sistema educativo con estudios primarios,
un 32,1 % con educacion secundaria finalizada,
y el 31,4 % ha obtenido alguna titulacién
universitaria.

En cuanto a su situacion laboral, tres de cada
diez (un 30,7 %) trabajan fuera del hogar,

uno de cada diez (el 11,4 %) se encontraba

en desempleo, la tercera parte (el 33,6 %)
recibia una pension de invalidez/incapacidad
permanente, el 12,8 % recibia una pension de
jubilacion y un 7,9 % se dedicaba a las tareas
del hogar. La media de ingresos mensuales

por unidad familiar es de 2.040 euros, pero la
distribucion es notablemente heterogénea: tres
de cada diez hogares no superan los 1.200 euros
de ingresos; aproximadamente la cuarta parte
(el 23,6 %) tienen unos ingresos entre 1.200 y
1.800 euros y un porcentaje similar (el 26,4 %)
entre 1.800 y 3.000 euros. Para el conjunto de la
poblacién navarra la renta media por hogar en

Tabla 3. Distribucién de los afectados por sexo y edad (absolutos y porcentajes)

Sexo

Grupos de edad Total Mujer Hombre

N % N % N %
25a 34 20 14,3 16 11,4 4 2,9
35a44 43 30,7 28 20,0 15 10,7
45 a 54 40 28,6 25 17,9 15 10,7
55 a 64 26 18,6 22 15,7 4 2,9
65y mas 10 7,1 7 5,0 3 2,1
No contesta 1 0,7 1 0,7 0 0,0
Total 140 100,0 99 70,7 41 29,3

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del trabajo de campo.
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2010 era de 2.867 euros (INE, 2013). De hecho
un 52,1 % declara no tener dificultades para
“llegar a fin de mes” en tanto que en el conjunto
de los hogares navarros ese porcentaje se elevaba
al 65,5 % (INE, 2013).

3.2. Perfil medico-sanitario

A ocho de cada diez (un 80,8 %) les fue
diagnosticada la esclerosis multiple entre los
20y los 44 afios, con solamente un 4,3 %

en los que se detect6 antes de dicha edad. El
diagndstico en los varones es mds precoz, como
puede apreciarse en la Figura 1.

La mitad de los encuestados (un 49,9 %) llevaba
entre 5y 15 afios diagnosticada, un 13,6 %
entre 16 y 20 afos, y en otro 17,1 % de los
casos habian pasado mds de 20 afos desde el
diagnostico. Seis de cada diez afectados (un
61,4 %) tenian reconocido algun grado de
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discapacidad: en el 39,5 % de los casos ésta se
situaba entre el 33 % y el 64 %, enel 37,2 %
era del 65 % de discapacidad o superior y en
un 23,3 % era menor del 33 %. La diferencia
por sexos es significativa: el 41,7 % de las
discapacidades femeninas eran del 65 % o
superior, mientras que en el caso de los varones
el porcentaje era del 26,9 %.

Los sintomas asociados a la esclerosis maltiple
mds citados por los encuestados —los padecen
siempre 0 a menudo- son la fatiga, en el 72,0 %
de los casos, la falta de equilibrio, en un 62,1 %,
y sintomas motores, con un 56,5 % (Figura

2). Igualmente casi la mitad de los afectados
manifiestan dificultades sensitivas, urinarias

o espasticidad muscular. Con porcentajes
menores pero también altamente significativos
se sefialaron disfunciones sexuales, sintomas
visuales, dolor, dificultad de control de
esfinteres,... Es especialmente significativo la
diferencia por sexos en los sintomas de dolor: la

Figura 1. Diagnéstico en funcién de la edad y sexo. Porcentajes
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Figura 2. Sintomas asociados a la E.M. mas citados por los encuestados (respuesta muiltiple)
Fatiga 720
Falta de equilibrio 62,1
Sintomas motores 565
Sintomas sensitivos 4r1
Sintomas urinarios 436
Espasticidad muscular 42,9
Disfunciones sexuales 35,0
Sintomas visuales 336
Dolor 821
00 100 200 300 400 500 600 700 800
Fuente: Elaboracion propia.
poblacién masculina manifiesta sufrirlo siempre Figura 3. Evolucién del porcentaje de afectados
0 a menudo en un 36,6 % de los casos mientras con tratamiento farmacolégico para la E.M.
que en las mujeres el porcentaje es del 20,3 %.
Un 13,6 % de los encuestados afirmaba tener 90
un familiar consanguineo que también padecia 80 80,7
S . o _— 76,6
esclerosis miltiple, siendo una especificidad
notablemente mds presente en la poblacion 70
femenina (un 16,2 %) que entre los varones 60
% de casos).
(73 ) 0o
Casi la quinta parte de los afectados (un 19,3 %) 40
manifestaba no tomar ningdn tratamiento o
para la enfermedad (Figura 3), situacion 004
sensiblemente mds frecuente entre los varones 20 19,3
(un 26,8 % no seguia ningun tratamiento 10
farmacolégico) que entre las mujeres (asi ocurria
en un 16,2 % de la poblacion femenina). 0
Con tratamiento Sin tratamiento

Por otro lado, dos tercios de las personas
encuestadas siguen algtn tratamiento 2006
farmacolégico en relacion con los sintomas 2012

asociados. Los mas frecuentes estdn relacionados

con la espasticidad (un 30,0 % de los afectados Fuente: Elaboracién propia.

la maneja con algtn tipo de firmaco), con la
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fatiga (un 26,4 % lo hace), con el dolor (un
22,1 %), la depresion (un 22,1 %) o el insomnio
(un 21,4 %). La diferencia mds significativa por
sexos se producia en relacion con la depresion:
un 25,3 % de la poblacién femenina seguia un
tratamiento mientras que solamente lo hacian
un 14,6 % entre la masculina. Al igual que

en los tratamientos especificos para manejar

la enfermedad, en relacion con los sintomas
asociados es superior el porcentaje de varones
que no siguen un tratamiento (el 43,9 %) que el
encontrado entre las mujeres (un 31,3 %).

Los tratamientos alternativos son utilizados por
mds de un tercio de los afectados (el 35,0 %),
siendo los mas frecuentes la herboristeria (un
15,0 % afirmaban utilizarlo), los cuidados
nutricionales (un 14,3 %), la homeopatia (un
9,3 %) o la acupuntura (el 7,1 % de los casos).

En el 53,6 % de los casos el entrevistado no
sabia si le habian aplicado la escala EDSS de
Kurtzke (Kurtzke, 1983), considerada una
medida de referencia; un 15,0 % confirmaban
que si la habian pasado aunque solamente el
71,4 % de éstos conocian los resultados. Mas
de la mitad de los casos (un 53,3 %) habian
obtenido valores que oscilaban entre 4,0y 5,0.

3.3. Areas de calidad de vida

Independencia y empoderamiento. El 43,6 % de
los encuestados necesita ayuda de otras personas
para realizar alguna de las actividades basicas de
la vida diaria (Figura 4), situacién mds frecuente
entre la poblacién femenina (un 49,5 %) que
entre la masculina (el 29,3 %).

Entre quienes necesitan ayuda, las necesidades
vitales mds frecuentes estan relacionadas con los
desplazamientos fuera del hogar (un 52,5 %),
con bafarse (un 39,4 %), con vestirse (un

29,5 %), o con levantarse/acostarse (un 27,8 %).
Por lo que se refiere a otro tipo de necesidades
no vitales pero importantes, destacan la ayuda
para poder ir de compras (el 63,9 % de quienes
necesitaban ayuda), en la limpieza de la casa
(un 59,0 %), para la realizacion de gestiones

y papeleo (un 47,5 %), o para preparar la
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Figura 4. Necesidad de ayuda para las
actividades de la vida diaria. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

comida (un 32,8 %). Un 44,3 % afirman
utilizar algun producto de apoyo. Tres de cada
diez encuestados (un 30,0 %) utiliza muleta/
baston, un 17,9 % una silla manual, el 9,3 %
una silla a motor, un 5,7 % un andador y un
6,4 % algin otro tipo de producto de apoyo.
Casi las dos terceras partes (un 64,5 %) de
quienes las utilizan manifiestan hacerlo de forma
permanente. Un 30,0 % de los entrevistados
declara tener tarjeta de estacionamiento para
minusvélidos y otro 12,1 % dice necesitarla
aunque no dispone de ella.

Asistencia continua. La gran mayoria (un

85,0 %) declara que necesita algun tipo de
servicio de apoyo, especialmente mas reclamado
por la poblacién femenina (un 89,9 % frente al
73,2 % entre los varones). Los mds demandados
son fisioterapia (por un 58,6 % de los
encuestados), yoga/pilates/estiramientos (por el
45,0 %), mds informacion sobre la enfermedad
(por un 28,6 %), servicio de ayuda a domicilio
(un 23,6 %) o servicio de viajes y vacaciones con
apoyo (un 22,1 %).
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Promocién de salud y prevencion de la
enfermedad. Un 42,1 % considera que su salud
durante los tltimos doce meses ha sido buena,
mientras que un 17,1 % la considera mala. Entre
quienes llevan menos afios diagnosticados es
mas bajo el porcentaje que valora positivamente
su salud (un 33,3 % para menos de § afios, un
44,8 % entre § y 15 afos, y un 41,9 % para
mas de 15 afios). Por otro lado, la valoracion
negativa es notablemente mds intensa entre las
mujeres (un 21,2 %) que entre la poblacion
masculina (solamente el 7,3 % la considera
mala). En una escala de 1 (muy negativa) a 1o
(muy positiva) la puntuacién media respecto a
la calidad de vida de la que disfrutan se situaba
en 6,5 puntos. Un 35,0 % han recibido ayuda
psicolégica en alguna ocasion: un 16,4 % la
utiliza de manera puntual, un 13,6 % solamente
cuando le diagnosticaron la enfermedad y el

5,0 % de manera continua desde el diagndstico.

Transporte. Un 86,3 % tiene vehiculo propio.
De ellos un 61,5 % manifiesta que no necesita
ninguna adaptacioén y un 28,2 % si tiene
realizadas las adaptaciones necesarias para

su manejo. El resto de los casos, aunque las
necesitaria, no dispone de ellas. Solamente un
8,5 % de los propietarios de vehiculos habian
solicitado alguna subvencién para llevar a cabo
tales adaptaciones.

Vivienda vy accesibilidad. El 28,8 % de los
encuestados dice que el acceso a su vivienda no
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ha necesitado ningun tipo de adaptacién. Por

el contrario, un 47,5 % declara que ya ha sido
adaptado en tanto que el 23,8 % manifiesta que
la accesibilidad de su hogar no estd adaptada a
las necesidades derivadas de su enfermedad. En
lo relacionado con la adaptacion de la vivienda
en si, un 42,4 % ya ha realizado las adaptaciones
necesarias, mientras que otro 12,9 % expresa
que seria necesario realizar dichas adaptaciones.
La falta de adaptacion tanto de los accesos como
de la propia vivienda esta relacionada, en primer
lugar, con problemas econémicos y, en segundo
lugar, con problemas técnicos de la vivienda.

Empleo. El 30,7 % de los entrevistados estaba
trabajando activamente, un 46,4 % tenia
reconocida una incapacidad laboral, un 11,4 %
se encontraba en situacion de desempleo, y el
resto en otras situaciones —tareas del hogar,
estudiando, etc.—. La actividad laboral se reduce
notablemente a medida que aumenta la edad —el
55,0 % en el tramo de 25 a 34 afios y solamente
el 7,7% en el de 55 a 64 afos—. El 22,1 %

de los encuestados tuvieron problemas en su
trabajo al conocerse su diagnéstico, siendo lo
mas frecuente el despido (en un 41,9 % de los
casos), la incomprension y pérdida de confianza
(en el 22,6 %) o la presion para dejar el trabajo
(Figura s).

Los ingresos de la unidad familiar proceden
en un 18,6 % exclusivamente de la persona
afectada, mientras que en otro 62,9 % de los

Figura 5. Principales dificultades en el trabajo entre quienes afirman que las tuvieron. Porcentajes
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casos los ingresos del afectado son una parte
mas junto con la de otros miembros del hogar.

Pensiones y ayudas. Un 18,6 % de las personas
entrevistadas tenfan realizada una valoracion

de su dependencia de acuerdo con la normativa
vigente, y otro 2,1 % estaba a la espera de
obtenerla. Esta valoracion era notablemente mds
frecuente a medida que avanzaba la edad: era de
un 5,0 % en el tramo de edad de 25 a 34 afios

y llegaba hasta el 30,0 % entre los encuestados
de 65 afnos y mas. De las valoraciones realizadas
un 57,7 % pertenecen al primer grado o
“dependencia moderada” (38,5 % para el nivel
Iy 19,2 % para el nivel IT), un 26,9 % para el
segundo grado o “dependencia severa” (19,2 % y
7,7 % respectivamente) y un 15,3 % para el tercer
grado o “gran dependencia” (11,5 % y 3,8 %
segun nivel I y II). Solamente un 13,6 % del total
de entrevistados afirman recibir algiin servicio o
prestacion econémica por su dependencia. Las
principales prestaciones son de ayuda econdémica
para asistencia personal (un 52,6 % de las
mismas), y teleasistencia (el 26,3 %).

|
4. Discusion

La evolucion en el paradigma desde el que

se contempla la discapacidad en general y,

en concreto, la esclerosis multiple, ha estado
marcada por los cambios en el concepto de
salud, en el avance en los derechos sociales
subjetivos y en la implantacion progresiva

de un modelo inclusivo para su abordaje.

Todo ello, como hemos podido constatar en

la investigacion, ha llevado a cimentar un
constructo en el que los aspectos médicos y
asistenciales son una parte significativa, pero
solo una parte de un abordaje integral. En todo
caso la puesta en cuestion en el momento actual
en toda Europa, y en Espafia en particular, de las
politicas de Bienestar, deja en una situacién de
incertidumbre su direccion futura.

La mayor parte de las investigaciones
realizadas en Espafia han sido a nivel local,
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con una horquilla muy dispersa en cuanto a la
prevalencia de la enfermedad. A nivel estatal, y
de acuerdo con la revision efectuada, estimamos
que las cifras que circulaban hasta ahora estdn
notablemente infravaloradas. Partiendo tanto
de los registros primarios de Navarra como de
la encuesta EDAD 2008, y contrastando sus
resultados, puede afirmarse que la prevalencia
es, al menos, de 78 casos por 100.000 habitantes
para la Comunidad Foral de Navarra y que
alcanza los 144 casos en el conjunto de Espafia
—entre la poblacion de 6 o mds afios—.

Desde un punto de vista metodoldgico se ha
coincidido con las principales investigaciones de
objetivos similares en la limitacion del universo
de la encuesta a los diagnosticados que eran
miembros de las Asociaciones del dmbito de
referencia. Aun asi, para el caso de Navarra

se ha dispuesto de un “N” de partida que
alcanzaba casi la mitad de quienes figuraban en
los registros oficiales y, por otra parte, el nivel
de respuesta se sitta en la banda alta de los
obtenidos en estudios similares.

En la comparacion tanto con el anterior estudio
de ADEMNA en 2006 como con otros citados,
el perfil sociodemografico de las personas con
esclerosis multiple permanece bastante estable.
Una media de edad ligeramente inferior a los 50
afios, en torno a dos tercios de mujeres, menos
de uno de cada diez vive solo, la tercera parte
recibe una pensién de incapacidad y més de la
mitad de los hogares no superan unos ingresos
de 1.800 euros mensuales. Sin embargo, las
diferencias si son destacables respecto a la
poblacion general entre los que, por ejemplo,

se duplica el porcentaje de hogares individuales
o disponen de una renta media de 2.867 euros
mensuales por hogar. Este contraste permite
visualizar el importante grado incapacitante de
la enfermedad, con un grave impacto laboral y,
por ende, con su correlato socioeconémico.

En lo referido al perfil médico-sanitario, se
confirma un diagndstico mayoritario entre los
20y 44 afnos y que seis de cada diez tienen
reconocido algun tipo de discapacidad —en mas
de un tercio de los casos igual o superior al

65 %—. También se confirman la fatiga, la falta
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de equilibrio y los sintomas motores como los
mas frecuentes entre los afectados. Sin embargo,
aumenta de manera significativa los afectados
que siguen un tratamiento farmacoldgico:
solamente dos de cada diez no lo hacen en la
actualidad, situacién mas frecuente entre los
varones. Y el recurso a terapias “alternativas”
sigue siendo utilizado por mas de un tercio de los
afectados, especialmente herboristeria, cuidados
nutricionales, homeopatia o acupuntura.

El enfoque del estudio, fundamentado en el
nuevo paradigma de la discapacidad, nos ha
permitido detectar que, mas alla del estricto
espacio clinico, existe toda una serie de
dificultades relacionadas con el entorno que
inciden directamente en la calidad de vida de
los afectados. Se destacan de manera especial
algunos ambitos:

e  En relacién con su autonomia, casi la
mitad de los encuestados necesitan ayuda
de otras personas para realizar algunas de
las actividades basicas de la vida diaria,
especialmente desplazamientos fuera
del hogar, bafarse, vestirse o levantarse/
acostarse; y es algo cuyas cifras permanecen
estables respecto al estudio de 2006.
Aumenta, incluso, la cifra de quienes
utilizan algtn producto de apoyo —también
casi la mitad de los afectados— destacando
muletas/bastones vy sillas manuales, y las dos
terceras partes de los usuarios lo hacen de
manera permanente.

e Mis alla de las tareas personales, ocho
de cada diez afectados necesita utilizar
algtin tipo de intervencion terapéutica o de
servicios de apoyo, destacando especialmente
los de fisioterapia, si bien la presencia
de estos tltimos desciende ligeramente
respecto a 2006. En cambio estd en ascenso
la utilizacion de servicios de yoga/pilates/
estiramientos o la ayuda a domicilio.

e La autopercepcion sobre el propio estado
de salud es un marcador importante de
la vivencia personal de la enfermedad. Si
bien cuatro de cada diez consideran que
su salud ha sido buena en el dltimo afio,
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hay que destacar que esta frecuencia es
directamente proporcional al ndmero

de afios pasados desde el diagnéstico. El
impacto del diagndstico tiene un importante
efecto negativo en esa percepcion, que va
atemperandose con el tiempo, posiblemente
influido por un mayor conocimiento y con
habilidades personales para su manejo. De
hecho, mds de la tercera parte ha recibido
ayuda psicoldgica en alguna ocasion.

La mitad de los encuestados habian tenido
que adaptar el acceso a su vivienda pero
otra cuarta parte declara que no lo estd,
aun necesitindolo. También cuatro de cada
diez tuvo que adaptar la propia vivienda y
uno de cada diez necesitaria hacerlo y no
lo ha hecho, badsicamente, por dificultades
economicas. Llama poderosamente la
atencion que esta dltima necesidad se eleva
a més de un tercio de los afectados en el
estudio estatal llevado a cabo por FELEM
en 2006, sin que haya evidencias para
aventurar si la diferencia se debe a una
evolucién positiva o una cuestion de dmbito
de la investigacion.

Las dificultades de movilidad y la falta de
adaptacion del transporte publico da lugar
a que la inmensa mayoria disponga de
vehiculo propio. Si bien tres de cada diez
han adaptado el mismo a sus necesidades,
todavia uno de a cada diez no lo ha hecho
aunque lo necesitaria vy, al igual que en

el caso de la vivienda, las razones son
fundamentalmente econémicas.

Tres de cada diez estaban laboralmente
ocupados y uno de cada diez se encontraba
desempleado, en tanto que casi la mitad

de los encuestados tenia reconocida una
incapacidad laboral. Lamentablemente,

una cifra que se mantiene estable respecto
al estudio de 2006, es que mas de la quinta
parte de los encuestados tuvieron problemas
en su lugar de trabajo al conocerse el
diagnéstico de su enfermedad.

A pesar de las carencias del sistema
de valoracion de la dependencia para
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comprender la especificidad de la esclerosis
multiple, dos de cada diez afectados

tienen realizada una valoracion. De ellas,
la cuarta parte se reconoce como una
dependencia severa (grado 2) y un 15,3 %
como gran dependencia (grado 3). La

falta de adaptacion a las necesidades de la
enfermedad también se ponen en evidencia
en el tipo de ayudas prestadas: mis de la
mitad es una ayuda econémica y una cuarta
parte en forma de teleasistencia.

En conclusion, estamos ante una enfermedad
en la que hoy por hoy no hay una respuesta
curativa, con opciones terapéuticas paliativas
que alivian su cronicidad, y en la que los
aspectos que inciden en la mejora de la calidad
de vida son fundamentales. Y en ese reto, no
basta con intervenir en el entorno individual
sino que las actuaciones en el entorno resultan
esenciales para avanzar.

Los resultados de la investigacion llevada a cabo
nos muestran mejoras significativas en aspectos
médico-sanitarios y algunas otras areas, pero
también déficits importantes sobre todo en
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lo relacionado con la autonomia y movilidad

de los afectados, y en su ambito laboral y
relacional. Resulta necesario asimismo aumentar
la “visibilidad” de la esclerosis multiple de cara
especialmente a la valoracion de su dependencia
y otras necesidades, dificultada por su caracter
intermitente. En una palabra, posibilitar su
integracion activa y plena en la sociedad.

Seria interesante que futuros estudios sobre

la situacion y necesidades de las personas
afectadas por esclerosis multiple, si no resultase
factible su cardcter estatal, se llevasen a cabo
en sus respectivos ambitos con metodologias
que permitan su comparabilidad. Una mejora
significativa seria la inclusion en el universo de
estudio de afectados que se encuentren fuera

de los ambitos asociativos. Asimismo, y como
futuras lineas de investigacion, proponemos la
incorporacion del andlisis de los determinantes
sociales de la salud que pueden afectar a las
personas con diagndstico de esclerosis multiple vy,
como estrategia metodoldgica, la incorporacion
del anilisis biografico, a través de técnicas de
historia de vida, para poder analizar las etapas
clave en la vida de una persona afectada.
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Investigando con personas
con dificultades de
aprendizaje

Researching with people with learning

difficulties

Resumen

El articulo muestra los origenes de

lo que Walmsley (2008) denomina
«investigacion inclusiva». Para
comprender qué se entiende por
investigacion inclusiva tenemos

que remontarnos a los debates
epistemoldgicos sobre las metodologias
cuantitativas y cualitativas,
acontecidos en la década de los 90, en
torno a la revista Disability & Society.
A partir de una sintesis de dichos
debates, focalizados en el ambito

de la «discapacidad intelectual y del
desarrollo», se exponen dos estrategias
de colaboracién con dicha poblacién:
a) una aproximacion etnografica (de
trabajo grupal), y b) una aproximacién
biogrifica (de trabajo individual).

A continuacion se esboza un

posible disefio de trabajo de campo
que intenta superar el paradigma
cualitativo «cldsico» con el objetivo de
incluir a dicho colectivo mas alld del
rol de «sujetos de la investigacion».
Para finalizar se recoge el debate sobre
la accesibilidad de los resultados de

la investigacion a los participantes en
dichas investigaciones, y con ello la
necesaria innovacion en el dmbito de
las «devoluciones» de los resultados,
cuando se trata de incluir a personas
que presentan limitaciones para la
comprension del lenguaje abstracto
oral y/o escrito.
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The paper shows the origins of what
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Walmsley (2008) calls «inclusive
research». To understand what is Complutense de Madrid
meant by inclusive research, we have
to go back to the epistemological
debate about quantitative and
qualitative methodologies that

took place in the 9os, around the
journal Disability ¢& Society. From

a synthesis of these discussions,
centered on the field of «intellectual
and developmental disabilities», the
paper presents two strategies for
working with this population: a) an
ethnographic approach (working
group), and b) a biographical
approach (of individual work).

Then a possible fieldwork design is
suggested trying to overcome the
«classical» qualitative paradigm,
with the aim of including people

with disabilities beyond the role of
«research subjects».The paper ends
by presenting the debate on the
accessibility of research results to
participants in this type of research,
as well as on the necessary innovation
in the way this feedbak is provided,
when it is to include people who have
limitations for understanding abstract
language, in oral and/or written form.
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1. Introduccion

Para Morris (2008: 323-325), los
investigadores sin discapacidad como aliados
“cuando se ganan la vida mediante trabajos
relacionados con el campo de la discapacidad,
deberian preguntarse si pueden realizar una
investigacion que empodere a las personas con
discapacidad y como podrian hacerlo”.

Este texto es el fruto de cuatro afios de
experiencia en el «sector de la discapacidad
intelectual y del desarrollo» en Espana’,
trabajando con personas con dificultades

de aprendizaje*. La principal propuesta
metodoldgica que se expone en el presente
texto es que todo trabajo de campo que tenga
como objetivo incluir como sujetos de la
Investigacion, en un primer momento, y como
«coinvestigadores, entrevistadores, consejeros,
historiadores de vida o autobidgrafos», en un
segundo momento, a poblacion con dificultades
de aprendizaje, debe partir de un conocimiento
de las personas participantes en dicho contexto
de investigacion.

La experiencia acumulada en los ultimos afos
me ha ensefiado que la mayoria de personas
con dificultades de aprendizaje que tienen
dificultades en sus competencias comunicativas,
tienen una mayor capacidad comprensiva que
la que las personas que no les conocen les
atribuyen. Es decir, mi prejuicio me decia que si
una persona no se expresaba bien, no me iba a
comprender bien. En cambio, he comprobado
que muchas personas que tienen limitaciones
comunicativas tienen mds capacidades para
comprenderme a mi, que yo a ellos.

1. Nota del Editor: Para mas informacién sobre dicha
experiencia, revisar la resefia biogréfica del autor en el mismo
namero de esta revista.

2. Ante la falta de un auto-concepto proporcionado por

el propio colectivo en Espafa, voy a optar por usar para
referirme de forma general al mismo el término que se han
proporcionado los y las participantes del movimiento de auto-
representacion en Inglaterra: «personas con dificultades de
aprendizaje». Y utilizaré el término «discapacidad intelectual
y del desarrollo» para referirme al «sector» de intervencion
social y estatal en su conjunto.
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A partir de una lectura teérica de la experiencia
empirica en el contexto anglosajon, se ha
considerado necesario recoger las reflexiones,
preguntas y criticas planteadas por James
Walmsley (2008) con el objetivo de abrir

un debate metodoldgico que apueste por

dar voz y protagonismo a las personas con
dificultades de aprendizaje desde una perspectiva
«participativa».

Analizando los trabajos de Walmsley (2008:

373), son dos los horizontes empiricos que se nos
propone superar desde la experiencia investigadora
britdnica: “la mayoria de las investigaciones

en el dmbito de la discapacidad intelectual y

del desarrollo tienen como foco «cuestiones
vivenciales» (como es el mundo para las personas
con dificultades de aprendizaje) y «cuestiones de
servicio» (como podemos crear mejores servicios
para mejorar la vida de dichas personas)”.

|
2. Los origenes del paradigma emancipador

En la década de los 90, en el marco de los
desarrollos teéricos del modelo social en
torno a la revista entonces llamada Disability,
Handicap and Society, actualmente conocida
como Disability and Society, se desarrolld

un debate epistemoldgico sobre si las
investigaciones en discapacidad contribufan

a cambiar «las condiciones de vida de los
sujetos investigados». Segun Oliver (2008), los
defectos de la investigacion, tanto cuantitativa
como cualitativa, hay que buscarlos en lo que
denomina «relaciones sociales de produccion
investigadora»:

“Estas relaciones se construyen sobre la base
de una estricta distincién entre el investigador
y el sujeto de la investigacion; sobre la creencia
de que son los investigadores los que poseen
los conocimientos y habilidades propios de un
especialista y de que son ellos los que deberian
decidir sobre qué investigar y tener el control
del proceso de produccion investigadora en su
totalidad” (Oliver, 2008: 300).
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Segin Oliver (2008: 307) “la historia de la
investigacion en el ambito de la discapacidad
es, sin duda, una historia dominada por el
paradigma positivista [...]. Esta dominacién
implica dos problemas importantes: en primer
lugar, que la experiencia de la discapacidad se
distorsion6 profundamente; en segundo lugar,
que los vinculos entre la investigacion y el
cambio social se tomaron como relativamente
simplistas y racionales y se adoptd un enfoque
relacionado con la ingenieria social para

el proceso de disefio de nuevas politicas”.
Para Oliver (2008), el paradigma positivista
consideré la discapacidad como un problema
individual y defendié, ademas, que la relacion
entre los resultados de las investigaciones y

el cambio en las politicas pablicas no era una
cuestion problematica.

Por otro lado, desde la década de los 8o

se hicieron algunos intentos de realizar
investigaciones sobre discapacidad desde el
marco del paradigma interpretativo. Las criticas
a este paradigma se centraron en que este tipo
de trabajo también fracasa a la hora de tener
algtin tipo de influencia determinante sobre los
servicios para las personas con discapacidad y
su calidad de vida. Segin Oliver (2008: 308),
“una vez mds es posible identificar dos razones
fundamentales por las que esto se produce;

en primer lugar, este tipo de investigacion no
modifica la esencia de las relaciones sociales de
produccién investigadora. La segunda critica
proviene del modelo de formulacién de politicas
que presupone el paradigma interpretativo:

lo que en general se denomina el modelo del
iluminismo. Este modelo sostiene que no

existe un vinculo directo y explicito entre la
investigacion y el disefio de nuevas politicas,
sino que lo que hace la investigacion es moldear
el proceso de formulacion de nuevas politicas”.

Los defensores del modelo social, desengafiados
tanto con el paradigma positivista como con

el interpretativo, formularon la necesidad de
desarrollar un paradigma «emancipador» con
el objetivo de hacer que la investigacion en el
ambito de la discapacidad fuera mas relevante
para la vida de las personas que tienen una
discapacidad y participan de dichos procesos.
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Este recibi6 diversos nombres: investigacion
critica, praxis o investigacion emancipadora’.

Los tres puntos clave sobre los que el «paradigma
emancipador» se apoya son la «reciprocidad»,

el «beneficio» y el «<empoderamiento». La
reciprocidad hace referencia al intercambio
personal que se da dentro de los procesos

de investigacion. En dichas relaciones, tanto

el investigador como el investigado tienen

mucho que aprender del otro si su mirada es
abierta. En relacién con el beneficio, las criticas
estuvieron centradas, principalmente, en que
eran los investigadores, con sus publicaciones y
sus méritos, los que sacaban mas provecho de
dichas relaciones de reciprocidad. Es cierto que el
investigador, en el curso de su carrera profesional,
va acumulando méritos. Pero también es cierto
que su trabajo no deja indiferente a la otra

parte, y esas mismas relaciones de reciprocidad
generan procesos de reflexividad que enriquecen
a ambas partes. Los debates de los afios 9o van

a desplazar el objeto de investigacion hacia lo
que denominan «empoderamiento», es decir,
hacia aquellos procesos que generan autonomia
personal y colectiva.

La idea integradora que atraviesa el modelo

de pensamiento social y la investigacion
emancipadora en discapacidad es su propésito
transformador, es decir, la supresion de las
barreras (materiales y sociales) y la promocion
de la autonomia, tanto individual como
colectiva, de las personas con discapacidad.
Desde este punto de vista, la funcion del
investigador es ayudar a facilitar la concrecion
de estos objetivos mediante el proceso de
investigacion. Desde el paradigma emancipador
los investigadores deben aprender de qué
manera poner sus conocimientos y aptitudes al
servicio de los participantes del estudio.

3. A modo de aclaracion, el término de paradigma
«emancipador» o investigaciéon «emancipadora» ha sido
acufiado por las y los miembros de la comunidad cientifica a
la que me estoy refiriendo. No me corresponde, como autor
del articulo, juzgar si dicho término es el mds apropiado. Mi
intencion es trasladar al lector las reflexiones epistemoldgicas
acontecidas en la década de los 9o en Inglaterra y su contexto
de influencia, y de forma mas relevante el conjunto de
investigaciones aplicadas que se referencian en las paginas
siguientes.
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Figura 1. Investigacion social y politicas sociales

La discapacidad como

Paradigma > Modelo de
positivista un problema individual ingeneria social
Paradigma La discapacidad como > Modelo del
interpretativo un problema social iluminismo
Paradigma La discapacidad como y Las politicas como

emancipador

un problema politico

lucha

Década de los 90

Fuente: Oliver (2008: 306).

Oliver (2008) plantea en una representacion
grafica los diferentes paradigmas de
investigacion sociologica que han abordado el
fenémeno de la discapacidad (Figura 1).

|
3. El paradigma emancipador en el ambito
de la discapacidad intelectual

El desarrollo de las transformaciones culturales
democratizadoras en las sociedades occidentales
a partir de la década de los 60 y la aparicion, a
finales de dicha época, del actual movimiento
por los derechos humanos en el dmbito de la
discapacidad, provoco una trasformacion en
los estudios sobre personas con discapacidad.
En la actualidad, dicho colectivo posee,

segin Gerber, (2008: 276) “una voz cada

vez mas autorizada en nuestros esfuerzos por
conceptualizar las experiencias y el significado
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de tener impedimentos fisicos y del desarrollo”.
Segtin este autor (idem) “la negativa de una voz
a las personas con discapacidad fue atin mas
determinante en el caso de aquellas clasificadas
como retrasadas mentales”. Desde que Bogdan
y Taylor (1976) publicaron “The judged, not the
judges: an insider’s view of mental retardation”,
que consistia principalmente en el testimonio
oral de un hombre diagnosticado como
retrasado mental, y desafiaron a los lectores a
concederle la autoridad para que hablara sobre
cémo entendia su propia vida, los investigadores
buscaron cada vez mds que las personas con
dificultades de aprendizaje hablaran por si
mismas.

En palabras de Gerber (2008: 284):

“Antes de la década de los sesenta, los
psicologos eran los que dominaban los
estudios sobre retraso mental y quienes, tal
como sefialaron Manion y Bersani (1987),
disfrazaban sus suposiciones normativas con



Investigando con personas con dificultades de aprendizaje

el lenguaje y los métodos de la ciencia. Los
antropdlogos como Edgerton (1967,1979),

y aquellos especialistas en retraso mental
como Bogdan y Taylor (1976) que adoptaron
métodos antropoldgicos, trajeron perspectivas
nuevas y humanistas al estudio de esta
condiciéon. Mediante el uso de los métodos
cualitativos de la etnografia (observacién

del participante, descripcion narrativa y
entrevistas en profundidad) intentaron
presentar al individuo con retraso mental de
manera empatica y desde su propio punto de
vista”.

Para James Walmsley (2008), actualmente las
investigaciones que incluyen a las personas
con dificultades de aprendizaje son bastante
comunes gracias al impulso que recibieron de
parte de ideologias como la «normalizaciéon» y
el «modelo social de discapacidad». Como ya
se ha comentado anteriormente, el desarrollo
de la investigacion inclusiva en el dmbito de la
discapacidad intelectual fue una caracteristica
especifica de finales del siglo XX. No existen
pruebas de que, antes del trabajo de Robert
Edgerton en la década de los sesenta, alguien
haya intentado acceder a las voces de las
personas con dificultades de aprendizaje o
representarlas en el campo de la investigacion.
Segin Walmsley (2008: 360) “este campo estuvo
dominado por la eugenesia, la psicologia, los
estudios educacionales y las investigaciones
clinicas donde a las personas con dificultades
de aprendizaje se las examind, contd, observo,
analizd, describi6 y, con frecuencia, se les
diagnoéstico una patologia, pero nunca les
consultaron sobre sus puntos de vista”+.

Walmsley (2008) utiliza el término
«investigacion inclusiva» para referirse a

un namero de enfoques de la investigacion
que tradicionalmente se calificaron como
«participativos» o «emancipadores»; en
términos generales, se aplica a investigaciones

4. Para un conocimiento mds detallado de la aproximacion
antropoldgica a la discapacidad intelectual recomendamos

al lector/a el texto de Guerrero Muiioz, J. (2010): “La
discapacidad intelectual en el contexto de la investigacion
etnogréfica: rutas y enclaves”, Gazeta de Antropologia, 26 (2),
articulo 37 (en linea) <http://hdl.handle.net/10481/6738>.
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en las que las personas con dificultades de
aprendizaje se involucran mas alld del rol de
simples sujetos de estudio o participantes.

En estas investigaciones, segiun Walmsley
(2008: 360), “las personas con dificultades de
aprendizaje asumieron diversos papeles, como
coinvestigadores (March, 1997), entrevistadores
(Williams, 1999), consejeros (Atkinson y
Williams, 1990; Stalker, 1998), historiadores de
vida de personas (Rolph, 2000) y autobiégrafos
(Atkinson y Walmsley, 1999)”.

Sin embargo, en el ambito de la discapacidad
intelectual, Riddell et al. (1998) plantearon
los limites de los principales criterios de la
investigaciéon emancipadora:

“Intentar cumplir con los tres criterios (de la
investigacion emancipadora) en la investigacion
accion con personas con discapacidad fisica es
imaginable... intentar cumplir estos criterios
con... personas con dificultades de aprendizaje
es mas complejo. La pericia del investigador...
no se puede transmitir a un grupo de personas
con impedimentos cognitivos; la participacion
de personas... podria estar limitada de manera
similar; los modelos actuales... sugieren que las
influencias tanto hacia las etapas triviales como
a las realizadas por profesionales: son dificiles
de resistir” (Riddell et al., 1998: 81-82)5.

A partir de estas experiencias investigadoras,
Walmsley (2008) va a plantear que hay
diversos temas que se tratan en la bibliografia
sobre «investigacion emancipadora» que
todavia tienen que plantearse en el ambito de
la discapacidad intelectual y del desarrollo.

Los temas que requieren de una mayor
experiencia investigadora, de un mayor didlogo
interdisciplinar y de una necesaria reflexion
metodoldgica son:

e Quién debe llevar a cabo la investigacion.

e  Tema de investigacion y enfoque.

e Lainvestigacion como apoyo activo.

e La accesibilidad de los resultados de la
investigacion.

5. Citado por Walmsley (2008: 371).
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En consonancia con lo planteado, a
continuacion se desarrolla una propuesta
metodoldgica que quiere integrar a personas con
dificultades de aprendizaje dentro de procesos
de investigacion con el objetivo de que sean
ellos y ellas, en primer lugar, los que definan

los objetos de investigacion. A partir de ahi,

el propio contexto de investigacion serd el que
definira las posibilidades que las ciencias sociales
nos permiten desarrollar. Teniendo presente
como condicion de partida que las diferentes
disciplinas se construyen principalmente a través
del lenguaje y el pensamiento abstracto.

|
4. La aproximacion etnografica

La experiencia en el campo de la discapacidad
intelectual y del desarrollo me ha ensefiado que
si se quieren asumir las premisas del paradigma
emancipador, todo disefio de investigacion debe
comenzar por conocer a los participantes del
proyecto que se vaya a plantear. En relacion
con esta propuesta propongo plantear una
metodologia etnografica de acercamiento y
conocimiento de la poblacién que «quiere»
formar parte de la investigacion de forma
«voluntaria».

En relacion con el tema de investigacion, parto
de la experiencia que dice que una vez que se ha
empezado a conocer y conformar al grupo de
trabajo con el que se va a trabajar, dicho grupo,
en las diferentes conversaciones informales (con
ellos y ellas, y sus redes mds cercanas) van a
proponer diferentes temas de investigacion de
gran relevancia. El primer paso serd, a través
de dindmicas participativas, relacionar dichos
temas con el enfoque tedrico del modelo social
de la discapacidad. Si se quiere partir de dicho
enfoque, pues como algunos autores y autoras
(Morris 2008; Barnes 2008) han planteado, no
existe la obligacion de asumir el modelo social
como un marco tedrico imprescindible.

El objetivo de esta propuesta es compartir una
representacion gréfica y visual de las diferentes
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representaciones teéricas de partida con los
miembros del «grupo conformado»¢ con el fin
de ensefarles a organizar la informacién que
se va ir recogiendo con las diferentes dindmicas
investigadoras (observaciones, entrevistas,
descripciones, auto-narraciones, etc.). Se trata de
dotar a los participantes de referentes comunes
para que les sirvan de apoyo para comprender
los fines del trabajo de campo y como punto de
partida para analizar los materiales del trabajo
de campo’.

La dindmica de trabajo que se propone es grupal
y el investigador desempefa un rol de apoyo
activo (donde se tendra que valorar la presencia
0 no de los habituales apoyos técnicos y sus
redes mads cercanas). Aqui estardn presentes los
interrogantes que plantea Walmsley (2008),

es decir: cuando el grupo tome una decisién
contraria al criterio técnico o familiar ¢cudl
debe ser el rol del «investigador»?. Si nos
apoyamos en la experiencia de la investigacion-
accion-participacion (IAP), el investigador no
deberia ser mas que un «dinamizador» que
pone su conocimiento en poder de los sujetos
de la investigacion para generar un proceso

de reflexividad que tenga como objetivo el
empoderamiento de dichos sujetos, como
proceso de autorresponsabilidad y no de
imposicién moralizadora. A fin de cuentas,

el investigador, mds tarde o mas temprano,
abandonari el campo de trabajo. Desde la
experiencia britdnica, Walmsley (2008) nos pone
el ejemplo de Booth y Booth (1994: 24):

“Nuestro compromiso hacia los padres (con
dificultades de aprendizaje) siempre estuvo
por encima de los intereses de la investigacion
cada vez que los dos parecian dirigirse en
direcciones opuestas.”

Lo que se defiende es que la etnografia
posibilita, como proceso dialdgico, reflexivo

6. No todas ni todos los participantes tienen por qué finalizar
el proceso de investigacion. Algunos pueden abandonar

el grupo si lo prefieren; otros u otras podrian entrar por
curiosidad.

7. El disefio dependera de las dindmicas que se desarrollen.
Lo que puede llegar a negar la palabra, pero no otras vias de
comunicacion.
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y constructivo, responder a los principales
criterios de la investigacion emancipadora. Esta
es una tesis que tomo de Davis (2008: 343), “la
metodologia etnogrifica puede responder a los
tres puntos clave sobre los que el paradigma
emancipador debe basarse: la reciprocidad, el
beneficio y el empoderamiento”:

1. Las personas con discapacidad deben
controlar el proceso de investigacion en
lugar de solamente participar en él. La
etnografia permite que el investigador
transmita parte de sus conocimientos a un
grupo motor de personas con dificultades
de aprendizaje que pueden llegar a adoptar
alguno de los roles planteados por la
«investigacion inclusiva».

2. Elinvestigador pasa de ser el intérprete
«experto» del mundo a ser el servidor de
las personas con discapacidad al poner
sus habilidades a disposicion de ellas. La
etnografia, en cuanto intercambio cultural,
fomenta los objetivos de la investigacion
emancipadora porque requiere que el
investigador sea un participante reflexivo
del proceso. Esto altera las relaciones
cotidianas de la investigacion, ya que otorga
al etnégrafo posibilidades incontables
para que ofrezca a sus sujetos de estudio la
oportunidad de cuestionar su analisis.

3. Somn las personas con discapacidad las
que deben formular la pregunta que
guiard la investigacion. Al intercambiar
interpretaciones sobre un mismo
acontecimiento, el etnégrafo permite que
las ideas de los participantes moldeen las
etapas siguientes del estudio etnografico
(preguntas a realizar, situaciones a observar
o experimentar, papeles a adoptar, etc.).

4. Y, lo que es fundamental, controlar los
recursos. Aqui es donde la investigacion
emancipadora e inclusiva encuentra mds
dificultades, porque la mayoria de entidades
del sector de la discapacidad intelectual
estdn gestionadas por familiares de éstas
o por profesionales que realizan tareas de
gestion. Esto no impide que los recursos
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obtenidos por una entidad o por un grupo
de investigacion sean puestos a disposicion
del grupo motor planteado. Hasta la fecha
no se conoce ninguna investigacion de este
caracter en Espana.

Otra reflexién propuesta por Walmsley (2008:
273) que resulta importante subraya que
“hubo poco debate sobre qué personas con
dificultades de aprendizaje pueden controlar

la investigacion”, principalmente, cuando se
trata de incluir a las personas que presentan
impedimentos mds severos y profundos. Y es
en relacion con esta poblacion, es decir, la que
presenta impedimentos para la comprension
del lenguaje y la comunicacion de ideas, donde
nos parece que la etnografia es la herramienta
mas adecuada para los objetivos planteados —en
conjuncion con las metodologias biograficas,
que es la propuesta que se presenta en el
siguiente apartado-.

Walmsley (2008: 375) va a sugerir que, “debido
al desequilibrio de poder constante entre las
personas con dificultades de aprendizaje y

sus aliados, la postura de la investigacion en
cuanto apoyo activo es menos sencilla de lo que
sugieren los debates en la bibliografia sobre
estudios en discapacidad”. Su argumento es

que “aunque las personas con discapacidad
pueden realizar sus debates sin hacer referencia
a los miembros de los grupos opresores -y

lo hacen—, las personas con dificultades de
aprendizaje todavia dependen de un enfoque de
trabajo en equipo, y son pocos los que pueden
sostener que, sin ese enfoque, las personas con
dificultades de aprendizaje se encontrarian en
una posicién que les permitiera investigar y
publicar sus resultados” (Walmsley, 2008: 375).

Segtin Walmsley (2008), el investigador se ve
obligado, en ciertas ocasiones, a desempeiiar el
«rol de la defensa ciudadana» tal y como ha sido
formulado por Butler Carr y Sullivan:

“Ocurre cuando una persona que estd

muy vinculada con las redes de personas y
asociaciones que integran la vida comunitaria
y es independiente de los servicios, desea, sin
recibir una remuneracién a cambio, crear una
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relacién con una persona que corre peligro
de ser excluida socialmente, comprender,
responder y representar sus intereses como
si fueran los propios, de manera tal que
presenta las aptitudes y preocupaciones

de su compaiiero en los circulos de la vida
comunitaria normal” (Citado en Williams,
1990: 102).

La sintesis del debate es que existen
posibilidades de cumplir los criterios planteados
por el programa de investigacion emancipador
para una parte del colectivo que puede
representarse. La pregunta metodoldgica a
responder es: ¢quién debe representar a «las
personas con dificultades de aprendizaje que
presentan impedimentos para representarse»?.
Esta es una de las preguntas tedricas que
deben responder los proyectos de investigacion
que tengan como objetivo la inclusion de las
personas que presentan mayores handicaps®
para participar en las «relaciones sociales de
produccion investigadora».

|
5. La aproximacion biografica

La propuesta que se presenta a continuacion

se puede tomar como complemento de la
anterior o como una estrategia diferente que
buscaria conformar una muestra de personas
con dificultades de aprendizaje que podrian

ser usuarias de diferentes servicios y entidades.
Lo que se propone es sustituir el modelo de
trabajo grupal por una estrategia de trabajo
individual. Esta propuesta podria integrar, en
una fase posterior, la conformacién de un grupo
de trabajo a partir de los contactos individuales
preliminares donde el investigador conoceria

8. Entiendo por «handicaps» cualquier situacion que obligue
al investigador o al equipo de investigacién a modificar,
adaptar o reinventar las habituales practicas, en sentido
amplio, de las ciencias sociales. Si el conjunto del colectivo
exige de dicha modulacién, por decirlo de alguna manera, de
las fases y de dichas técnicas es una hipétesis que yo no he
verificado empiricamente y que puede llegar a ser la expresion
de un prejuicio.
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a las personas que desean participar en el
proyecto’.

En relacion con la justificacion metodolégica,
por su cardacter de encuentro personal con la
persona, su red familiar, social e institucional,
la metodologia biografica mantiene las mismas
ventajas que anteriormente se han planteado en
relacion con el trabajo etnogriéfico e, incluso, la
historia de vida podria ser la mejor estrategia
cuando se trata de acceder y devolver los
resultados de una investigacion a una persona
con impedimentos para la comunicacion.

Un ejemplo grafico de lo que se defiende lo
constituye el documental “3Qué tienes debajo
del sombrero?”, donde se narra la historia

de vida de una persona sordomuda y con
sindrome de Down que a lo largo de su vida

ha desarrollado formas de comunicacién «no
verbal» con su red familiar, social e institucional.
A través de metodologias audiovisuales, el
documental recoge un proceso de participacién
social a través de la creacion artistica.™

5.1. Ejemplos practicos

A continuacion se exponen tres experiencias
investigadoras™ que pueden servir de ejemplo
de las propuestas metodoldgicas que se han
realizado. En primer lugar, se pone como
ejemplo la experiencia de dos investigadoras
australianas, Welsby y Horsfall, que publicaron
un articulo en Disability and Society, en

9. Una vez mds, son propuestas de acercamiento que
requieren de experiencias de investigacion. De la misma
forma, el trabajo grupal presentado anteriormente se puede
complementar con entrevistas biograficas que ayuden al
equipo de investigacion a conocer mejor a las personas
integrantes del grupo de trabajo.

10. En la base de datos documental del «Servicio de
Informacion sobre Discapacidad» y del «Centro Espaiiol de
Documentacién sobre Discapacidad», podemos encontrar
trabajos realizados en otras disciplinas de gran utilidad para
la sociologia: Ballesta (2011), Diaz et al. (2z001), Flores y
Romero (2008), Gallego (2008), Mufioz et al. (2009), Ochoa
de Eribe (1994).

11. La experiencia de los grupos Autogestores de FEAPS en
Espafia siempre me ha parecido un espacio muy apropiado
por el que empezar a realizar investigaciones inclusivas con
personas con dificultades de aprendizaje; sin olvidar, una vez
mads, a aquellas personas que presentan mayores hdndicaps
para la comunicaciéon y comprension lingtistica.
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Diciembre del 2011, con el nombre: “Practicas
cotidianas de exclusion/inclusion: Mujeres que
tienen una discapacidad intelectual hablando
por si mismas”**. Principalmente nos centramos
en la metodologia desarrollada. Segtiin Welsby y
Horsfall (2011):

“No todos los actores sociales encuentran en
la forma mads usual de entrevista e historias
orales la mejor manera de contar sus historias
(ver McCarthy 1998; Maynard 2002). Esto
debe ser el resultado de no haberse preguntado
nunca, y por tanto no haber tenido la
oportunidad de descubrir sus habilidades.

Y, a veces, para la gente es un reto «fisico»

e «intelectual» decir lo que les preocupa y
porqué. Las entrevistas priorizan la palabra
hablada, y con esto a aquellas personas que
puedan hablar de un modo particular. Sin
embargo, hacer uso de multiples formatos de
texto puede habilitar que la gente hable por si
misma, definiendo sus vidas con sus propias
palabras.

[...] Reconociendo las limitaciones potenciales
de confiar tinicamente en entrevistas basadas
en la narracion, descubrimos un formato de
investigacion creativo basado en el arte, no

de modo terapéutico sino para usar procesos
artisticos para crear espacios discursivos que
permitirian a las mujeres hablar si querian y
coémo querian”,(Welsby y Horsfall, 2011: 797-

798)."

A partir de esta hipotesis de trabajo, Welsby y
Horsfall realizaron una investigaciéon con cinco
mujeres, de entre 28 y 52 afios, que vivian en
los suburbios de Sydney. En el momento de la
investigacion, estaban recibiendo una pension
de apoyo a las personas con discapacidad y
trabajaban media jornada tanto en el Servicio
de Empleo como en empleos ordinarios. Dos de

12. En dicho articulo se cita una bibliografia muy interesante
sobre «investigacion inclusiva» para los lectores y las lectoras
mas interesadas: Welsby 2010; Roets, Reinaart, y Van Hove
2008; Roets y Van Hove 2003; Atkinson, McCarthy, y
Walmsley 2000, Bjornsdottir y Svensdéttir 2008; Susinos
2007; McVilley et al., 2006; Grundy, McGinn, y Pollon 2005;
Hall 2004; Walmsley y Johnson 2003.

13. Ver Welsby (2010) para mds detalles del proceso basado
en el arte.
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las mujeres vivian en casas de acogida, una con
sus padres y las dos restantes vivian de forma
independiente en la comunidad.

Se hicieron cinco talleres cada dos semanas y
fueron coordinados por un profesor de arte
experimentado. Se proveyd a las participantes
con una serie de medios y técnicas artisticas
que podian elegir para trabajar. El objetivo

era facilitar un espacio tan abierto como fuese
posible para que cada mujer pudiese ejercitar
cierto nivel de eleccion y autodeterminacion. La
temadtica, incluyendo el trabajo, la amistad, la
identidad y la vida cotidiana, fueron sugeridas
por las mujeres en el primer taller de formacion
sobre la técnica artistica. Entre talleres, se
llevaron a cabo entrevistas personales semi-
estructuradas. Las entrevistas se hicieron
donde los participantes elegian, normalmente
en una cafeteria. Las entrevistas duraban
aproximadamente una hora. Las anotaciones
de campo, fotografias y transcripciones de las
entrevistas sirvieron como datos, que fueron
analizados por temas en un proceso dirigido
que permitia a los temas emerger. Las creaciones
artisticas no eran datos primarios. En vez de
eso, la actividad artistica era el vehiculo para
que las mujeres contasen historias sobre sus
vidas. Segtin Welsby y Horsfall (2zo11: 798), “los
talleres fueron un éxito para hacer hablar a las
mujeres. Cuando trabajaban individualmente,
alrededor de una gran mesa, las historias se
compartian y discutian y las conversaciones
fluian de tema en tema, creando una serie de
introspecciones colaborativas que estimulaban
para contar historias personales y compartir
experiencias”.

Para Welsby y Horsfall (zor1: 797) “investigar
sobre las experiencias vividas por gente

con discapacidad intelectual, y mucho mas
investigar con ellos, es limitado”. Estas autoras,
a través de un método de trabajo innovador,
que pretendia superar las limitaciones de la
préctica de la entrevista semi-estructurada,
exploraron las nociones de inclusion/exclusion
desde sus puntos de vista e incluyeron a dichas
personas en el «proceso de investigacion», a
través de un taller de creacion artistica. Y en
«algtn grado» en el texto del articulo cuando



Borja Gonzalez Luna

hablan, a veces, junto a ellas: “como autoras, en
cualquier caso, reconocemos que nuestras voces
e interpretaciones son dominantes pues nos
pertenece la autoria. Incluso aunque hayamos
incluido las palabras de las mujeres en este
articulo, somos nosotras —Janette y Debbie—

las que hemos escrito este articulo” (Welsby y
Horsfall, 2o011: 797).

En este ejemplo podemos observar coémo algunos
criterios del paradigma emancipador o inclusivo
no se llegan a alcanzar. Verdaderamente, no

es eso lo que mds nos deberia preocupar ni
importar. Lo que es de interés destacar es que

se trata de una investigacion que estd dando
soluciones a problemas reales. Ante una
poblacién objeto, ante la insuficiencia y las
limitaciones de unas practicas de investigacion,
en este caso la entrevista cualitativa, las autoras
desarrollan una estrategia de colaboracion de
cardcter etnografico, a través de un taller de
creacion artistica, para obtener un espacio de
convivencia y confianza en el que los sujetos

de la investigacion pudieron apropiarse

«de las relaciones sociales de producciéon
investigadora». Ellas mismas son conscientes de
las limitaciones de su trabajo y reconocen ser
dominantes en las interpretaciones, al ser ellas
las que han escrito el articulo.

En segundo lugar, la experiencia que voy a
narrar, como ejemplo préctico, es mi trabajo de
fin de master. En un principio, el objetivo era
realizar entrevistas biograficas a personas con
dificultades de aprendizaje, sin la mediacion

de profesionales ni familiares. Ante la falta

de experiencia, en la relacion directa con el
colectivo, mi tutor de proyecto me recomendd
que realizara un voluntariado en una entidad
para conocer de cerca la realidad de las
personas con dificultades de aprendizaje. A
partir de ahi surgi6 la idea de realizar, en
primer lugar, un trabajo etnografico como
estrategia de acercamiento y conocimiento de
las personas participantes en una asociacion de
ocio y tiempo libre que, en segundo lugar, iba a
entrevistar.

Finalmente, este voluntariado fue de 6 meses
en una asociaciéon de ocio y tiempo libre
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del municipio de Fuenlabrada. Dentro de

esta asociacion, participé como jugador de
baloncesto en un equipo integrado por personas
con y sin discapacidad, que juega en una de las
ligas regulares del municipio de Fuenlabrada (es
el unico equipo con personas con discapacidad
de la liga). Y también participé como voluntario
en las salidas de «ocio compartido» de los fines
de semana.

Durante el trabajo de campo tuve la
oportunidad de realizar 6 entrevistas biograficas
en los domicilios familiares de los participantes
del equipo de baloncesto que quisieron
participar en el proyecto. En el marco del
master de innovaciones y aplicaciones, realicé
todas las entrevistas con cdmara de video con

el objetivo de meta-analizar la validez del

guién de la entrevista y la interaccion verbal y
no-verbal. En consonancia con las reflexiones
de Welsby y Horsfall (2011) constaté que la
entrevista cualitativa era «insuficiente» con dos
hermanos diagnosticados con «x fragil». El
contexto de convivencia de los entrenamientos,
los partidos de baloncesto, las salidas de ocio,
etc., me habian proporcionado muchisimos mas
momentos para conocerlos y obtener opiniones
sobre los temas que a ellos les interesaban que el
rigido guidn planteado y mi rigida formacion. Y
algo mas importante, para ellos era mucho mas
facil hablar sobre un tema en el contexto en el
que ese tema se estaba desarrollando (deporte,
ocio, amistad, trabajo, amor, emociones, etc.)
que abstraerse para hablar de temas que no
tenian nada que ver con el momento presente —
como acontece en el curso de la entrevista—.

En el caso de los otros 4 entrevistados restantes,
la entrevista funcion6 bastante bien. Sus
capacidades comunicativas y comprensivas

les permitian seguir el guién y responder a la
«mayoria» de las preguntas™. Otra cuestion,

al hilo de estas reflexiones, es si el guién de
dicha entrevista fue relevante para sus vidas y
los temas que tratamos eran de su interés. Por

14. Serfa muy extenso detallar los temas que estaban
excluidos de su realidad cotidiana, por ejemplo, no llegaban a
comprender qué era un «movimiento social». Los resultados
de dicho trabajo saldrin en un futuro articulo.
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lo general, todos se mostraron satisfechos de
colaborar en el proyecto.

En relacion con el uso de la cdmara de video,

se ha escrito mucho sobre la reactividad que
genera el uso de dicha técnica. Sin embargo, en
este caso la confianza que habia alcanzado con
ellos hizo que no se generara tanta reactividad.
Aun asi, el andlisis «interaccional» desvela cierto
control y ocultaciéon de informacién importante
para la investigacion. Por ello, es de considerar,
sin deslegitimar el uso de la entrevista en
profundidad, el adecuado «uso combinado»

de las metodologias etnograficas y biograficas
cuando se pueda’s.

El tercer ejemplo estd relacionado con el uso de
metodologias cuantitativas dentro de un proceso
participativo. En 2002 apareci6 en Siglo Cero la
traduccion de un articulo de dos investigadores,
Ward y Trigler, pertenecientes al Center for
Human Development de la Universidad de
Alaska. En el articulo, que tiene por titulo
“Reflexiones sobre la investigacion participativa
con personas que tienen discapacidades

en el desarrollo”, los autores cuentan una
experiencia investigadora con la organizacion
“People First” (“Ante todo personas”) donde

el Comité Directivo de la Primera Conferencia
Internacional les encarg6 que les ayudaran en

el proceso de llevar a cabo una encuesta sobre
«calidad de vida» durante dicha conferencia.

Segin Ward y Trigler (2002: 46):

“Involucrar a las personas con discapacidades
cognitivas en el andlisis de los datos y en

la fase de interpretacion de la investigacion
supone un verdadero desafio. Si bien hay que
dedicarle tiempo, el esfuerzo de incluir a estas
personas en los procesos de codificacion de

15. La distinciéon que hago entre entrevista semiestructurada
y entrevista biografica es que mientras la primera puede
consistir en uno o dos encuentros con el o la entrevistada, la
entrevista biografica consiste en una relaciéon mas estrecha
entre el investigador y él o la investigada, y suele prolongarse
mas en el tiempo. También podria hacerse una diferenciacion
por el tipo de guion a desarrollar, y no tanto por el tipo de
encuentros. Pero, en definitiva, aqui la distincién que se esta
remarcando es la de un mayor trato personal y conocimiento
por ambas partes.
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datos y de anilisis es necesario para que se dé
un verdadero enfoque participativo. Resulta
mas dificil explicar el significado de pruebas
estadisticas tipo test. Nuestros intentos por
incluir autodefensores en la interpretacion
fracasaron en gran medida debido a la
dificultad que les suponia extrapolar datos mas
alld de su propia experiencia personal, con el
fin de entender el significado de los datos para
un grupo representativo”.

Para hacer posible una mayor implicacion

y control del proyecto, el Comité Directivo
nombr6 un subcomité de cinco autodefensores
para que desarrollara el cuestionario. Segun
Ward y Trigler (2002: 46): “los debates sobre
qué cuestiones eran necesarias, apropiadas

y utiles fueron animados e interesantes. Los
miembros del subcomité compartieron historias
de sus experiencias para ilustrar porqué una
pregunta era necesaria o porqué una pregunta
podria incomodar a algtn encuestado”. El
subcomité tomo las decisiones finales sobre la
manera en que deberia formularse las preguntas,
qué preguntas incluir en la encuesta y la escala
de puntuacién. Segiin Ward y Trigler (2002:
46), “en nuestro deseo de ceder el control
sobre el cuestionario a los autodefensores,
creamos problemas metodologicos que de
alguna forma comprometieron los resultados.
Hemos aprendido que la clarificacion de roles al
principio del proceso, la identificacion de areas
exclusivas para expertos y el establecimiento de
las lineas maestras del proceso que desarrollara
el equipo mediatizaba los temas del poder y del
control”.

Otro tema puesto en relevancia por estos
autores es el tiempo de dedicacion, tanto para
investigadores como para interesados, que
suponen estas metodologias. Segun Ward y
Trigler (2002: 47):

“Es cierto que los interesados al iniciar el
estudio estaban muy motivados, pero la
cantidad de tiempo requerida fue subestimada
por todos los involucrados. El disefio original
pretendia que los autodefensores estuvieran
activamente involucrados en el desarrollo

del cuestionario, en el estudio piloto y en el
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proceso de recoleccion de datos. Por desgracia
la dedicacion de los autodefensores se quedd
muy por debajo de los objetivos iniciales”.

El desarrollo del cuestionario les llevé més de
cuatro meses. En ese tiempo, la asistencia a los
encuentros de los miembros del Subcomité varié.
Unicamente dos miembros fueron constantes en
su asistencia y jugaron el papel mds importante
en el desarrollo del cuestionario. El cuestionario
fue probado de forma experimental en una
posterior asamblea de People First y ni uno solo
miembro del Subcomité pudo asistir debido a
problemas irresolubles de agenda. Por lo tanto,
un investigador fue el encargado de dirigir esta
prueba piloto. A medida que se iba acercando

la fecha de la conferencia, se hizo mas patente
que la disponibilidad de los autodefensores para
llevar adelante las entrevistas y recoger los datos
en la conferencia era mas bien limitada. Ellos se
involucraron mds en otros aspectos relacionados
con la conferencia. Por lo tanto, personas sin
discapacidad (estudiantes) terminaron dirigiendo
la mayoria de las entrevistas.

Para Ward y Trigler (2002: 47), “si el proyecto
hubiera tenido menor alcance y hubiera

estado terminado en el plazo de unos pocos
meses quizas el nivel de interés y la respuesta
hacia los resultados alcanzados hubiera sido
mayor”. Entre su aprendizaje, algo a destacar
es “ganar capacidad y competencia en la
investigacion participativa requiere practica

y experiencia” (Idem). También resulta muy
interesante una de sus conclusiones finales: “es
necesario que se realice mucho mas trabajo
para refinar los procesos mediante los cuales los
individuos con discapacidades en el desarrollo
sean participantes activos en los procesos de
investigaciéon que afectan a sus vidas” (Idem).

Con este tltimo ejemplo practico se queria
mostrar que también existen posibilidades

de aplicar este disefio con metodologias
cuantitativas y que la apuesta por un trabajo
etnogréfico y biografico no representa una
negacion en la utilizacion de escalas de medicién
u otras técnicas. Si bien la investigacion inclusiva
o0 participativa supone un reto en el que no
siempre se alcanzan los objetivos de partida,
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estoy de acuerdo con Ward y Trigler (2002) en
que la implicacion de los participantes, mas alla
del rol de sujetos, contribuye enormemente a la
riqueza y la calidad de la investigacion, a pesar
de los problemas metodologicos.

|
6. Mas alla de las clasicas practicas del
paradigma cualitativo'®

Las propuestas anteriores, tanto la
aproximacion etnogréfica de trabajo grupal
como la aproximacién biogréfica de trabajo
individual, no son nada nuevo y en si mismas
no representan ningtn desafio al reto planteado
por la experiencia empirica anglosajona. Es
oportuno recordar las palabras de Walmsley
(2008: 373) cuando plantea que “la mayoria

de las investigaciones en el ambito de la
discapacidad intelectual tienen como foco
«cuestiones vivenciales» (como es el mundo para
las personas con dificultades de aprendizaje) y
«cuestiones de servicio» (como podemos crear
mejores servicios para mejorar la vida de las
personas)”.

Las siguientes estrategias tienen como objetivo
«superar» el enfoque cualitativo cldsico que
asume que proporcionar relatos fieles sobre
las experiencias individuales es «suficiente» y
plantea que la investigacion deberia ir mds alla
de las nociones de la «experiencia individual»
para comprender la «experiencia colectiva»

en el conjunto de la «estructura social», en un
«territorio concreto»'7:

16. La Oficina para Asuntos de Discapacidad del Gobierno
Inglés, Office for Disability Issues (<http://odi.dwp.gov.uk/>),
edit6 en 2011 una guia con recomendaciones para incluir en
los procesos de investigacion a las personas con discapacidad:
<http://odi.dwp.gov.uk/docs/res/research/involving-disabled-
people-in-social-research.pdf>.

17. La idea no es que este planteamiento metodologico
responda a preguntas que se corresponden con analisis
distributivos o estructurales de la «estructura social», mas bien
estos estudios se complementarian con los trabajos realizados
por otros compafieros y compafieras en ese nivel de analisis.
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a. Del acercamiento etnogrdfico a la entrevista
focalizada:

Lo que se plantea es que los miembros

del equipo de trabajo podrian realizar
entrevistas focalizadas, es decir, enfocadas
al tema de investigacion seleccionado y a
las personas consideradas mds relevantes
de su red familiar, social e institucional.

En la medida de las capacidades de los
participantes estas entrevistas podrian ser
mds simples o mads complejas, mds breves o
mas extensas.

b.  Del acercamiento biogrdfico a la etnografia
focalizada:

En la segunda propuesta, lo que se plantea
es que a partir de la conformacion de una
muestra de personas decididas a participar
en el proyecto de investigacion, y a través
de unas primeras sesiones biograficas, se
irfa construyendo el tema de interés para
las personas participantes. A partir de la
definicion de dicho tema se definirian los
campos de observacion mds relevantes
donde la persona con discapacidad
realizaria una etnografia focalizada del
tema de investigacion seleccionado.

Creo que es obvio que el disefio que estoy
planteando no es una cuestiéon que se resuelva
tedricamente y sobre el papel. Por tanto, lo

que se hace necesario es tener experiencias
investigadoras, llameselas «inclusivas» o
«participativas», que tengan como objetivos
responder a los interrogantes que se han ido
desarrollando a lo largo de este articulo. De
forma resumida, una vez mas, considero que el
uso combinado de las metodologias «etnografica»
y «biogrifica» es un buen punto de partida. La
decision de partir de un plan de trabajo en grupo
o individual, en principio, dependera del grupo de
investigacion. También van a influir, como ya se
ha comentado, las singularidades de las personas
participantes —sobre todo en lo relacionado con la
comunicacion oral y escrita y con la comprension
de ideas-.

Adelantandome a una critica historica a los
estudios microsociologicos, podemos decir junto
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con Bertaux (1997) que el funcionamiento de un
sector de actividad como es el de la discapacidad
intelectual y del desarrollo, puede engendrar
una variedad mas o menos grande de tipos de
microcosmos; estudiar uno solo conduciria a
generalizar abusivamente las caracteristicas
propias de un tipo social. Para evitar este error,
hace falta multiplicar los campos de observaciéon
y compararlos. Por lo tanto, no es indispensable
que este trabajo comparativo sea realizado por
el mismo investigador: la investigacion es una
empresa colectiva y, en principio, acumulativa,

a la que cada investigacién aporta su propia
contribucion.

En Espafa, desde comienzos del afio 2000 el
numero de investigaciones que han ido dando
voz a personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo ha ido en aumento®. Entre estas
investigaciones, destacan temas de estudio
clésicos, relacionados con la integracion
escolar, el empleo ordinario o el envejecimiento,
y nuevos temas emergentes, como la
autopercepcion, el ocio, la salud, la calidad de
vida, el empoderamiento. También se recogen
algunos ejemplos de historias de vida contadas
por familiares de personas que presentan algtin
impedimento para la comunicacién oral. En
algunas investigaciones la muestra estuvo
formada por casos unicos y en otros por casos
multiples. La técnica cualitativa mds utilizada
es la «entrevista semi-estructurada» y, en menor
medida, el «grupo de discusion». También, en
triangulacién o no con dichas técnicas, se ha
contado con la opinién del colectivo a través del
uso de escalas de percepcion y/o valoracion.

18. Una revision bibliogrifica nos muestra los siguientes
ejemplos ordenados cronoldgicamente (cuyas referencias
completas se muestran en la bibliografia): (Caton, S.,2013),
(Tamarit, J.y Espejo, L., 2013), (Ariz, A., 2012), (Badia, M.,
2012), (Ferndndez-Cid Enriquez, M., 2012), (Santamaria, M.,
2012), (Flores, N., 2010), (Rodriguez, M. C., 2010), (Rosa,
L., 2008), (Verdugo, M. A. y Rodriguez, A., 2008), (Echeita,
G. y Jiménez, D., 2007), (Leon, A., 2006), (Alomar, E. y
Cabré, M., 2005), (Fullana, J., 2003).
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|
7. La accesibilidad de los resultados de la
investigacion

En ultimo lugar voy a recoger los interrogantes
propuestos por Walmsley (2008) en relacion
con la accesibilidad de los resultados de la
investigacion. Segun esta autora (2008: 376),
“hacer que la investigacion sea accesible es,

en teoria, esencial en lo que respecta a la
investigacion emancipadora; de no ser accesible,
la totalidad de la iniciativa seria espuria”.

En el contexto anglosajon, cada vez es mas
normal la produccién de versiones accesibles del
informe final que utilizan mecanismos, como el
lenguaje simple, vifietas, simbolos, fotografias,
ilustraciones y materiales audiovisuales,
conocidos en nuestro contexto como textos de
«lectura facil».

En relacion a la pregunta de cémo deben
elaborarse dichos informes y qué objetivos

deben cumplir, Walmsley (2008) nos expone

el ejemplo del centro de investigaciéon Norah

Fry y la fundacion Joseph Rowntree, los cuales
han desarrollado un enfoque que llamaron “de
los Hechos Simples” con el fin de difundir la
informacion relacionada con la investigacion. La
complejidad estd en que para que la investigacion
sea accesible se ha de evitar la formulacion de
teorias, a menos que ésta se realice a un nivel que
las personas con dificultades de aprendizaje las
puedan comprender.

La transmision de resultados a través del
lenguaje puede ser, para una parte del colectivo,
una limitacién. Por tanto, se hace necesario, si se
quiere incluir a dicha poblacién, una innovacion
metodoldgica en las formas de devolucion de

los resultados que vayan mas alld del texto y

la imagen. Por ejemplo, a través de dindmicas
visuales y corporales, como puede ser el rol-
playing, metodologias audiovisuales u otras con
las que estén familiarizados los participantes,
como por ejemplo los pictogramas.

En todo caso, es de gran relevancia establecer

como principio metodoldgico que todo diseno
de la investigacion, como se viene planteando
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en relacion al tema de la misma, enfoque,
técnicas, etc., dependerd de un conocimiento
previo de los y las participantes en el proyecto
y de las problemadticas enunciadas por éstos y
éstas, donde el investigador debe transformarse
en una especie de socio-pedagogo, es decir, un
experto en la transmision de los conocimientos,
habilidades y practicas de las ciencias sociales
desde la perspectiva participativa o inclusiva
que aqui estoy defendiendo: con el objetivo de
generar procesos de reflexividad, reciprocidad
y empoderamiento, es decir, que los procesos
sociales de investigacion contribuyan a potenciar
sus capacidades de autorrepresentacion y
autodeterminacién —en la medida de las
posibilidades de cada persona-.

|
8. Conclusiones

Las propuestas de acercamiento, conocimiento
e inclusion de la poblacion participante en el
proyecto de investigacion son unas propuestas
«flexibles», que en el camino tomardn rumbos
diferentes, conformando la experiencia
investigadora a transmitir en futuros articulos y
comunicaciones. Pero lo que Walmsley (2008)
nos esta sugiriendo es que no sélo debemos

ser innovadores en nuestros planteamientos
metodoldgicos sino en la definicién de nuestros
objetos de estudio. Y ahi la investigacion
inclusiva es muy clara: son los sujetos de la
investigacion los que deben definir los «nuevos
objetos» hacia donde la investigacion debe
dirigir sus esfuerzos.

El sociélogo puede desempeiiar el rol de meta-
analizador de las «relaciones sociales de la
produccién investigadora» en el marco del
paradigma emancipador, donde «la reflexividad,
reciprocidad y empoderamiento» serian el
objeto de investigacion para el desarrollo de un
programa de investigacion que asuma el reto

de incluir en dichos procesos a las personas con
discapacidad. Es decir, se trata de ir acumulando
experiencias, en diferentes investigaciones, sobre
las variables que mas influyen en los procesos de
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autorrepresentacion y autodeterminacion de los
participantes.

Una de las principales lineas de «reflexion»
metodoldgica son los procedimientos y
limitaciones en la transmision de las diferentes
fases que componen una investigacion: la
definicién del tema, la elaboracién de las
preguntas de investigacion, la formacion en las
técnicas, el disefio metodoldgico, la recogida

de los datos, el analisis de los materiales de
campo, la elaboracién de las conclusiones. Todo
esto siempre en relacion con los objetivos de la
investigacion y las demandas de los participantes
en la misma.

Hay que considerar que tan contraproducente
es hablar por el otro, como obligar a otro a
hablar por si mismo, es decir, la investigacion
inclusiva no tiene por qué obligar a los sujetos a
ser participes de su problemadtica si ellos y ellas
por si mismos no la perciben como tal. En tal
caso, el investigador, en su rol de apoyo activo,
y desde una ética investigadora, s6lo puede
generar procesos de reflexividad. Y él mismo
tendra que reflexionar si desempena el rol de

la defensa ciudadana cuando, por ejemplo,

se encuentre que se incumple la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

Otra linea de desarrollo metodologico tiene que
ver con la «traduccién» y «comprensién» de

los diferentes modelos tedricos que han definido
la discapacidad, con el objetivo de dotar a las
personas de las ideas necesarias para re-pensar
sus vidas. Este es un aspecto importante si

se quiere que las personas participantes en el
proyecto alcancen la autonomia necesaria para
elaborar sus propias propuestas tedricas segin
sus posibilidades. En el caso de que una persona
o grupo de personas no puedan acceder a dichos
modelos, habrd que atender a los cambios que
el propio proceso de investigacion genera en las
vidas de dichas personas. Porque una propuesta
tedrica puede ser expresada, también, a través de
una actitud, un gesto o un hecho.

La transmision de précticas socioldgicas, en
nuestra opinion, deben nutrirse de la experiencia
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de la Investigacion-Accion-Participativa (IAP)
en Espana™. Nos parece valioso considerar

que dichas experiencias, en otros ambitos de
investigacion, constituyen el punto de partida
para una sociologia de la discapacidad que
pretenda asumir las premisas de la investigacion
emancipadora o inclusiva en nuestro contexto.

La accesibilidad y difusion de informes de
investigacion en el ambito de la discapacidad
intelectual implica innovaciones en la
«devolucién» de los resultados. No puede haber
una planificacion tedrica en este tema sino que
es necesario el conocimiento de la poblacién
participante y una alianza, para la construccion
de dichas devoluciones, con las personas

que mejor les conocen. Asi como desarrollar
estrategias de colaboracion con otras disciplinas
académicas especializadas en temas especificos
como la comunicacién alternativa, no verbal o
artistica.

En relacion con la autoria del texto voy a volver
a tener en consideracion la opinién de Walmsley
(2008: 375): “el hecho de que las personas con
dificultades de aprendizaje necesiten aliados

o defensores que les permitan realizar sus
investigaciones implica que son extremadamente
vulnerables a que otras personas tergiversen

sus intereses. En una situacion como esta, la
investigacion como apoyo activo pone en los
hombros de las personas sin discapacidad la
pesada carga de tener que actuar de manera
desinteresada, ya que ellos son generalmente

los encargados de plasmar los resultados en
palabras”.

Resulta de relevancia, a partir de la lectura

de los trabajos referenciados del contexto
anglosajon, tener experiencias de investigacion
que nos ayuden a transmitir de forma mas
préctica y concreta los modos mds adecuados de
contribuir al cambio en las condiciones de vida

19. En relacion con la Investigacion-Accion-Participacion
en Espafia recomendamos al lector el capitulo escrito por
Orti Mata y Diaz Veldzquez (2012): “Claves tedricas y
metodoldgicas para la Investigacion Accion Participativa
(IAP)”, en Arroyo, M. y Sadaba, 1. (Coords.): Metodologias
de la Investigacion Social. Técnicas innovadoras vy sus
aplicaciones. Madrid: Sintesis: 153-174.
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de las personas con discapacidad en el contexto
espaiiol, al mismo tiempo que partimos del
objetivo de superar las reflexiones, preguntas

y criticas planteadas por Walmsley (2008) en
relacion con los estudios con poblacion con
discapacidad intelectual y del desarrollo.

Por tltimo, la sociologia no puede dejar en los
margenes a las personas que representan un
mayor desafio a las técnicas de investigacion
que dicha disciplina ha desarrollado en el
ultimo siglo por presentar impedimentos para
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la comprensién y comunicacién lingiiistica.
Precisamente porque dicha poblacion es la

que permanece mas invisible a los ojos de la
opinién publica, porque es la que presenta los
mayores grados de institucionalizacién, porque
es la que se ve en mayor medida sometida a la
medicalizacién y a los disciplinamientos del
cuerpo, y porque cuando rechazan su situacion
vital a través de la «desobediencia» estos

actos son clasificados como «trastornos de la
conducta» o «disconductas», cuando no siempre
lo son.
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Formacion universitaria e insercion laboral.
Titulados espanoles con discapacidad y
competencias profesionalizadoras:

Higher Education and labour integration. Spanish graduates with
disabilities and professional competence
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Resumen

La finalidad de este estudio ha

sido explorar los puntos fuertes

y débiles detectados por los

titulados universitarios espafioles

con discapacidad en su proceso de
educacion universitaria e insercion en el
mercado laboral ordinario, asi como la
experiencia y la opinion de las empresas
en relacion a este tema. La metodologia
utilizada ha sido cuantitativa-
cualitativa y descriptiva. La muestra
participante se configurd a partir de
687 titulados universitarios espafioles
con discapacidad, 77 estudiantes
universitarios con discapacidad, 19
Servicios universitarios de Apoyo

y 16 empresas. Los resultados y las
conclusiones nos permiten afirmar

que: los titulados universitarios con
discapacidad, generalmente, no reciben
en la universidad los apoyos adecuados
para poder desarrollar, suficientemente,
las competencias profesionales; las
practicas profesionalizadoras son una
oportunidad para la insercion laboral
de los titulados con discapacidad; la
discapacidad prevalece por encima de
la calidad del curriculum vitae en el
momento del acceso al mercado laboral
ordinario.
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Abstract

The aim of this study was to explore
the strengths and weaknesses detected
by Spanish university graduates

with a disability in the process of
university education and integration
into the mainstream labour market,
as well as the experience and opinion
of companies concerning this issue.
The method used was quantitative-
qualitative and descriptive. The
participating sample consisted of 687
Spanish university graduates with a
disability, 77 university students with
a disability 19 University Support
Services, and 16 companies. Results
and conclusions allow us to confirm
that: (1) university graduates with

a disability, in general, are not
provided with appropriate support
at university to develop their
professional competence sufficiently;
(2) professionalizing practices are

an opportunity for the employment
of graduates with a disability; (3)
disability prevails over the quality of
the person’s curriculum vitae when
entering the mainstream labour
market.
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1. Antecedentes y fundamentacion tedrica

Para profundizar sobre la insercion laboral de
los titulados universitarios con discapacidad

y detectar aquellos aspectos que pueden
ayudarnos en el abordaje del estudio se ha
considerado oportuno hacer una revision de la
legislacion y la literatura existente sobre el tema.
Antes de la entrada en Espafia de la democracia
nos encontramos con poca legislacion que regule
los temas relacionados con las personas con
discapacidad.

Es en la Constitucion Espanola (1978),

donde encontramos los fundamentos sobre el
reconocimiento de los deberes y de los derechos
de todos los esparioles: “Todos los espafioles
tienen el deber de trabajar y el derecho al
trabajo, a la libre eleccién de profesion u
oficio, a la promocién a través del trabajo y

a una remuneracion suficiente para satisfacer
sus necesidades y las de su familia, sin que en
ningun caso pueda hacerse discriminacion por
razén de sexo” (Capitulo II, Seccion 2, Articulo
35, Puntor).

Posteriormente, en la Ley de Integracion Social
del Minusvalido (Ley 13/1982, LISMI) se
reconoce oficialmente, por primera vez en el
Estado Espafiol, la integracion de las personas
con discapacidad en el sistema ordinario de
trabajo: “Sera finalidad primordial de la politica
de empleo de trabajadores minusvalidos su
integracion en el sistema ordinario de trabajo

0, en su defecto, su incorporacién al sistema
productivo mediante la férmula especial de
trabajo protegido que se menciona en el articulo
41.” (Titulo séptimo de la integracion laboral,
articulo 47). La implementacion de la LISMI
genera unos derechos sociales, pero también
prestaciones econdmicas y beneficios fiscales
que ayudan a mejorar la situacion de desventaja
social derivada de la minusvalia. Con el objetivo
de configurar una accién solidaria que tienda
hacia la normalizacion social de las personas
con discapacidad se formulan las cuatro leyes
siguientes: Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacién
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y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad (LIONDAU); Ley §3/2003,

de 10 de diciembre, sobre empleo ptblico

de discapacitados; Ley 62/2003, de 30 de
diciembre, de medidas fiscales, administrativas
y del orden social y la Ley 43/2006, de 29 de
diciembre para la mejora del crecimiento y el
empleo.

Partiendo de la legislacion citada, se despliegan
las siguientes normativas juridicas que
contribuyen a la insercion laboral de las
personas con discapacidad:

e Real Decreto 27/2000, de 14 de enero, por
el que se establecen medidas alternativas de
cardcter excepcional de cumplimiento de
la cuota de reserva del 2 % a favor de los
trabajadores discapacitados en empresas de
50 0 mas trabajadores.

e Real Decreto 290/2004, de 20 de febrero,
por el que se regulan los enclaves laborales
como medida de fomento del empleo de las
personas con discapacidad.

e  Real Decreto 2271/2004, de 3 de diciembre,
por el que se regula el acceso al empleo
publico y la provisién de puestos de trabajo
de las personas con discapacidad.

e Real Decreto-ley 10/2010, de 16 de junio,
de medidas urgentes para la reforma del
mercado de trabajo.

e  Orden TAS/736/2005, de 17 de marzo,
por la que se regula la estructura y
funcionamiento de la Oficina Especializada
del Consejo Nacional de Discapacidad.

e  Orden PRE 1822/2006, de 9 de junio, por
la que se establecen criterios generales para
la adaptacion de tiempos adicionales en los
procesos selectivos para el acceso al empleo
de las personas con discapacidad.

Esta necesidad de una normativa reguladora

en Espafia tiene su referente en las crecientes
necesidades a nivel europeo y, por consiguiente,
en la formulacion de las siguientes:
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e Directiva 2000/78/CE del Consejo, de
27 de noviembre de 2000, relativa al
establecimiento de un marco general para
la igualdad de trato en el empleo y la
ocupacion.

e Resolucion del Consejo de la Unién
Europea, de 17 de junio de 1999, relativa
a la igualdad de oportunidades laborales
de las personas con minusvalia (DOCE
02/07/99).

e Comunicacion de la Comision al
Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité
Econémico y Social Europeo y al Comité
de Las Regiones. Estrategia europea sobre
discapacidad 2010-2020: Un compromiso
renovado para una Europa sin barreras.
SEC 1323/1324 (Comisién Europea.
Bruselas. 15.11.2010)

En este contexto europeo, Espafia intenta

dar respuesta a partir de la Estrategia global

de accién para el empleo de personas con
discapacidad 2008-2012, elaborado por el
Ministerio Espafiol de Educacion, Politica
Social y Deporte, con los siguientes objetivos:
mejorar el crecimiento de la ocupacion de las
personas con discapacidad; dotar de coherencia
y racionalidad a las politicas ocupacionales
dirigidas a las personas con discapacidad;
generar cambios significativos en las politicas
dada la insatisfaccion actual sobre la ocupacion
de las personas con discapacidad y conseguir
ocupacion de calidad para las personas con
discapacidad.

Este marco legislativo ha permitido emprender
iniciativas orientadas a que se cumpla la
legislacion vigente y a que las personas con
discapacidad en Espafia puedan ejercer sus
derechos en los diferentes ambitos de la
sociedad.

Leotta (2003), en Coleman (2008), y Vila y
Pallisera (2002) ponen de relieve la importancia
que tiene la insercion laboral, para todas

las personas, en el proceso vital de hacerse
adulto. Manifiestan que para las personas con
discapacidad tener estudios superiores actiia
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como elemento facilitador para su acceso

al mercado laboral. Sin embargo, destacan

las dificultades que los estudiantes con
discapacidad encuentran en las universidades,
debido al escaso conocimiento del profesorado
universitario sobre la discapacidad. Este
desconocimiento genera una actitud poco
facilitadora de la formacion adecuada de estos
futuros profesionales. Por todo ello se hace
necesario, y prioritario, un cambio en el ambito
universitario dirigido a entender la diversidad
humana. Los mismos autores consideran que
una formacion universitaria adecuada facilita la
transicion hacia la insercion laboral ordinaria.
No obstante, advierten que este no es el unico
ambito que ayudard, a una persona con
discapacidad, a ser competente en el mercado
laboral ordinario ya que también existe la
conjugacion entre el itinerario educativo, el
itinerario personal y las politicas de apoyo
vigentes en cada momento.

Vila y Pallisera (2002) en su estudio sobre
insercion laboral de titulados universitarios

con gran discapacidad fisica, hacen énfasis

en la importancia de tener un conjunto de
habilidades interpersonales. Estas coinciden,
mayoritariamente, con las competencias
destacadas en el estudio de UNIVERSIA
-ACCENTURE (2008), estudio realizado con
universitarios espafoles en general. En él se
pone de manifiesto la divergencia existente entre
las competencias valoradas mds positivamente
por las empresas, las universidades y los propios
estudiantes.

Vila y Pallisera (2002) y Johnson (2006)
consideran que los agentes de los servicios

de apoyo a los estudiantes con discapacidad

y las bolsas de trabajo de las universidades,
son los profesionales que tienen asignado el
papel de minimizar las barreras de todo tipo
en el ambito universitario y en la transicion al
mundo laboral. En la misma linea, autores como
Johnson et al. (2002), David y Butler (2002),
Osgood et al. (2005) y Wagner et al. (2007),
explicitan que la transicion de las personas con
discapacidad en la vida adulta puede ser dificil
porque a menudo se confunden las dificultades
propias de la transicion con las propias de la



Mariona Dalmau Montala ¢ Montserrat Llinares Fité ¢ Ingrid Sala Bars 98

discapacidad. En esta situacion es importante

el papel de los profesionales que acomparian

la transicion. Valls, Vila y Pallisera (2004)
anaden que es imprescindible analizar todos los
aspectos relacionados con la persona, y no sélo
aquellos que tienen que ver con el trabajo. Asi el
proceso de la transicion sera mds ajustado a sus
necesidades.

Bishop y Epstein (1980), en Valls et al.

(2004), muestran el papel significativo de

la familia en relacion a las posibilidades de
formacion e insercion laboral de la persona
con discapacidad. Hacen referencia a la
tendencia de la familia y de la propia persona
con discapacidad a desajustar sus propias
expectativas de la realidad. Por eso recomiendan
la intervencion de agentes especializados en
estas cuestiones. Wagner ef al. (2007) dicen que
las personas con discapacidad esperan poder
finalizar los estudios de secundaria, pero no
muestran expectativas tan altas para finalizar
con éxito los estudios universitarios.

Herndndez (2000), Valls, Vila y Pallisera
(2004), Hernandez et al. (2008) y Spirito y
Bellini (2008) se ponen de acuerdo en que los
empresarios, en el momento de incorporar
personas con discapacidad a sus empresas,
muestran estereotipos relacionados con sus
habilidades, capacidades y competitividad asi
como con las adaptaciones al puesto de trabajo.
Todo ello funciona como barrera al valorar

al candidato. Por otra parte, los empresarios
detectan que faltan candidatos universitarios con
la cualificacion necesaria para cubrir puestos

de trabajo ya sea por no responder al perfil del
puesto a cubrir y/o por la falta de competencias
adecuadas (UNIVERSIA-ACCENTURE, 2008).

Un aspecto significativamente diferenciador, en
la seleccion para un puesto de trabajo, es el tipo
de discapacidad (Postuma et al., 2002). Asi,

los estudios realizados por Thakker y Solomon
(1999), Hazer y Bedell (2000), Pearson et al.
(2003), afirman que la discapacidad psiquica es
la menos favorable en un proceso de seleccion y
la fisica la mds favorable. Sin embargo, Spirito
y Bellini (2008) destacan que los entrevistadores
prefieren personas sin discapacidad. En otros

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 95-118

estudios (Furunes y Mykletun, 2007; citado
en Vickers, 2008) se constata que la gestién de
la diversidad en las empresas es un beneficio
afiadido para las mismas y representa un
potencial inclusor.

Finalmente, sefialamos las coincidencias de

los estudios de Campoy y Pantoja (1995) y

Polo (2006), al indicar que las dificultades que
encuentran los titulados universitarios con
discapacidad para acceder al mercado laboral
ordinario son: deficiencias en su formacion y
falta de experiencia; excesiva proteccion familiar;
prejuicios sociales; falta de sensibilizacion

en pequefias y medianas empresas; creencias
erroneas referidas a su propia discapacidad y falta
de accesibilidad en las empresas.

|
2. Objetivos

Nuestro interés es aportar informacion a la
sociedad en general y, en concreto, a los agentes
empleadores y a la comunidad educativa
universitaria, que contribuya a favorecer el
pleno desarrollo del proyecto de vida laboral

al que aspiran los titulados universitarios con
discapacidad del estado espafiol. Los objetivos
que nos hemos planteado son:

e Conocer la experiencia de los titulados
universitarios espafioles con discapacidad,
en relacién a su formacion para acceder al
mercado laboral ordinario.

e Identificar los factores percibidos
como obstaculos y los percibidos como
facilitadores por parte de los titulados
universitarios espafioles con discapacidad,
en el momento de su insercion al mercado
laboral ordinario.

e Conocer la percepcion de las empresas
acerca de los titulados universitarios
espanoles con discapacidad, en el momento
de su insercion al mercado laboral
ordinario.



Formacion universitaria e insercion laboral. Titulados espaioles con discapacidad y 99

competencias profesionalizadoras

e Plantear propuestas de mejora para
favorecer la inclusion, al mercado laboral,
de los titulados universitarios espafoles con
discapacidad.

|
3. Metodologia

La informacion se ha obtenido a partir de los
cuestionarios elaborados especificamente para
esta investigacion, con preguntas cerradas y
abiertas.

Las respuestas a las preguntas cerradas han sido
tratadas informaticamente mediante una hoja de
célculo. Se efectud un andlisis descriptivo de los

datos.

El andlisis de las respuestas a las preguntas
abiertas se ha llevado a cabo a partir de crear
un sistema de categorias para cada apartado

a analizar. Para la elaboracion del sistema de
categorias se ha seguido el proceso inductivo.
Hemos velado por que las categorias elaboradas
sean exhaustivas y mutuamente excluyentes,
cumpliendo asi los requisitos propios de todo
sistema de categorizacion (Buendia, Colas y
Hernandez, 1997).

3.1. Procedimiento y participantes

La informacion para realizar este estudio se
recogi6 durante el primer trimestre del 2010.
Se trata de un estudio de 4mbito nacional en el
que se ha incorporado cuatro grupos de sujetos
bien diferenciados: estudiantes universitarios
con discapacidad; servicios de apoyo a los
estudiantes universitarios con discapacidad

de las universidades espafiolas; titulados
universitarios espafoles con discapacidad y
empresas.

Dado que, una buena parte de la investigacion
se ha dirigido a estudiantes y a titulados
universitarios espafioles con discapacidad y que,
por la ley de proteccion de datos (Real Decreto
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1720/2007) no podiamos acceder directamente

a estos grupos, se ha contactado con los
estudiantes mediante los servicios de apoyo de

las universidades para que éstas actuaran como
intermediarios. Las asociaciones de personas

con discapacidad y distintas fundaciones
involucradas en la insercién laboral de titulados
con discapacidad, nos ayudaron a acceder al
grupo de titulados universitarios. Las direcciones
de dichas asociaciones y fundaciones fueron
extraidas de la base de datos del Centro Espaiiol
de Documentacién sobre Discapacidad (CEDD).
Este fue el procedimiento para hacer llegar a cada
grupo (estudiantes universitarios con discapacidad
y titulados universitarios con discapacidad)

la invitacion a participar. Por este motivo, no
podemos concretar el nimero de personas que
han sido invitadas. Solamente podemos referirnos
al total de sujetos que aceptaron formar parte

del estudio y que ha configurado la muestra
participante de estudiantes por una parte y la de
titulados por otra.

En cambio, si disponiamos de la relacion de
las universidades con servicio de apoyo a los
estudiantes con discapacidad.

Dado que el estudio también estaba orientado a
conocer la percepcion de las empresas espafiolas
en relacion a la insercion laboral de los titulados
universitarios con discapacidad, para solicitar
su participacion accedimos a la base de datos
especifica para emplear a titulados universitarios
con y sin discapacidad de UNIVERSIA y
Fundacion UNIVERSIA.

3.1.1. Estudiantes universitarios con
discapacidad

Se consider6 oportuno incorporar solamente

a los estudiantes que se encuentran en los dos
ultimos cursos de sus estudios. En este momento
de su formacién podian ya tener elementos de
referencia sobre sus posibilidades laborales vy,
légicamente, mas conocimiento en relacion a su
formacion universitaria.

La muestra real de este grupo quedo configurada
por 77 estudiantes. De éstos, 44 son mujeres y
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33 hombres con una media de edad de 30 afios. 3.1.3. Titulados universitarios espafioles con

Su residencia habitual representa a la mayoria de discapacidad

las Comunidades Auténomas.

El grupo participante qued6 configurado por
687 titulados universitarios espafioles con
discapacidad. Estos quedan repartidos en dos

subgrupos:

3.1.2. Servicios de Apoyo a los estudiantes de
las universidades

Nos pusimos en contacto con los
responsables de los Servicios de Apoyo de
78 universidades espafiolas. Estas
representaban todas las que, en el momento

661 titulados universitarios con experiencia
laboral

26 titulados universitarios sin experiencia
laboral

de la recogida de informacién (marzo de
2010), disponian de Servicios de Apoyo para Puesto que la participacion de los titulados sin
los estudiantes con discapacidad. Recibimos

respuesta de 19 Servicios.

experiencia laboral ha sido muy reducida hemos
decidido no incluirlos como muestra real.

Grafico 1. Residencia habitual de los titulados universitarios con discapacidad de la muestra (2010).
Valores absolutos
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Fuente: Elaboracion propia.
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La muestra real de este apartado es de 661
titulados universitarios con experiencia laboral.
De éstos, 358 son mujeres y 303 hombres con
una media de edad de 37 afios. Su residencia
habitual representa a todas las comunidades
auténomas como muestra el Grafico 1.

3.1.4. Empresas

La muestra invitada fue de §80 empresas. De éstas
recibimos respuesta de 16. La muestra real es:

e 4 empresas espafiolas con experiencia en
la incorporacién, entre sus empleados, de
titulados universitarios con discapacidad.

e 12 empresas espaiiolas sin experiencia en
la incorporacion, entre sus empleados, de
titulados universitarios con discapacidad.

Todas estas empresas pertenecen a la tipologia
de organizacion empresarial privada y
mayoritariamente vinculadas al sector terciario.

Las 4 empresas con experiencia en su plantilla
de titulados universitarios con discapacidad,

se situan entre aquellas que tienen mas de 250
trabajadores y son del ambito internacional. Y
las 12 que no tienen ésta experiencia representan
a los diferentes tipos de tamafio empresarial
(micro, pequefia, mediana y gran empresa) y
también a todos los dmbitos geogrificos (local,
nacional e internacional).

3.2. Instrumentos

La informacién proporcionada por los
participantes se ha obtenido a través de
cuestionarios online elaborados especificamente
para esta investigacion.

Se dispuso de un cuestionario especifico para
cada uno de los grupos. Después de revisar la
literatura disponible y de acuerdo con la finalidad
y los objetivos del estudio, se disefiaron los
apartados de cada cuestionario. Posteriormente
se sometieron a juicio de expertos. Actuaron
como expertos seis profesores universitarios

e investigadores especialistas en temas de
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discapacidad, insercion laboral y metodologias
de investigacion. Después de tener en cuenta sus
sugerencias, se elabord la version definitiva de
cada uno de los cuestionarios. Posteriormente se
realizé una prueba piloto.

La primera parte de todos los cuestionarios
recoge datos de tipo demogréfico. El
cuestionario para los estudiantes universitarios y
los cuestionarios para los titulados universitarios
se completan con los mismos apartados. No
obstante, hay que tener en cuenta que para
algunos contenidos al grupo de estudiantes se le
pedia que respondiera en base a sus expectativas
y al grupo de titulados que lo hiciera segin su
experiencia. Los apartados son: eleccién de los
estudios universitarios; formacion universitaria
recibida; servicios universitarios de insercién
laboral; acceso en el mercado laboral; legislacion
y administracién; concesion de apoyos durante
el desarrollo profesional; actitudes y creencias,
hacia la discapacidad, por parte de los
empleadores y de los empleados. Finalmente, un
apartado de observaciones. En el cuestionario
para los titulados se incorpora un apartado
sobre promocion y satisfaccion laboral.

El cuestionario para los dos grupos de empresas
esta formado por los mismos apartados, a

pesar de tener un enfoque distinto para cada

uno. Para el grupo de empresas que cuenta o

ha contado, entre sus empleados, con titulados
universitarios con discapacidad se pedia que
respondieran seguin su experiencia, y para
aquellas empresas sin esta experiencia se les pedia
que respondieran en base a sus creencias. Los
apartados de este cuestionario son: formacién
universitaria de los empleados; acceso al mercado
laboral y desarrollo profesional de los titulados
universitarios con discapacidad; percepcion de
las actitudes y creencias hacia la discapacidad por
parte de los empleadores y de los compaiieros de
trabajo y finalmente, observaciones.

El cuestionario dirigido a las universidades,
y en concreto, a los Servicios de Apoyo a

los estudiantes con discapacidad incluye los
apartados siguientes: datos de la universidad;
datos sobre los estudiantes con discapacidad
de su universidad que estan cursando los dos
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ultimos cursos académicos; datos sobre los
titulados universitarios con discapacidad; opinion
sobre la insercién laboral de los estudiantes con
discapacidad y para finalizar, observaciones.

Se ha puesto a disposicion de los participantes
los resultados del estudio.

3.3. Limitaciones del estudio

Queremos dejar constancia de las limitaciones
que hemos detectado a lo largo de la investigacion
¥ que creemos necesario tener en cuenta en el
momento de generalizar los resultados. Por una
parte, desconocemos el nimero total de titulados
universitarios con discapacidad espafioles por lo
que no podemos conocer la representatividad de
la muestra. Por otra parte, el nimero de empresas
que ha decidido participar ha sido muy bajo, lo
que ha dificultado cumplir plenamente con uno
de los objetivos del estudio.

Otra limitacién importante ha sido la escasez

de investigaciones sobre el tema concreto de la
insercion laboral de los titulados universitarios
con discapacidad en entornos laborales
ordinarios, lo que nos ha impedido contrastar
los resultados de nuestro estudio con los de otras
investigaciones similares.

A partir de las limitaciones expuestas
entendemos que nuestro trabajo tiene la
importancia y el valor de un primer estudio
exploratorio sobre el estado actual del tema.

|
4. Resultados

4.1. Resultados de los estudiantes universitarios
con discapacidad

En el estudio se observa que el tipo de
discapacidad que predomina es la motriz
(55,84 %), seguido de la auditiva (12,99 %),
la organica (9,09 %), la visual y la psiquica*

2. Entendemos por discapacidad psiquica trastornos y
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(7,79 %) respectivamente v, finalmente, la
multiple (6,49 %).

La media del grado de discapacidad de este
tipo de estudiantes se sitta, de acuerdo con el
certificado de minusvalia, en el 53,32 %.

Entre las ramas de estudio escogida, por

este grupo de estudiantes universitarios con
discapacidad, destaca de manera significativa
los estudios de ciencias sociales y juridicas

(55,84 %).

4.1.1. Eleccion de los estudios universitarios

Referente a la orientacion profesional, antes
del acceso a la universidad, el 63,63 % de
los estudiantes opina que no tuvo una buena
orientacion profesional.

En relacion a la eleccion de los estudios
universitarios y la propia discapacidad,

so6lo el 29,87 % manifiesta que los estudios
universitarios escogidos estuvieron
condicionados por su situacién de persona con
discapacidad. El resto opind que su discapacidad
no influyé en la eleccion.

Un 75,32 %, de estudiantes no les influy6 saber
que en el mundo laboral dispondria de los
apoyos necesarios para el desarrollo de su vida
profesional.

La t abla 1 muestra los resultados de la opinién
de los estudiantes con discapacidad al ser
preguntados sobre qué aspectos, desde su
punto de vista, podrian favorecer a las personas
con discapacidad una correcta eleccion de los
estudios universitarios.

Los estudiantes universitarios con discapacidad
destacan, en un 28,1 %, la necesidad de una
orientacion pre-universitaria que les permita la
eleccion de los estudios universitarios desde una
perspectiva de futuro laboral normalizado.

sindromes como por ejemplo: sindrome de Asperger, Trastorno
Bipolar, Esquizofrenia, etc.
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Tabla 1. Aspectos que favorecen una correcta eleccion de los estudios universitarios segun los
estudiantes con discapacidad (2010). Porcentaje sobre el total de respuestas

Eleccidn de los estudios universitarios
Categorias %
Orientadores profesionales que favorezcan la insercion laboral normalizada 28,1
Apoyos para desarrollar el curriculum de forma normalizada 25,6
Conocer los propios limites y las habilidades necesarias para la carrera 10,7
Motivacion por los estudios 10,7
Accesibilidad de edificios y adaptaciones de puestos de trabajo 7,4
Conocer los recursos que pueden facilitar el desarrollo de la profesion 5,8
Contratacién normalizada 4.1
Nada que se diferencie de los demas estudiantes 4.1
Aplicacion de la legislacion 2,5
No sabe qué podria favorecer una correcta eleccion 0,8
TOTAL 100

Fuente: Elaboracion propia.

4.1.2. Formacion universitaria actual

El 76,62 % de los estudiantes universitarios

con discapacidad cree que tener estudios
universitarios les facilitard la entrada al mercado
laboral mejor que si no los tuviera.

Los estudiantes opinan que las universidades

les facilitan los apoyos necesarios para adquirir
las siguientes competencias: habilidades
comunicativas (58,74 %), habilidad para
trabajar de forma auténoma y tomar decisiones
(67,53 %), iniciativa y espiritu emprendedor
(59,74 %), preocupacion por hacer las cosas bien
(63,64 %), motivacion, entusiasmo y ganas de
aprender (58,44 %), capacidad para trabajar bajo
presion (55,84 %), habilidades interpersonales
(55,85 %), capacidad para adaptarse a nuevas
situaciones (55,85 %), manejo de las nuevas
tecnologias (63,63 %) y habilidades de busqueda
y gestion de la informacién (63,63 %). Por otra
parte, consideran que la universidad no facilita,
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suficientemente los apoyos necesarios para
adquirir las competencias siguientes: dominio

de la lengua inglesa (81,81 %), capacidad de
organizar y planificar (55,84 %), potencial de
liderazgo (67,53 %), capacidad de negociacion
(51,95 %) y capacidad para generar nuevas ideas
(53,24 %).

4.1.3. Opinion sobre los Servicios Universitarios
de insercion laboral

El 94,81 % de los estudiantes con discapacidad
opina que es imprescindible que las
universidades dispongan de servicios para
orientarlos en el momento de la insercion
laboral. Por otra parte, el 97,40 % de estos
estudiantes considera que las redes de
insercion laboral de las universidades deberian
informarlos durante los dltimos cursos de

sus estudios de las posibilidades del mercado
laboral.
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4.1.4. Expectativas de formacion a lo largo de la
vida profesional y de acceso al mercado laboral
relacionado con los estudios cursados

Un 67,53 % de los estudiantes con discapacidad
cree que les sera facil actualizar su formacion a
lo largo de su vida laboral.

Los estudiantes con discapacidad sefialan, un
53,25 %, que les serd mas dificil el acceso al
mercado laboral que a sus compafieros sin
discapacidad. Consideran, en un 59,74 %, que
existen factores que obstaculizan la insercion
laboral de los universitarios con discapacidad.
Al ser preguntados por estos factores hemos
obtenido los resultados expuestos en la Tabla 2.

Tabla 2. Factores obstaculizadores de la insercion
laboral de los universitarios con discapacidad
segun los estudiantes con discapacidad (2010).
Porcentaje sobre el total de respuestas

Factores obstaculizadores

Categorias %
Prejuicios 32,8
Limitaciones auto-atribuidas a la

L . 19,7
propia discapacidad
Falta de accesibilidad, adaptaciones y 18.0
apoyos en el trabajo ’
Percepcion de la discapacidad por 148
parte de los empresarios/ RR.HH. ’
No conocer los limites de la propia

) ; 49

discapacidad
Creencia de que existen trabajos 33
inalcanzables ’
Falta de ayudas por parte de la

L - 3,3
administracion
Desconocimiento de la legislacion 16

sobre empleo y discapacidad

Pocas personas con discapacidad
que acceden a los estudios 1,6
universitarios

TOTAL 100

Fuente: Elaboracion propia.
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El principal factor obstaculizador manifestado
por los estudiantes universitarios con
discapacidad es el prejuicio hacia la misma
(32,8 %). Este prejuicio se refiere a las barreras
mentales que predominan en la sociedad.

Este grupo de estudiantes considera, en un
53,25 %, que existen factores que facilitan
su insercion laboral. Al ser preguntados por
estos factores hemos obtenido los resultados
expuestos en la Tabla 3.

Tabla 3. Factores facilitadores de la insercion
laboral de los universitarios con discapacidad
segun los estudiantes con discapacidad (2010).
Porcentaje sobre el total de respuestas

Factores facilitadores

Categorias %
Optimizacién de la legislacion 51,0
Buena formacion universitaria 14,3
Apoyo de las asociaciones y

. . L7 12,2
fundaciones para la inserciéon laboral
Percepcién de la discapacidad por 8.2
parte de los empresarios ’
Caracteristicas del ambito laboral 6.1
elegido ’
Accesibilidad en el puesto de trabajo 6,1
Oferta y demanda laboral acorde con 20
los propios estudios ’
TOTAL 100

Fuente: Elaboracion propia.

Se observa que el principal factor que facilitaria
el acceso al mercado laboral ordinario seria que,
por parte de las empresas, hubiera un mayor
conocimiento y aplicacion de la legislacion sobre
el empleo de las personas con discapacidad

(51 %).
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4.1.5. Legislacion en relacion a la insercion
laboral

Los estudiantes universitarios con discapacidad
expresan, en un 63,64 %, no tener conocimiento
sobre sus derechos para poder realizar una
adecuada insercion laboral.

4.2. Servicios Universitarios de Apoyo a los
estudiantes con discapacidad

Los resultados obtenidos de los servicios nos
indican que el 73,68 % de ellos no dispone
de ningun servicio especifico de insercion
laboral para titulados con discapacidad en su
universidad.

Estos servicios perciben como factores
obstaculizadores, para la insercion laboral de los
titulados con discapacidad, los que se muestran

Del total de respuestas, observamos que un 21 %
sefiala como principal factor obstaculizador la
percepcion poco ajustada de la discapacidad

por parte de los empresarios. Al especificarlo los
servicios opinan que: existen demasiadas ofertas
de trabajo vinculadas a la discapacidad; un gran
desconocimiento de las capacidades de los titulados
universitarios con discapacidad; demasiados
prejuicios y miedos en relacion a la discapacidad,
especialmente, hacia las enfermedades mentales; y
escasa sensibilidad social.

Por otra parte, los servicios perciben como
factores facilitadores, para la insercion laboral
de los titulados con discapacidad, los que se
muestran en la Tabla 5.

Tabla 5. Factores facilitadores percibidos por los
Servicios Universitarios de Apoyo (2010).
Porcentaje sobre el total de respuestas

en la Tabla 4. i
Factores facilitadores
Categorias %
Tabla 4. _F§ctore§ obs.tac_ullzadores percibidos por Informacion y orientacion para la
los Servicios Universitarios de Apoyo (2010). transicién laboral 20,0
Porcentaje sobre el total de respuestas — . -
Mas instituciones especificas y mayor
o ; . 17,5
coordinacion con las universidades
s elnialbeL oise Apoyo de la administracion 15,0
Categorias % Mas informacion y sensibilizacion 75
social sobre la discapacidad ’
Percepcién de la discapacidad por 210 ~ - .
parte de los empresarios , Formacion para la insercion laboral 7,5
Poca informacién y sensibilizacion 180 Percepcion de la discapacidad como 7.5
social sobre la discapacidad ) valor afadido para la empresa
. . ) teristi la di i 7,
Caracteristicas de la discapacidad 18,0 Caracteristicas de la discapacidad 5
— Més recursos materiales y
Falta de accesibilidad y de 18,0 econdmicos para mejorar la 50
adaptaciones en el trabajo educacion de los estudiantes ’
Actitud de la familia 8,0 universitarios con discapacidad
. - Disponer de una base de datos
Apoyo de la administracion 8,0 especifica (estudiantes con 5,0
Falta de formacién de los orientadores 30 discapacidad)
al empleo ’ Actitud de la familia 2,5
Oferta y demanda laboral acorde con 30 Oferta y demanda laboral acorde con o5
los propios estudios ’ los propios estudios ’
No disponer de una base de datos 30 Nuevas tecnologias aplicadas al o5
especifica ’ puesto de trabajo ’
TOTAL 100 TOTAL 100

Fuente: Elaboracion propia.

Fuente: Elaboracion propia.
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Del total de respuestas de los servicios
participantes, observamos que un 20 % ve como
principal factor facilitador la informacion y
orientacién para la transicion laboral.

4.3. Titulados universitarios con discapacidad
con experiencia en el mercado laboral ordinario

Caracteristicas significativas del grupo de los
titulados universitarios con discapacidad que
forman parte de nuestro estudio.

Observamos en el Grafico 2 que la tipologia
de discapacidad que predomina es la motriz

(48,41 %), seguida de la visual (14,67 %),

la auditiva (12,71 %), la multiple (10,74 %),
la organica (6,66 %), la psiquica (6,20 %)

y, finalmente, un grupo sin especificar

(0,61 %).

La media del grado de discapacidad se sitaa, de
acuerdo con el certificado de minusvalia, en el
56,62 %.

En el Grifico 3 se observa que la rama de
Ciencias Sociales y Juridicas es la mds cursada
por los titulados universitarios con discapacidad
destacando por encima de las otras en un

62,93 %.

Grafico 2. Tipo de discapacidad de los titulados universitarios (2010). Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 3. Rama de estudios cursada por los titulados universitarios con discapacidad (2010). Porcentajes
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La situacion laboral de este grupo, en el
momento de responder el cuestionario, era
activa en un 69,59 %. El resto tiene experiencia
en el mundo laboral aunque en aquel momento
no estaba trabajando.

4.3.1. Eleccion de los estudios universitarios

En relacion a la orientacion profesional recibida
antes de acceder a la universidad por parte

de los centros educativos no universitarios,

los titulados manifiestan en un 50,83 % que

no tuvieron este tipo de orientaciéon. Los que

si la tuvieron indican, en un 33,89 %, estar
satisfechos de ella y un 15,28 % opina no haber
obtenido este grado de satisfaccion.

Estos titulados expresan que las opciones
escogidas para el acceso a los estudios
universitarios no estuvieron condicionadas
por su situacién de persona con discapacidad

(75,34 %).

4.3.2. Formacion universitaria recibida

Los titulados consideran que, el hecho de tener
unos estudios universitarios, como personas
con discapacidad, les ha facilitado el acceso al
mundo laboral (71,86 %).

Las practicas profesionales durante los
estudios universitarios son para la mayoria
de los titulados con discapacidad (63,39 %),
indistintamente de la tipologia de la misma,
una experiencia positiva que contribuye
adecuadamente en su desarrollo profesional.

Mostramos los resultados en relacion al grado

de apoyo recibido, durante la formacién
universitaria, para poder adquirir y desarrollar las
distintas competencias profesionales (Grafico 4).

Segun la opinion de este grupo de titulados,
observamos que las competencias profesionales
en las que las universidades ofrecen menor
grado de apoyo son: dominio de la lengua
inglesa; potencial de liderazgo, capacidad de
influir y motivar a otros; manejo del ordenador;
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iniciativa y espiritu emprendedor; capacidad de
negociacion, saber convencer y aceptar otros
puntos de vista; capacidad para generar nuevas
ideas, creatividad e innovacion; habilidades
comunicativas; y habilidad para trabajar de
forma auténoma y tomar decisiones.

Observamos que este grupo considera elevado
y/o suficiente el grado de apoyo ofrecido por la
universidad para desarrollar: preocupacioén por
la calidad; motivacién, entusiasmo y ganas de
aprender; capacidad de organizar y planificar,
saber administrar el tiempo; habilidades de
basqueda y gestion de informacién; habilidades
interpersonales, saber relacionarse con otros;
capacidad de adaptarse a nuevas situaciones,
flexibilidad; y capacidad de trabajar bajo
presion.

4.3.3. Servicios Universitarios de insercion
laboral

Los titulados universitarios destacan, en un
90,47 %, que el servicio de orientacion e
insercion laboral de la universidad no tuvo
ningun papel significativo para acceder como
persona con discapacidad a un puesto de
trabajo. A su vez, el 86,99 % considera que
ademads de la bolsa de trabajo ordinaria es
imprescindible que las universidades dispongan
de servicios para orientar a los titulados con
discapacidad en el momento de la insercién
laboral.

4.3.4. Acceso profesional en el mercado laboral

Los resultados indican que la mayoria de los
titulados universitarios con discapacidad logran
insertarse en el mercado laboral, después de
obtener su titulacién universitaria, en el primer
afio de haber terminado sus estudios (Grafico 5).

Los titulados informan que las vias de acceso

al mercado laboral mas ttiles para encontrar
trabajo han sido en orden de eficacia las
siguientes: contactos personales; ofertas de
empleos de asociaciones para personas con
discapacidad; envios espontaneos del curriculum
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Grafico 4. Opinion de los titulados universitarios con discapacidad respecto a los apoyos recibidos en la
universidad para el desarrollo de sus competencias profesionales (2010). Porcentajes
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Fuente: Elaboracién propia.
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Grafico 5. Tiempo en que los titulados universitarios con discapacidad tardan en encontrar su primer

trabajo (2010). Porcentajes

VYa trabajaba antes
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Un afio

Entre 1y 2 afos
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Més de 4 afios

No ha encontrado

No especifica

Fuente: Elaboracion propia.

vitae por correo postal o electrénico; portales
de empleo de internet y el servicio puablico de
empleo estatal (INEM).

En relacion al tipo de organizacién empresarial
al que estan o han estado vinculados los
titulados universitarios con discapacidad

se constata que un 37,52 % manifiesta su
vinculacién a una organizacién empresarial
publica. Un 67,78 % su vinculacién a una
organizaciéon empresarial privada por cuenta
ajena. Y un 11,50 % manifiesta su vinculacion
a una organizacion empresarial privada por
cuenta propia.

Se destaca que de un total de 6671 titulados
universitarios con discapacidad el 80,18 % tiene
experiencia laboral relacionada con sus estudios
universitarios.

De acuerdo con su experiencia los titulados
(76,25 %) manifiestan que, en el momento de
elegir un candidato por parte de la empresa, la
discapacidad es un factor negativo frente a la
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calidad del curriculum vitae. Consideran, en
un 59,76 %, que su condicion de personas con
discapacidad les ha hecho mas dificil el acceso
al mercado laboral que a sus comparfieros de
estudio sin discapacidad.

4.3.4.1. Factores obstaculizadores para la
insercion laboral

A partir del andlisis del contenido de las
respuestas abiertas del cuestionario de los
titulados exponemos en la Tabla 6 los resultados
que permiten conocer los obstaculos que, segtin
los titulados, dificultan su insercién laboral.

Los resultados indican que los titulados
universitarios con discapacidad consideran como
principal factor obstaculizador, para el acceso

al mercado laboral ordinario, la percepcion de
los empleadores sobre la discapacidad (44,8 %).
Afirman que existe falta de informacion sobre la
discapacidad que provoca estigmatizacion de la
misma, sobre todo, en la discapacidad psiquica.
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Tabla 6. Factores obstaculizadores para
la insercion laboral segun los titulados
universitarios con discapacidad (2010).
Porcentaje sobre el total de respuestas

4.3.4.2. Factores facilitadores para la insercion
laboral

Del anilisis del contenido de las respuestas
abiertas del cuestionario de los titulados
exponemos en la Tabla 7 los resultados que
permiten conocer los obstdculos que, segtin los
titulados, dificultan su insercion laboral.

Tabla 7. Factores facilitadores para la insercion
laboral segun los titulados universitarios con
discapacidad (2010). Porcentaje sobre el total de
respuestas

Factores obstaculizadores
Categorias %
Percepcion de la discapacidad por
parte de los empresarios/ Recursos 44,8
Humanos (RR.HH.)

Prejuicios de la sociedad 16,0
Falta de accesibilidad, adaptaciones 135
y apoyos ’
Limitaciones de la propia

) . 12,4
discapacidad
No existencia de obstaculos para la 40
insercion laboral ’
Falta de compromiso real por parte de 39
la administracién ’
Falta de competencias profesionales o8
y personales ’
Desconocimiento de la legislaciéon

. b 2,5

sobre empleo y discapacidad
Falta de orientacion profesional e
. e 0,8
informacion laboral
TOTAL 100

Fuente: Elaboracion propia.

Esta estigmatizacion induce al empresario a no
aceptar curriculos donde se explicita la situacion
de discapacidad del candidato al puesto de
trabajo, a ofertar trabajos de un nivel inferior

al de su formacion con expectativas negativas
de promocién y a atribuirle un supuesto bajo
rendimiento por culpa de bajas laborales. Esto
segln sus propias justificaciones dificulta la libre
manifestacion de su discapacidad en el proceso
de seleccion laboral.
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Factores facilitadores

Categorias %

Conocimiento, cumplimiento y/o
adaptacion de la legislacién sobre 37,8
empleo y medidas sancionadoras

Percepcion sobre la discapacidad por
parte de los empresarios/ Recursos 12,4
Humanos (RR.HH.)

Formacién adecuada para desarrollo

laboral y practicas laborales 106
Las caracteristicas de la propia 91
persona ’
Nada lo facilita ( trabajos 89
discriminatorios/ caridad) ’
Empleo publico 7,3
Cumplimiento real de la
administracion/campanas

: } 54
informativas para el empleo de

personas con discapacidad

Existencia de accesibilidad,

adaptaciones y apoyos en el mundo 41

laboral

Asesoramiento y orientacién laboral
(asociaciones, administracion, etc.) a 3,6
los candidatos y a las empresas

No hay obstaculos especificos 1,0

TOTAL 100

Fuente: Elaboracion propia.
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Los resultados nos indican que los titulados
universitarios con discapacidad perciben como
principal factor facilitador el conocimiento,
cumplimiento y/o adaptacion, por parte de

las empresas, de la legislacion sobre empleo y
medidas sancionadoras (37,8 %).

4.3.5. Apoyos por parte de la administracion
publica y de las empresas privadas para la
insercion laboral

Un 66,41 % de los titulados dice tener suficiente
conocimiento de la legislacion vigente para
poder ejercer sus derechos. No obstante, desde
su experiencia laboral, creen, en un 78,82 %,
que las empresas no cumplen esta legislacion.

Referente a los recursos tecnologicos y humanos
necesarios para poder desarrollar plenamente

el trabajo, consideran que sus empresas los
proporcionan adecuadamente en un 57,19 % en
el primer caso y en un 55,67 % en el segundo.

El 96,67 % considera necesario que los servicios
de empleo de las asociaciones de personas con
discapacidad formen a los empleadores en el
desarrollo de entornos laborales accesibles.

4.3.6. Actitudes y creencias hacia la
discapacidad por parte del entorno laboral

La mayoria de los titulados (62,48 %) piensa
que los empleadores creen que contratar a un
titulado con discapacidad tendra repercusiones
econdmicas negativas. Desde su experiencia
laboral, los titulados, en un 69,74 %, consideran
que la gran mayoria de los compaifieros de
trabajo no hacen de la discapacidad una barrera
para el desarrollo de la actividad profesional y, a
su vez, opinan (71,71 %) que tampoco hacen de
la discapacidad una barrera para las relaciones
sociales en el trabajo.

Los titulados con discapacidad, teniendo

en cuenta su experiencia laboral, creen que
los empresarios valoran el dominio de las
competencias profesionales en el grado que
indica para cada una de ellas el Gréfico 6 de
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la pagina siguiente. Vemos como este grupo de
titulados opina que los empresarios valoran
muy favorablemente todas las competencias
profesionales. Las relacionamos siguiendo el
grado de mayor a menor valoracién: manejo
del ordenador; capacidad de adaptarse a nuevas
situaciones, flexibilidad; preocupacién por la
calidad; habilidades comunicativas; habilidad
para trabajar de forma auténoma y tomar
decisiones; capacidad de organizar y planificar;
capacidad de trabajar bajo presién; motivacion,
entusiasmo y ganas de aprender; habilidades
interpersonales; habilidades de bisqueda y
gestion de informacion; iniciativa y espiritu
emprendedor; capacidad de negociacion, saber
convencer y aceptar otros puntos de vista;
capacidad para generar nuevas ideas, creatividad
e innovaci6n; dominio de la lengua inglesa;
potencial de liderazgo.

4.3.7. Promocion y satisfaccion laboral

El grado de satisfaccion expresado por los
titulados en relacion a su experiencia laboral es
muy alto en un 30,26 %, alto en un 27,53 %,
medio en un 25,11 % y bajo o muy bajo en un
17,01 %.

Ademas los titulados con discapacidad
manifiestan su deseo de promocionar
laboralmente en un 88,20 %. El 67,78 %

opina que las empresas les han proporcionado
las mismas opciones de promocién que a sus
compaiieros. También manifiestan, en un

61,57 %, no tener dificultades para actualizar su
formacion profesional.

4.4. Percepcion de las empresas acerca de la
insercion laboral de los titulados universitarios
con discapacidad

Dada la escasa participacion por parte

de las empresas, un total de 16 sobre

580, los resultados que se presentan son
comentados de modo general debido a la poca
representatividad. En ningtn caso podran ser
extrapolables ni generalizables. No obstante,
por tratarse de uno de los objetivos planteados
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Grafico 6. Opinion de los titulados universitarios con discapacidad respecto a la valoracion de los
empleadores sobre las competencias profesionales (2010). Porcentajes

Habilidades comunicativas

Dominio de la lengua inglesa

Habilidad para trabajar de
forma auténoma y tomar decisiones

Iniciativa y espiritu emprendedor

Preocupacion por la calidad,
por hacer bien las cosas

Motivacion, entusiasmo y ganas de aprender

Capacidad de organizar y planificar,
saber administrar el tiempo

Capacidad de trabajar bajo presion

Potencial de liderazgo,
capacidad de influir y motivar en otros

Capacidad de negociacion, saber convencer y
aceptar otros puntos de vista

Habilidades interpersonales,
saber relacionarse con otros

Capacidad para adaptarse
a nuevas situaciones, flexibilidad

Capacidad para generar nuevas ideas,
creatividad e innovacion

Manejo del ordenador

Habilidades de busqueda y
gestion de informacion
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Fuente: Elaboracién propia.
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en esta investigacion hemos creido oportuno
presentar los resultados bajo la cautela que ya
hemos comentado.

Las empresas valoran positivamente tener
estudiantes con discapacidad en practicas,
siendo ésta una experiencia que favorece la
contratacion de titulados universitarios con
discapacidad. Las empresas con experiencia
consideran que es una buena manera de
eliminar los prejuicios que se dan en el entorno
laboral. Piensan que las pricticas facilitan la
sensibilizacién y el conocimiento que hara
posible la adaptacion del puesto de trabajo para
el futuro empleado con discapacidad.

Referente a los factores que facilitan la
contratacion de titulados universitarios con
discapacidad, segtin las empresas participantes
con experiencia, consideran por igual nivel de
importancia: la colaboracion con fundaciones
que ofrezcan servicios de insercion laboral
especificos, con el objetivo de ayudar a
identificar los perfiles adecuados a los puestos
de trabajo; la responsabilidad social corporativa
que impregna la politica global de la empresa; y
el cumplimiento de la legislacion sobre el empleo
de personas con discapacidad.

Las empresas participantes sin experiencia,
opinan que el factor facilitador mds significativo
serfa desarrollar una politica de subvenciones
mas eficaz.

Las empresas con experiencia también
manifiestan que la principal barrera es la
dificultad para identificar los perfiles de los
titulados con discapacidad, adecuados a los
puestos de trabajo.

Las empresas sin experiencia consideran

como obstaculizador la escasa e inadecuada
informacion existente para conocer las
condiciones y el proceso de contratacion de estos
titulados.

Ambos tipos de empresas creen que contratar
a un titulado con discapacidad no tendra
repercusiones econémicas negativas. Afirman
percibir a los titulados con discapacidad como

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 95-118

personas competentes para desarrollar un puesto
de trabajo y con capacidad para trabajar en
equipo. Respecto a los compafieros, creen que
éstos no hacen de la discapacidad una barrera
para el desarrollo de la actividad profesional
compartida, como tampoco hacen de la
discapacidad una barrera para las relaciones
sociales en el trabajo.

Ambos tipos de empresa afirman que perciben
a los titulados con discapacidad como personas
competentes para desarrollar un puesto de
trabajo y con capacidad para el trabajo en
equipo.

Las empresas con experiencia expresan, en su
mayoria, un grado de satisfaccion alto como
empleador. Estas empresas ven la incorporacién
de estos titulados como una aportacién muy
positiva porque normaliza la diversidad en

su empresa, aporta distintos puntos de vista

y planteamientos desde otra perspectiva. Las
empresas sin experiencia opinan que estos
titulados pueden aportar lo mismo que cualquier
otro trabajador. Especifican el valor afiadido
que puede representar tener un empleado con
discapacidad a través de los siguientes aspectos:
capacidad humana, diversidad, funcién y
responsabilidad social y una nueva visién para
la empresa.

|
5. Conclusiones

En cuanto al primer objetivo de nuestra
investigacion, conocer la experiencia de

los titulados universitarios espafioles con
discapacidad, en relacion a su formacion para
acceder al mercado laboral ordinario, podemos
concluir que la formacion universitaria se revela
como una via importante para el acceso de las
personas con discapacidad al mercado laboral
ordinario. Por otra parte, también se constata
que los titulados universitarios con discapacidad,
generalmente, no reciben en la universidad

los apoyos que serian suficientes para poder
desarrollar todas las competencias profesionales.
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Ademas, se evidencia que las practicas
profesionales se muestran como una oportunidad
para: conocer las propias capacidades en

un entorno laboral ordinario; desarrollar

el conocimiento mutuo entre los futuros
profesionales universitarios con discapacidad y
las empresas; y contribuir a la des-estigmatizacion
de las futuras posibilidades laborales.

En relacion al segundo objetivo, identificar

los factores percibidos como obstdculos y

los percibidos como facilitadores por parte

de los titulados universitarios esparioles con
discapacidad, en el momento de su insercion al
mercado laboral ordinario, se concluye que el
principal factor obstaculizador es la percepcion
negativa de la discapacidad por parte de las
empresas. Al mismo tiempo, se revela como
principal factor facilitador el cumplimiento de la
legislacion sobre empleo, de las actuales medidas
de accion positiva y la aplicacién de las medidas
sancionadoras, por parte de la administracion y
de las empresas.

Respecto al tercer objetivo, conocer la
percepcion de las empresas acerca de los
titulados universitarios espainoles con
discapacidad, en el momento de su insercion

al mercado laboral ordinario, consideramos
importante manifestar que debido a la escasa
participacion del sector empresarial en este
estudio no se ha podido obtener informacion
significativa para conocer la percepcion de

las empresas. No obstante, y debido a la falta
de estudios en nuestro pais sobre este tema,
queremos dejar constancia de que las empresas
participantes han manifestado un alto grado

de satisfaccion en relacion a su experiencia

con empleados titulados universitarios con
discapacidad. Por este motivo, concluimos que
es imprescindible fomentar la participacion del
sector empresarial en otras investigaciones que
aporten datos mas representativos. Entendemos
que poder obtener esta informacion es

esencial para poder desarrollar propuestas que
garanticen la plena inclusiéon al mercado laboral
de los titulados universitarios con discapacidad.

En cuanto al cuarto objetivo, plantear
propuestas de mejora para favorecer la inclusion
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al mercado laboral de los titulados universitarios
esparioles con discapacidad, planteamos un
conjunto de propuestas dirigidas en primer
lugar a mejorar la formacién de los estudiantes
universitarios con discapacidad y en segundo
lugar a mejorar su proceso de insercién laboral
al mercado ordinario.

Referente a estas propuestas de mejora para la
formacion universitaria de los estudiantes con
discapacidad proponemos que:

e Las universidades deberfan asegurar
que los apoyos ofrecidos respondan a
las necesidades de todos los estudiantes,
incluidos los que presentan algin tipo de
discapacidad, para desarrollar plenamente
todas las competencias profesionalizadoras.
Y, sobre todo, en aquellas que los titulados
universitarios con discapacidad expresan
haber recibido menor apoyo (el domino de
la lengua inglesa, el potencial de liderazgo,
la capacidad de negociacién y la capacidad
de generar nuevas ideas). Ademas de
ofrecer estos apoyos, se deberia potenciar
metodologias inclusivas que permitieran dar
respuesta a toda la diversidad de estudiantes
presentes en las aulas universitarias
de acorde con el modelo de educacion
inclusiva. Todo esto revertiria en la calidad
de la formacion de todos los titulados
universitarios.

e  También se deberia fomentar un modelo de
practicas, por parte de la universidad y de
la empresa, que contribuyera a generar una
retroalimentacién positiva para desarrollar
una relacién de cooperacion entre los
estudiantes y la empresa que permitiera el
progreso mutuo y derivase a crear contextos
laborales normalizados.

En cuanto a las propuestas dirigidas a mejorar
el proceso de insercion al mercado laboral
ordinario de los titulados universitarios con
discapacidad planteamos que:

e  Para mejorar y normalizar este proceso
entendemos que se deberia gestionar a
través de las bolsas generales de empleo, no
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especificas para personas con discapacidad.
Esto no insta la necesidad de hacer constar
el tipo y grado de discapacidad para
facilitar los apoyos adecuados si fueran
necesarios. Por lo tanto, consideramos

que la administracion, las fundaciones y
asociaciones de personas con discapacidad
deberian dirigir sus esfuerzos a asesorar y
orientar a las empresas y a los candidatos
con el fin de que puedan conseguir
mutuamente un proceso de adaptacion
exitoso en un entorno laboral ordinario.

Ademads creemos necesario que la
administracion, las fundaciones y
asociaciones de personas con discapacidad
lleven a cabo politicas de sensibilizaciéon

y de educacién orientadas a la sociedad

en general, con el fin de hacer visibles

las capacidades reales de los titulados
universitarios con discapacidad en la vida
cotidiana y, de manera muy especial, en el
trabajo desarrollado en entornos ordinarios.
La repercusion de estas politicas permitiria,
especialmente, a las empresas reconocer las
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posibilidades profesionales de los titulados
universitarios con discapacidad y se evitaria
la oferta de puestos de trabajo inferiores a
su nivel de formacion. Puesto que queda
demostrado, segiin la experiencia de estos
titulados, que es posible un desarrollo y
promocién profesional pleno y satisfactorio.

Finalmente, seria necesario potenciar
modelos educativos que permitieran, a

lo largo de la vida, el reconocimiento de
la propia identidad de la persona con
discapacidad para poder identificar sus
competencias y habilidades y asi afrontar
con seguridad y realidad los retos propios
de cada momento del ciclo vital. Uno

de estos retos es la insercion laboral.
Consideramos que este autoconocimiento
favoreceria a los titulados universitarios
con discapacidad una mayor seguridad en
los procesos de seleccion y de promociéon
profesional normalizados. De esta
manera, los candidatos no concebirian la
discapacidad como una barrera para su
insercion laboral.
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Una experiencia de innovacion colaborativa
en tecnologia centrada en la persona:

la deteccion emocional y sus posibles
contribuciones al apoyo de personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo

A collaborative innovation experience of person-centered technology:
emotional detection and possible contributions to the support of
people with intellectual and developmental disabilities

|
Resumen

El articulo pretende llamar la atencion
sobre lo interesante que puede resultar
la colaboracion entre las entidades que
se dedican al desarrollo de tecnologia
social y las que proporcionan

apoyos a personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo (DID).

Este tipo de trabajo conjunto permite
ofrecer una tecnologia innovadora

y verdaderamente centrada en la
persona que satisfaga sus necesidades
reales en sus entornos naturales.

En nuestro caso, Tecnalia y Uliazpi
vienen colaborando desde hace

varios afios en la identificacion de
necesidades y en el desarrollo de
soluciones tecnoldgicas que las puedan
satisfacer. En este articulo se presenta
asimismo un proyecto producto de esta
colaboracion. Se trata de un sistema de
deteccién emocional que puede apoyar
la labor del profesional de apoyo

a la hora de reconocer e intervenir
sobre las situaciones que promueven

el bienestar o el malestar de personas
que no lo pueden comunicar con sus
propios medios.

|
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Abstract

The present article aims to raise
awareness about the interesting
results that stem from collaboration
between organisations that develop
social technology and those providing
support to people who suffer from
severe intellectual and developmental
disabilities. This type of joint effort
facilitates the development of
innovative user centred technology
that satisfies their actual needs in a
natural environment. In our case,
Tecnalia and Uliazpi have been
working together for a number

of years to identify the needs of
Uliazpi’s users and the most adequate
technological solutions to meet those
needs. In this context, the article
outlines a project that has emerged
from this alliance. It consists of an
emotion detection system that can
help professional carers to recognise
and control situations that promote
or reduce the wellbeing of people who
are not capable of communicating by
their own means.
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El articulo tiene dos objetivos fundamentales: por
un lado, presentar brevemente una experiencia
interesante de colaboracion entre una entidad que
desarrolla tecnologia y otra que presta servicios

y apoyo a personas con discapacidad intelectual
y/o del desarrollo (DID) y, por otro, presentar los
resultados preliminares de un producto concreto
de dicha colaboracion: una tecnologia de deteccion
emocional que permite conocer las emociones de
personas que no pueden comunicarlas verbalmente
con el fin de evaluar su nivel de bienestar y calidad
de vida e identificar variables y situaciones que

les puedan causar estrés y facilitar la aparicion de
conductas problematicas.

|
1. Una experiencia de innovacion
colaborativa: historia de las relaciones entre
Tecnalia y Uliazpi

Uliazpi es una entidad puiblica (Organismo
Auténomo de la Diputacion Foral de Gipuzkoa,
Pais Vasco, Espafia) que proporciona servicios

y apoyos que contribuyen al desarrollo de la
calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual (DI) y sus familias en el Territorio.
Atiende actualmente en Gipuzkoa a 370
personas a través de sus servicios de vivienda,
atencion de dia, respiro, apoyo en el hogar

y apoyo familiar. Uliazpi busca, desde un
compromiso ético y en todas sus actuaciones,

el bienestar y desarrollo de la persona y

la confianza y seguridad de sus familiares,
optimizando los recursos disponibles en cada
momento, promoviendo cada vez mayores
niveles de excelencia en su gestion y fomentando
la innovacion en todas sus pricticas.

Tecnalia Research & Innovation es el primer
centro privado de investigacion aplicada del
Estado Espafiol y uno de los mds importantes

de Europa, con una plantilla formada por 1.450
personas de alta cualificacion, procedentes de
mas de 25 nacionalidades, una facturacion de
125 millones de euros y mds de 4.000 clientes.
Su misién es transformar el conocimiento en PIB
para mejorar la calidad de vida de las personas
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creando oportunidades de negocio en las
empresas. Mediante la iniciativa privada FIK de
desarrollo cientifico tecnoldgico interdisciplinar
orientada al envejecimiento y discapacidad,
Tecnalia pretende obtener resultados patentables
que posibiliten optimizar la rentabilidad de

la iniciativa dando lugar a productos y/o
servicios que permitan maximizar la autonomia
personal, independencia, salud y calidad de
vida del colectivo de personas mayores y con
discapacidad permitiendo al mismo tiempo la
generacion de un tejido econdmico.

Tecnalia y Uliazpi vienen colaborando desde

el afno 2008. Gradualmente, hemos ido
sofisticando el tipo de pruebas que realizamos vy,
en la actualidad, asumimos de comtin acuerdo
la metodologia de los Living Lab, nuevo
concepto para la investigacion, el desarrollo y
la innovacién, que se basa en la conveniencia o
necesidad de involucrar a las personas usuarias
de los productos o servicios en todas las fases
del proceso, identificando las necesidades,
definiendo los requisitos, analizando el grado
de usabilidad, dando informacién para la
valoracion de la viabilidad y probando los
resultados en su entorno real.

De esta manera, Uliazpi, por un lado, expone
las necesidades de las personas que atiende y las
dificultades con las que se enfrentan los y las
profesionales para que sea dptima esta atencion.
Tecnalia, por otro, valora y desarrolla las
posibilidades de dar una respuesta tecnologica
que satisfaga dichas necesidades y dificultades.
Una vez disenada la solucién tecnoldgica,
Uliazpi y Tecnalia la prueban conjuntamente
con las personas con discapacidad en contextos
reales (tras las oportunas explicaciones y
consentimientos familiares y permisos del comité
ético correspondiente) y la van perfeccionando
progresivamente con la intencién de que esta
tecnologia sea adoptada por Uliazpi mediante
algtn tipo de mecanismo de transferencia.

1.1. Necesidades identificadas

Uliazpi tiene un especial compromiso con las
personas con discapacidad intelectual que
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presentan mayores necesidades de apoyo. Es asi
que la inmensa mayoria de las personas atendidas
presentan muy limitadas capacidades cognitivas
para plantearse objetivos, planificar y actuar de
manera intencional y activa y, por tanto para
hacer uso de la tecnologia de apoyo que requiera
la participacion activa del usuario. Por tanto,

la colaboracién de Uliazpi puede ir mas en la
linea de aportar necesidades de apoyo de las
propias personas que proporcionan los apoyos

o sugerencias de desarrollo de otras tecnologias
relacionadas con la rehabilitacion, compensacion
o estimulacién cognitiva vy fisica asi como de
soluciones para la autonomia o la seguridad.

Inicialmente se elabor6 de forma conjunta
(Tecnalia y Uliazpi) un amplio listado de
necesidades y posibles vias de desarrollo
tecnoldgico que se fueron valorando,
descartando algunas, concluyendo que ya
existian en el mercado otras y acordando un
estudio mds profundo en el caso de otras.
Algunas de las necesidades identificadas (como
“tormenta de ideas”) en aquellos primeros
momentos de la colaboracién tienen que ver con
algunos de los siguientes aspectos que se pueden
ver en la Tabla 1.

Tabla 1. Necesidades tecnolégicas identificadas

Ambito Necesidad concreta
Prevencién, deteccion y proteccién ante caidas

Control/ Supervision de la posicion de la persona (GPS o similar)

ontro

seguridad Reconocimiento de conductas inusuales en el repertorio de la persona
Sistema de monitores interactivos en red para la modificacion y comunicacion en tiempo
real de datos relativos a la medicacién, menus y dietas, plan de actividades

Apoyos en Sistema automatizado de sujecién a taza de WC

actividades de la | Sistema automatizado de activado de la cisterna del WC y de limpieza tras su uso

vida diaria Sistema automatizado de silla de ducha que sujeta e incorpora a la persona para su aseo...
Control a distancia por parte del profesional de apoyo de las sillas de ruedas

Apoy_os ala “Andadores” que facilitan el desplazamiento y evitan las caidas

movilidad
Sistemas de deteccion y superacion de obstaculos...

Control de Registro, control o prevencion de conductas autolesivas

conductas quto- Sistema de control biométrico que pueda anticipar, detectar y/o influir sobre un posible

heteroagresivas | episodio de descontrol emocional y conductual...

Facilitacion de cumplimiento de tratamientos médicos

Apoyos en la

Anticipacion, aviso y proteccion ante crisis epilépticas

atencion médica/

Equipamientos de control y manejo postural nocturno y/o diurno

fisioterapéutica

Evaluacion del grado de hidratacion para garantizar la ingesta suficiente de agua

Sistema de deteccién de la temperatura corporal

Apoyos en
comunicacion

Detector de mirada (o intencion) y traductor a peticion de voz

Apoyos a la . R . . L . "

poy: L Programas colectivos o individualizados de estimulacién sensorial y cognitiva (con
estimulacion ; . .

o realidad virtual o tecnologia WII)...

cognitiva
Apoyos a la . L - . L L

poy L Electroestimulacion para el mantenimiento muscular, estimulacién de la deglucion, control
estimulacion i ) ) L
fisica del babeo, prevencion de atrofias musculares, tratamiento de la espasticidad...
Apoyos a la L . . -
interaccion Interaccién con elementos robotizados en momentos sin actividad o desestructurados.

Fuente: Elaboracion propia.
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1.2. Hitos fundamentales en la colaboracién y
proyectos trabajados

En estos dltimos afios, desde el afio 2009,
Tecnalia y Uliazpi, a partir de la identificacion
de las posibles lineas de colaboracién, han
priorizado y colaborado conjuntamente en los
siguientes proyectos:

* Ao 2009: Dispositivos de monitorizacion
de constantes vitales:
Con base en la necesidad detectada de
monitorizar de manera sencilla algunas
constantes vitales relevantes (tension
arterial, temperatura corporal, nivel de
hidratacién, etc.) de las personas atendidas
en Uliazpi, se realiza por parte de Tecnalia
un estudio de los dispositivos ya disponibles
en el mercado para tal fin con el objetivo de
desarrollar uno propio, en el caso de que
no exista ninguno con esas caracteristicas.
Se desestima el desarrollo del proyecto al
constatar su existencia.

e Afo 20t10a: Andlisis de las oportunidades
terapéuticas de los robots sociales en el
ambito de la discapacidad intelectual:

Se exploran las oportunidades terapéuticas
de los llamados “robots sociales” en el
ambito de la discapacidad intelectual y

su posible contribucién a la mejora de la
relacién social en personas con tendencia
al aislamiento. Se analizan los robots
disponibles en el mercado y se interviene
sobre uno de ellos para mejorar sus
prestaciones. Tras ello, se decide retomar el
tema mds adelante.

®  Afo 2010b: Control de alteraciones
nocturnas en personas con graves
problemas cognitivos:
En este proyecto se estudian las posibles
prestaciones de un dispositivo (similar a una
sabana con sensores) que permite registrar
los movimientos que realiza una persona
durante su descanso nocturno y detectar asi
diversas alteraciones del suefio (epilepsia,
apnea...). Actualmente se contintia
trabajando en su desarrollo.
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® Afios 2011-13: Sistema de Deteccion
Emocional para el Apoyo a Personas con
Discapacidad Intelectual y del Desarrollo:
Actualmente se estd desarrollando la
tecnologia que permite conocer el estado
emocional de personas que no pueden
comunicarse por si mismas y que se explica
con mds detalle en el siguiente punto de este
articulo.

* Afo 2013 en adelante:
Se afrontardn otros aspectos de posible
desarrollo ya identificados previamente
y/o se identificardn nuevas necesidades a
satisfacer.

|
2. El producto innovador: Sentient, un
Sistema de Deteccion Emocional para

un mejor Apoyo a las Personas con
Discapacidad Intelectual y/o del Desarrollo
y graves problemas de comunicacion

2.1. Descripcion del proyecto

La identificacion de emociones en personas

con discapacidad intelectual y del desarrollo
grave es un reto complicado. Sus emociones nos
proporcionan informacién muy relevante sobre
sus preferencias en relacién con personas o
actividades y también son una importante fuente
de informacion sobre las variables y condiciones
que les provocan ansiedad o estrés y pueden
facilitar, por tanto, la aparicion de conductas
problemadticas de diverso grado. Sin embargo,
es evidente que la posibilidad de comunicar
verbalmente sus emociones (autoinformes) es
muy limitada o inexistente en muchos casos.

Es preciso, pues, encontrar otras fuentes de
informacion para la identificacién de emociones
en estas personas. Aunque habitualmente se
entiende la emociéon como una experiencia
multidimensional que engloba tres sistemas de
respuesta: cognitivo, conductual y fisiologico
(Lang, 2010), se ha investigado poco acerca de
la fisiologia de las emociones en personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo grave.
Se ha investigado mas la expresion conductual
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de las emociones en estas personas (Adams y
Oliver, 2011; How et al., 2001; Petra y Maes,
2006) aunque también se constatan limitaciones
en estos estudios. El enfoque conductual podria
idealmente complementarse con otro enfoque
como es el fisiologico como apuntan varios
estudios pioneros como los de Lima et al. (2012)
y Vos et al. (2010a).

2.2. Deteccidn fisiolégica de emociones

En el ambito de la psicofisiologia general (no
aplicada directamente a la discapacidad), se

ha venido constatando la existencia de ciertos
cambios fisiolégicos (especialmente en el sistema
nervioso auténomo) los cuales son especificos
para cada tipo de emocion. Se han realizado
numerosos intentos para medir y verificar la
fisiologia de las emociones utilizando una escala
discreta (categorias subjetivas como la felicidad,
el miedo, etc.) o multidimensional (valencia,
intensidad). Algunos de los resultados apuntan
a que el ritmo cardiaco es mayor cuando se
experimenta miedo, enojo y tristeza que en
emociones como la felicidad, el asco y las
sorpresa (Ekman et al., 1983) y también mayor
durante el enojo y el miedo que en el caso de la
tristeza y felicidad (Christie y Friedman, 2004),
o que la temperatura de la piel es mayor en el
enojo que en el miedo (Levenson et al., 1991).
El uso de dimensiones por el otro lado parece
proporcionar una diferenciaciéon mas clara de los
fendmenos emocionales de acuerdo a un estudio
hecho por Caccioppo (1997). Algunos casos
notables de investigacion en este sentido son

los de Bradley y Lang (2000) que encontraron
que la conductividad de la piel es mayor en
estados positivos y negativos que en neutrales

y que a su vez el ritmo cardiaco es mayor para
las emociones positivas que para aquellas

en el espectro negativo. Lang et al. (1998)
encontraron que la actividad del cortex visual es
menor para estados neutros.

Existe un drea de la informdtica que tiene
precisamente que ver con la identificacion
automadtica de emociones usando métodos
computacionales y sefiales fisioldgicas. Algunos
ejemplos que se pueden mencionar incluyen el
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trabajo de Picard et al. (20071) y de Leon et al.
(2007). La ventaja de este tipo de sistemas es
que permiten vincular la experiencia emocional
con factores externos e identificar aquellos de
estos factores que se asocian con situaciones
afectivas adversas. De esta manera, es posible
desarrollar soluciones tecnoldgicas y servicios
dirigidos a reducir los efectos nocivos de algunas
emociones negativas de una manera automatica
y pro-activa, siempre garantizando el control de
la persona usuaria (o la persona encargada del
apoyo de la persona) sobre el sistema.

2.3. La experiencia emocional de personas
dependientes vulnerables

Las personas con discapacidad intelectual y

del desarrollo grave pueden tener notables
dificultades para gestionar y comunicar

sus emociones. Estas personas pueden vivir
légicamente situaciones en las que disfrutan

y se encuentran a gusto y situaciones que les
pueden provocar ansiedad y estrés. Debido

a sus limitaciones comunicativas, pueden

tener dificultades para comunicar su malestar
y, ademds, pueden mostrar éste de formas
problematicas (agresiones, autolesiones,
conductas destructivas, etc.) para si mismas y
para otras personas. Incluso para el profesional
de apoyo se puede hacer dificil conocer en qué
situaciones la persona disfruta y qué situaciones
le provocan malestar o ansiedad (Mendizabal
y Le6n, 2012). En este sentido, se hace muy
interesante el apoyo de un sistema que evalde y
comunique el estado emocional de la persona
con el objeto de que el profesional de apoyo
pueda intervenir y ayudarla a modificar su
estado emocional o evitar situaciones de riesgo.

Como parte de un andlisis de viabilidad, se ha
realizado un estudio conjunto entre Tecnalia

y Uliazpi para evaluar el rendimiento de un
sistema de deteccion de emociones utilizado

en situaciones de la vida real de una persona
con discapacidad intelectual o del desarrollo.
Dicho sistema utiliza sensores fisioldgicos
vestibles y métodos de deteccion de emociones
que facilitan la experimentacion en tiempo real.
El propdsito inicial de este estudio es permitir
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a una persona usar un sistema de deteccién
fisiologica de emociones durante un tiempo
determinado de su vida diaria con la idea de: 1)
evaluar la usabilidad, comodidad y respuesta

de dicho sistema y de esta forma hacer cambios
en el disefio; y, 2) determinar la fiabilidad del
sistema y coémo se compara su algoritmo de
reconocimiento de emociones con la experiencia
emocional de la vida real.

Asi, una vez verificada su eficacia y usabilidad,

el sistema se podria utilizar para conocer el
estado emocional de las personas con estas
caracteristicas en diversas situaciones y averiguar
asi cudles de ellas son preferidas y cudles de

ellas pueden provocarle ansiedad o malestar.
Con este conocimiento podremos aumentar las
actividades preferidas y disminuir o modificar las
ansi6genas. De esta manera estaremos evaluando
y mejorando su calidad de vida (Goode y Hogg,
1994; Verdugo et al., 2009).

2.4. Objetivos del proyecto

Existen cuatro objetivos principales (Mendizabal
y Ledn, 2012) que se pretenden alcanzar con el
proyecto que aqui se describe.

1. En primer lugar, nos interesa verificar la
efectividad de dicho sistema para detectar
episodios emocionales en la vida real. Para
tal fin, la persona de apoyo de la persona
usuaria completa una lista de preguntas que
proporciona datos sobre el tipo de actividad
de la persona usuaria, el tiempo empleado y
el contenido emocional observado durante
la sesion de prueba. Asi podemos vincular
la expresion emocional de la persona
con la informacién generada de manera
automadtica por el sistema.

2. En segundo lugar, estamos interesados en
medir el nivel de aceptabilidad del sistema
de deteccion de emociones a través de un
analisis general de la experiencia de la
persona encargada del cuidado del usuario.
El propésito es poder facilitar un disefio que
se centre en el usuario y su cuidador. Los
temas mads importantes son la respuesta del
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sistema ante las actividades de la vida diaria,
la precision en la adquisicion de datos, y

si el sistema es comodo y practico para ser
utilizado durante un tiempo prolongado.

3. Ademais de los aspectos técnicos de eficacia
y usabilidad, nos interesa conocer las
situaciones que la persona no entiende,
no le gustan o le ponen nerviosa para
poder actuar sobre ellas eliminandolas,
modificindolas o apoyando a la persona
para que las tolere o gestione mejor y poder
evitar asi su ansiedad o malestar e, incluso,
prevenir posibles conductas problematicas
de tipo agresivo, autolesivo o destructivo.

4. Adicionalmente a poder prevenir malestar
y conductas problemadticas, nos interesa
identificar las situaciones, actividades,
experiencias, etc. que a la persona le gustan
y con las que disfruta. De esta manera,
podemos conocer los estimulos criticos
que pueden influir en su calidad de vida y
mejorarla.

2.5. Metodologia y material empleado

Este estudio se basa en el uso de sistemas
fisioldgicos de deteccion de emociones para
reconocer y cuantificar valencia emocional
(estados emocionales positivos, negativos

y neutrales) usando sefiales como el ritmo
cardiaco, la temperatura o la conductividad

de la piel, sefiales que han sido previamente
empleadas en estudios de emociones en personas
con discapacidad intelectual (Vos et al., 2012)
En este caso, el sistema especifico utiliza un
algoritmo que analiza de forma continua la
variabilidad del ritmo cardiaco de la persona
usando una combinacién de inteligencia artificial
y métodos estadisticos.

La informacién de la variabilidad del ritmo
cardiaco es adquirida usando un pulsimetro
(Zephyr HxM) (ver Figura 1). Estos dispositivos
no invasivos y portatiles pueden transmitir la
informacién via Bluetooth hasta una distancia
de 30 metros. Gracias a esto el participante
podrd llevar los sensores en el cuerpo y no
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necesitara cables conectados. Los datos de las
sefiales fisiolGgicas se procesan remotamente en
un movil (en nuestro caso un HTC Nexus 1,
Figura 1, y un Samsung Galaxy Mini) con

la intencién de descubrir patrones que se
correlacionen con las diferentes emociones. El
procesador del movil realiza el tratamiento de la
seflal y usa el algoritmo para medir la polaridad e
intensidad de la reaccion emocional de la persona
en el momento en que ésta ocurre. El profesional
de apoyo de la persona participante puede
supervisar en tiempo real la valencia del estado
emocional del participante través de la pantalla
del mévil. La aplicacion para el mévil también
permite al cuidador llevar registro del nimero

de veces en las que la respuesta del sistema tiene
un conflicto con la propia experiencia del usuario
(no coinciden). Esto se realiza a través de la
interfaz grifica del mévil. En cualquier caso,

se le proporciona al profesional de apoyo un
manual breve que puede servir como referencia
en caso de que necesite resolver algunos
problemas técnicos basicos.

En relacién con su usabilidad, aunque el
pulsimetro que usamos esta disefiado para
minimizar las incomodidades, es probable que
en algunos casos los portadores de los sensores
sientan algun tipo de molestia al llevar el
dispositivo en el pecho. Esto es particularmente
importante en el caso del tipo de personas
sensibles al contacto fisico con los que se espera
trabajar y quienes podrian reaccionar de una
forma adversa al uso del sistema. Por esta razon
es importante que los profesionales de apoyo
elijan, en principio, a los participantes mds
adecuados considerando su conocimiento de las
personas atendidas. Para garantizar la seguridad
y el confort de los participantes los profesionales
de apoyo les ayudan a colocarse y quitarse los
electrodos y el dispositivo y les acompafian
durante la realizacion de la prueba.

Las alteraciones en la vida de las personas
participantes provocadas por las pruebas es
otro factor que puede causarles inconvenientes
ya que algunas de ellas pueden necesitar

Figura 1. Dispositivos utilizados en el estudio
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la rutina cotidiana habitual. Por ello se ha
decidido acudir al centro y realizar las pruebas
mientras realizan una tarea habitual tratando

de alterarla lo minimo posible y asi evitar que el
comportamiento de las personas participantes se
vea afectado.

Con respecto al sistema, no existen riesgos o
inconvenientes palpables de que puede hacer
dafio a la persona usuaria. Un problema del
funcionamiento del sistema que puede ocurrir
es la posible falta de conexién o comunicacién
Bluetooth entre el dispositivo y el mévil. Con
el fin de tratar de reducir cualquier efecto
indeseable o imprevisto causado por esos
problemas se han implementado medidas de
proteccion que se recogen en un manual de
usuario. También se puede llamar en cualquier
momento a alguno de los investigadores para
solicitar ayuda técnica.

2.6. Personas usuarias participantes

En principio y de cara a las pruebas de eficacia
y usabilidad, se han seleccionado personas

con discapacidad intelectual de ambos sexos,
de edades diversas, siempre con graves
problemas de comunicacion, sin enfermedades
cardiovasculares y, en principio, sin intolerancia
grave a la manipulacién o exploracion fisica.

Debido a las caracteristicas especiales de los
participantes, inicialmente estaba previsto y se
ha realizado un estudio previo con 3 personas.
Esta contemplado que, una vez comprobado
que el dispositivo es eficaz y adecuado para
ser utilizado por este colectivo, posteriormente
se realizard un estudio mds amplio con mayor
cantidad de personas participantes y mayor
variedad de perfiles.

2.7. Procedimiento/protocolo experimental

Cada participante ha realizado la prueba de
manera individual durante una hora de sus
actividades diarias. La hora y la actividad
especifica han sido elegidas por los profesionales
de Uliazpi. Cabe mencionar que, antes de
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dar inicio a la prueba, se habia realizado un
estudio piloto para verificar la viabilidad de la
tecnologia (Figura 2).

Antes de dar inicio a la prueba se le ha entregado
al profesional de apoyo una hoja con informacién
sobre los pasos que se van a seguir y dos copias
del consentimiento informado para que sean
firmadas por el tutor legal del participante.

A continuacién el profesional de apoyo ha
completado los cuestionarios del perfil del usuario
para tener registro de los problemas cognitivos del
usuario y su estado emocional habitual. Los datos
del participante se guardan segin la Ley Orgdnica
15/1999 de 13 de diciembre de Proteccion de
Datos de Caricter Personal, (LOPD).

Con el fin de maximizar el confort para la persona
usuaria del sistema, se ha realizado una etapa de
adaptacion al pulsimetro durante un tiempo que
se ajusta a las caracteristicas de la persona y que
ha sido determinado por el profesional de apoyo.
Durante el periodo de adaptacion, la persona
usuaria ha llevado puesto el pulsimetro sin ningtin
tipo de actividad adicional.

El dia de la prueba y antes de dar inicio a la
operacion del sistema, el profesional de apoyo
de la persona usuaria participante ha llevado a
cabo 2 tareas: 1) la colocacion de los sensores
en el pecho del participante; y, 2) la puesta en
marcha de la aplicacion en el movil. Es necesario
que el profesional de apoyo se asegure que la
comunicacion entre los dos componentes se
realiza correctamente. Esto se puede verificar
usando la lectura del ritmo cardiaco que se
muestra en la pantalla de mévil.

Es recomendable realizar la calibracion del sistema
durante el minuto previo al inicio de las pruebas.
Para este fin el profesional de apoyo de la persona
participante ha debido seleccionar la opcion
correspondiente en el ment de la aplicacion en el
movil asegurdndose que la persona participante
esta sentada en calma aparente. El proceso de
calibracion solamente se realiza una vez.

La persona usuaria participante ha llevado el
sistema colocado mientras ha realizado sus
actividades de la vida diaria durante el tiempo
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seleccionado por el profesional mientras éste le
monitoriza desde la aplicaciéon del movil.

Durante dicho tiempo, el profesional de apoyo
ha completado un registro con los cambios de
estado emocional observados en la persona
usuaria y también las detecciones del sistema
incluyendo comentarios relacionados con
episodios de emociones fuertes. También se
requiere llevar registro de cualquier actividad
inusual del sistema, por ejemplo si hubiera
detectado un estado emocional sin un cambio
emocional de por medio (usando su criterio y
las reacciones del paciente), o si acaso existiera
cualquier otra anomalia con el sistema. El
sistema moévil también lleva registro de los

cambios emocionales y guarda la hora exacta en

que ha ocurrido tal cambio del estado.

Una vez transcurrida la hora de la prueba,

la persona participante se ha quitado el
pulsimetro con la ayuda del profesional de
apoyo. Este, finalmente, cumplimenta un
cuestionario relacionado con los aspectos de
comodidad, precision y usabilidad del sistema.
En todo momento la persona participante o
su profesional de apoyo ha podido contactar
con los investigadores para resolver dudas o
problemas con el sistema.

Figura 2. Andlisis conjunto del registro del
sistema y de la observacién conductual en las
fases previas a la prueba

|
3. Resultados preliminares

Como ya se ha mencionado, se ha realizado

un estudio preliminar con 3 participantes (dos
hombres y una mujer) de perfiles psicologicos

y funcionales diferentes. Previamente se habian
realizado pruebas también con los miembros del
equipo investigador.

Figura 3. Muestra n° 1 del tipo de respuesta medida contra el tiempo
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Para la realizacion del mismo, se han utilizado
espacios que forman parte del contexto
cotidiano de las personas participantes y que
estan habituadas a utilizar. Asimismo, tanto
las actividades realizadas como los materiales
utilizados, también formaban parte de su
experiencia habitual (juegos de fichas, musica,
interacciones sociales...) asi como las personas
que han interactuado con ellas.

Las primeras observaciones obtenidas apuntan a
las siguientes conclusiones provisionales:

e Con respecto a la vestibilidad del sistema,
ninguna de las personas participantes ha
mostrado rechazo y/o incomodidad aparente
hacia el mismo, ofreciendo una impresién
de comodidad tanto para la persona
que llevaba el pulsimetro como para el
profesional que llevaba el teléfono mévil. No
se han observado molestias por parte de las
personas que lo han probado pero es preciso
considerar que se han seleccionado en
principio personas que se anticipaba que no
pondrian excesivos problemas para vestirse
y mantener el pulsimetro colocado durante
un tiempo. Sin embargo, uno de los objetivos
del sistema es utilizarlo con personas que
presentan conductas problemdticas y alguna
de ellas puede ser posible que sea mas
sensible a su instalacién y pueda mostrar
algtin tipo de resistencia,

e En los tres casos, el sistema ha recogido
los estados emocionales por los que han
fluctuado las tres personas participantes de
forma adecuada, demostrando una gran
eficacia para la deteccion emocional,

e En dos de los casos, se ha observado en las
grabaciones de las situaciones planteadas
una alta concordancia entre el mensaje
visual que aportaba el dispositivo y el
aparente estado emocional de las personas,
es decir, el sistema parece identificar cudndo
la persona tiene una emocion positiva y
cudndo su emocion es de valencia negativa,

e  Enel otro caso, las grabaciones han
permitido observar una disonancia entre
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la conducta actuada por la persona y su
estado emocional interno, suscitindose la
posibilidad de ofrecer a los profesionales
una interpretaciéon alternativa sobre lo que
estaba ocurriendo. Asimismo, abre la puerta
a poder reflexionar sobre la eficacia de las
intervenciones que se estan llevando a cabo.

A continuacion se ofrece, a modo de ejemplo,
la grafica (Figura 4) de uno de los participantes,
observandose la variabilidad y la secuenciacion
de la emergencia de los estados emocionales
positivos, neutrales y negativos:

|
4, Discusion

El proyecto que presentamos surge de una
iniciativa de colaboracion que consideramos
muy interesante, ya que auna el trabajo de una
entidad que desarrolla tecnologia social y de
otra que presta Servicios y apoyos a personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo.
De esta manera se asegura que los productos
que puedan irse disefiando partan realmente
de necesidades reales de las personas (y de las
personas que les prestan apoyos) y sirvan para
su uso en entornos también reales de las mismas.
Es por ello que se trata de una tecnologia
realmente centrada en la persona dirigida a
satisfacer necesidades reales en entornos reales
de su vida cotidiana.

Los resultados preliminares apuntan claramente
a la eficacia del sistema para detectar y avisar al
profesional de apoyo de las emociones que esta
sintiendo la persona atendida en cada momento.
Esto abre la puerta a una doble posibilidad.

Por un lado, el sistema nos puede apoyar

en la identificacion de aquellos estimulos y
situaciones que pueden provocar reacciones
de estrés y emociones negativas que, a su vez,
pueden desencadenar conductas problemadticas
de diversos tipos (agresividad, autolesion,
conductas destructivas, negativismo, etc.).
Esta identificacion permitiria la prevencion de
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Figura 4. Muestra n° 2 del registro del sistema (siendo -2 y 2 los maximos valores de experiencia

negativa y positiva , respectivamente)
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esas conductas problemdticas bien sea con la
eliminacion de dichos estimulos y situaciones, si
es posible, bien apoyando a la persona a tolerar
mejor las mismas, mejorando en cualquier caso
el bienestar y la calidad de vida de la propia
persona y de las personas de su entorno.

Por otro lado, el sistema puede contribuir a

la superacion de un escollo importante en la
evaluacion de la calidad de vida de las personas
con graves problemas de comunicacion

que no pueden cumplimentar las escalas de
evaluacion al uso ni tampoco pueden contarnos
sus vivencias y preferencias o cumplimentar
autoinformes. En estos casos, se suelen utilizar
escalas objetivas o, como alternativa, se suele
preguntar a sus personas proximas (“proxys”)
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con los problemas de fiabilidad que ello

puede conllevar, segtin ha demostrado las
investigaciones efectuadas (Ware, 2004; Goode
y Hogg, 1994; Verdugo et al., 2009; Vos et al.,
2010, 2012, 2013).

Esperamos que el estudio mas profundo
que tenemos previsto iniciar proximamente
nos permita confirmar lo ya observado
previamente y que el sistema, mediante la
mencionada doble via, pueda convertirse
en una herramienta habitual de evaluacion
del bienestar o malestar subjetivo de la
persona para poder prevenir o intervenir
inmediatamente sobre ello y mejorar asi su
nivel de bienestar y calidad de vida.
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1. Presentacion

Las enfermedades raras (en adelante
ER) o poco frecuentes (EPF) son
aquellas que afectan a menos de

5 por cada 10.000 personas. Son
enfermedades cronicas, generalmente
graves y en su mayor parte de origen
genético. Hay identificadas unas
7.000. Se estima que puede haber
3.000.000 de personas afectadas por
alguna de ellas en nuestro pais.

A pesar del avance obtenido en

los ultimos afios, las ER siguen
constituyendo un tema ‘emergente’
para la sociedad en general (Aymé
y Schmidtke, 2007:1477). Pero, al
mismo tiempo, puede que estemos
hablando no sélo de una novedad
temdtica, sino también, como hace
Francesc Palau (2010:161), de un
“nuevo paradigma en la medicina
clinica”. Las ER necesitan un
enfoque sociopoblacional, distinto
al esencialista o al nominalista y que
implica valoraciones compartidas,
miradas holisticas, la incorporaciéon
de experiencia socio-cultural
complementaria a la genética, la
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disposicion de aproximaciones multidisciplinares,
preventivas (en sentido amplio) e integradoras,

y medidas educativas (Palau, 2010:164). Estas
patologias también suponen, por cierto, una
oportunidad para la investigacion (Griggs, 2006;
Schieppati et al., 2009).

En los ultimos 15 afios, se ha ido conformando
en Espafia una red de trabajo y atencion a las
personas con EPF en la que el movimiento
asociativo ha tenido un alto protagonismo,
siguiendo el proceso de conversion del enfermo
paciente en protagonista justamente (Castillo,
2009). La Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) y sus mds de 240 asociaciones
han sido algunas de esas protagonistas. Con

el paso de los afios, la Federacion ha ido
fortaleciendo su modelo de trabajo apostando
por acciones e intervenciones que estuviesen
sustentadas en conceptos tales como la
internacionalizacion, la formacién constante o
el andlisis de la realidad. Las EPF constituyen un
reto para todos (Garcia-Ribes, 2006) y requiere
modelos de trabajo que lo asuman, también por
parte del movimiento asociativo. Este 2013, Afio
Nacional de las Enfermedades Raras, FEDER
ha seguido apostando por esos conceptos, como
veremos a lo largo de estas paginas.

|
2. Internacionalizacion. El Primer Encuentro
Iberoamericano de Enfermedades Raras

Un objetivo fundamental para FEDER

ha sido siempre la participacion en redes
internacionales de colaboracion en el dmbito
de las EPE, y también su promocién. A la
intensa participacion que, durante todos estos
afios, la Federacion ha tenido en EURORDIS
(Rare Disease Europe), hay que sumar ahora,
en efecto, el papel promotor que ha asumido
para generar una plataforma iberoamericana
de asociaciones y federaciones de asociaciones
vinculadas a las EPE.

Entre los dias 14 y 18 de octubre de 2013, se
celebré en Totana (Murcia) el Primer Encuentro
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Iberoamericano de Enfermedades Raras,
dirigido a profesionales y a representantes de
asociaciones, y organizado por la Asociacién
D’Genes y por la Federacion Espafiola

de Enfermedades Raras. Participaron los
siguientes colectivos: Federacién Colombiana
de Enfermedades Raras (FECOER),
Federacion Argentina de Enfermedades Poco
Frecuentes (FADEPOF), Asociacién Todos
Unidos Enfermedades Raras de Uruguay
(ATUERU), Mundo Marfan Latino, Fundacion
CRONICARE de Colombia, Fundacién
Ecuatoriana de Pacientes con Enfermedades

de Depésito Lisosomal (FEPEL-DASHA),
Federacion Mexicana de Enfermedades

Raras (FEMEXER), Grupo Argentino de
Ayuda al Paciente con Enfermedades Raras
(GADAPER), Asociacion Colombiana de
Pacientes con Enfermedades de Depésito
Lisosomal (ACOPEL), Organizaciéon Mexicana
de Enfermedades Raras (OMER), Asociacion
Paolista de Mucopolisacaridosis y Enfermedades
Raras (AMPS e Rarissimas) de Brasil,
Federacion de Enfermedades Raras de Portugal
(FEDRA), Servicio de Informacién y Orientacién
de Guatemala, y Fundacion Augusto Turenne de
Uruguay. El impacto geogréfico del encuentro
fue, como puede apreciarse, muy alto. Y puede
imaginarse, de igual manera, el gran trabajo de
gestion que este evento supuso para D’Genes y
para FEDER.

Sin duda, el desarrollo de un movimiento
internacional es determinante para conseguir
mejoras solidas y duraderas en la situacion
diagnostica, en la busqueda de tratamientos y en
el desarrollo de medidas que logren hacer mas
equitativo el acceso a recursos socio-educativos
o psico-educativos, y que permitan, igualmente,
promover mensajes menos discriminatorios y
mds positivos con respecto a las personas con
EPF y sus familiares a través de los medios

de comunicacién. Y en ese movimiento
internacional hay que ir haciendo redes cada vez
mas amplias. El primer encuentro no sirvi6 sélo
para ampliar los vinculos de FEDER y FEDRA
de los paises iberoamericanos anteriormente
mencionados, sino también para ampliar

las conexiones entre éstos y EURORDIS. La
Plataforma Europea, en efecto, estuvo muy
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presente durante los cuatro dias; de hecho, su
director, Yann Le Cam, particip6 el primer dia
del encuentro; y mas tarde también lo hicieron
John Dart (hablando del modelo asistencial
europeo para las ER), Anja Helm (exponiendo
las lineas fundamentales del Dia Internacional de
las ER 2014) 0 Denis Costello (presentando la
Red Social ‘Rare Connect’).

De estos eventos, han de salir conclusiones

y decisiones. Es decir, la palabra ha de

ir acompaiiada por la accién. Una de

las consecuencias mas importantes fue,
naturalmente, la firma por parte de todos los
asistentes de la Alianza Iberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER) y la constitucién
de su primera Junta Directiva. Pero ademas
también se generd un clima de cooperacion que
habra de ser el que marque el futuro trabajo de
todos los colectivos implicados. Es importante
conseguir proyectos conjuntos entre Espafia e
Iberoamérica y es esencial que los modelos de
trabajo positivos se conozcan para que puedan
exportarse de unos paises a otros. De igual
manera, hemos de conocer las experiencias
negativas, para buscar su eliminacion y la oferta
de propuestas alternativas.

Este trabajo conjunto tendra que cubrir las
dimensiones politico-institucionales, por

un lado, pero también las cientificas y las
relacionadas con la dindmica propia del trabajo
de las asociaciones. FEDER tiene un largo
recorrido que puso en esos dias, y seguira
poniendo, al servicio de las otras asociaciones
y federaciones. Con la finalidad de informar
justamente de este recorrido, en el dmbito de
la orientacidn, de la promocién asociativa,

de la intervencién psicoldgica y educativa, de
la comunicacién y de la captacion de fondos,

y de la relacion entre discapacidad y EPE,
intervinieron distintas personas vinculadas a

la Federacion Espafiola y a su Observatorio
(OBSER): Claudia Delgado, Rosa Sdnchez de
Vega, Isabel Motero, Alba Ancochea, Justo
Herranz, Maria Tomé, Estrella Mayoral, Lujan
Echandi, Tomads Castillo y Antonio M. Bafién.

Otro de los objetivos del encuentro era mostrar
la importancia que en el caso espafiol ha
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tenido el trabajo cooperativo entre distintos
actores con responsabilidad en la gestion
sociosanitaria, politica o cientifica de las EPE.
Asi, por ejemplo, hay que destacar la presencia
durante estos cuatro dias de Manuel Posada,
director del Instituto de Enfermedades Raras
del Instituto de Salud Carlos III (ITER), de
Francesc Palau, director cientifico del Centro
de Investigacion Biomédica en Red (CIBERER)
y de Aitor Aparicio, director del Centro de
Referencia Estatal de Atencién a Personas

con Enfermedades Raras y sus Familias
(CREER). Asi como las intervenciones de
Pedro Serrano (presentando las conclusiones
del proyecto europeo Social Economic Burden
and Health-related Quality of Life in Patients
with Rare Diseases in Europe, BURQOL-RD)
y de Maria Luisa Martinez Frias (explicando
la experiencia del Registro Espaiol sobre
Anomalias Congénitas, ECEMC). Cuando

los movimientos asociativos estin buscando
establecer prioridades en el dmbito de las ER,
conocer la calidad de vida de los afectados y
generar registros de pacientes de confianza son
dos excelentes puntos de partida, sin duda,

ya que, en buena medida, esas informaciones
servirdn para argumentar mejor en el proceso
reivindicativo de las asociaciones.

El éxito (siempre relativo y siempre mejorable,
claro estd) de este tipo de trabajo cooperativo
ha de servir al resto de asociaciones de paises
que puedan estar en un punto mds inicial del
proceso de visibilizacion de las EPF y de la
consecucion de progresos legislativos, sanitarios
y sociales; siempre partiendo del hecho de que
las estructuras sanitarias son muy diversas y
una misma solucién o un mismo modelo de
trabajo y colaboracion no siempre es viable en
todos los contextos geograficos. En cualquier
caso, FEDER vy, en general, el movimiento
asociativo espafol en ER también aprendi6
mucho de las personas y de los colectivos que
acudieron a Totana. Aprendi6 de la existencia
de nuevos modelos de centros de referencia
para la atencion a las personas con EPF, del
calado que pueden tener nuevas denominaciones
‘oficiales’ para estas patologias (‘enfermedades
catastréficas’, por ejemplo), de la distancia que
sigue habiendo en muchos paises entre el decir
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y el hacer cuando se habla de compromiso
politico para los afectados y sus familias, de
las consecuencias derivadas de la inexistencia
de planes y registros o de la importancia de
trabajar al lado de los medios de comunicacion
siendo participativos y originales al establecer
ese vinculo.

Otro elemento trascendental en el caso espaifiol
ha sido el compromiso que con la causa de las
enfermedades poco frecuentes ha habido por
parte de personas con gran transcendencia social
e institucional. La vinculacion de altavoces y
portavoces a esta causa ha supuesto, sin duda,
la consolidacién de las EPF como un tema de
interés social y sanitario (Baiién y Fornieles,
2011). En este sentido, hay que destacar la
presencia en el encuentro de S.A.R. la Princesa
de Asturias, quien, ademads, recibié y saludo
personalmente a todos los participantes llegados
de Europa y de Iberoamérica. Este es otro factor
importante del modelo espafiol de visibilizacion
de las ER del que tomaron buena nota algunos
de los invitados de D’Genes y de FEDER. Otros
ya habian compartido experiencias similares.
Los representantes de Portugal, Colombia,
Argentina, Uruguay, México, Guatemala, Brasil,
Venezuela, Ecuador y Argentina asistieron, ya
finalizado el Primer Encuentro Iberoamericano,
al VI Congreso Nacional de Enfermedades Raras
(celebrado a partir del viernes 18 de octubre y
hasta el 20). La combinacion del encuentro y del
congreso tenia entre sus funciones la de ofrecer
también a los representantes de algunos de estos
paises un modelo de trabajo con respecto a la
organizacion de grandes eventos relacionados
con las enfermedades poco frecuentes.

|
3. Formacion. Escuela de Formacion
CREER-FEDER: Formando lideres,
inspirando acciones

Las asociaciones de pacientes y en general
los movimientos sociales no siempre perciben
la importancia de la formacién continua de
sus trabajadores. Y tampoco perciben, en
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ocasiones, lo ttil que es para el crecimiento del
colectivo el intercambio de experiencias entre
esos trabajadores y quienes constituyen, como
protagonistas principales, ese movimiento
asociativo: las personas con EPE en nuestro
caso. Es la mejor inversion posible, sin duda.
La proyeccion internacional no puede dejar
de lado que la fuerza de FEDER reside en sus
asociaciones y en sus trabajadores, y que su
formacién debe ser una prioridad, como lo es
el establecimiento de foros de intercambio de
experiencias entre unas y otros. La cohesion
de iniciativas y de mensajes también depende
de este tipo de espacios compartidos. En todo
caso, el trato directo siempre tiene un valor
humano afiadido para todos y facilita mejores
intercambios comunicativos para el futuro,
no s6lo entre asociados y trabajadores, sino
también entre los propios trabajadores o entre
los mismos representantes de asociaciones.

Desde hace cuatro afios, FEDER esta
desarrollando, junto con el Centro de
Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (CREER),
una experiencia denominada ‘Escuela de
Formacion’, orientada a cubrir, en parte, esa
necesidad. Este afio tuvo lugar la IV Edicién,
en Burgos. Sucedio el 20 y el 21 de septiembre
y llevé por titulo ‘Formando lideres, inspirando
acciones’.

Son muchas las cuestiones que merecerian la
pena ser abordadas en una escuela de formacion,
pero, por lo normal, hay que seleccionar
contenidos que puedan ser tratados con
profundidad en dos dias de trabajo. Este afio
2013 se compartieron experiencias sobre los
siguientes temas: a) como deben mejorar los
portavoces de las asociaciones con ER a la hora
de expresar publicamente sus opiniones y sus
reivindicaciones, especialmente si se hace a través
de los medios de comunicacion; b) experiencias
innovadoras en la proteccion de datos en

EPF; ¢) asistencia sanitaria a nivel europeo

para las personas con ER; d) la Conferencia
Europlan 2014; d) la Red social Rare Connect;
e) el Estudio Burqol-RD; f) la inclusion de los
menores con ER en el entorno educativo; g)

los Servicios de Informacion y Orientacion; h)
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Formacion online; y h) El Observatorio de las
Enfermedades Raras (OBSER), una iniciativa
para potenciar el conocimiento y el andlisis de la
informacién en ER.

|
4. Analisis de la realidad: El Observatorio

de las Enfermedades Raras de FEDER
(OBSER)

Uno de los problemas que, en nuestra opinion,
sigue habiendo es el de la vinculacién directa de
las universidades espafiolas con las EPE Para la
observacion e investigacion de la realidad y para
la identificacion de buenas y malas practicas, asi
como para la propuesta de pautas y esquemas
de consolidacion o de cambio de esas practicas,
los grupos de investigacioén universitarios
pueden ser una herramienta sumamente util
para el movimiento asociativo de las ER. No

en vano, a €sos grupos universitarios se les

pide cada vez mas que desarrollen un trabajo

de transferencia de sus investigaciones. En
realidad, la transferencia tiene, naturalmente,
una doble direccion. Lo ideal, en efecto, es

que la universidad proyecte su trabajo hacia la
sociedad pero, a la inversa, la sociedad tiene que
hacer saber a la universidad por dénde van sus
prioridades.

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
ha dado un importante paso en este sentido,
vinculando el Observatorio de las Enfermedades
Raras (OBSER) al Centro de Investigacion

en Comunicacién y Sociedad (CySOC) de la
Universidad de Almeria. El OBSER servird

para identificar buenos y malos modelos en los
siguientes ambitos preferentemente: educativo,
socio-sanitario, politico y de los medios de
comunicacion.

Podemos decir que, en la actualidad,

las universidades espafiolas apenas han
contemplado como objeto de investigacion
las enfermedades raras en su conjunto; menos
aun desde el punto de vista psicosocial o
comunicativo. Salvo excepciones. Y esas

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (2): 135-141

excepciones con frecuencia han tenido que ver
con la vinculacién directa y personal de alguno
de los investigadores con las enfermedades
poco frecuentes. Esto hace, ademds, que la
investigacion social en enfermedades raras esté
focalizada, por el momento, en determinadas
universidades: Carlos III de Madrid, Cardenal
Herrera, Oberta de Catalufia o Almeria, por
poner los ejemplos de centros mds activos.
Afortunadamente, al menos por el momento,
los evaluadores de proyectos I+D de los dltimos
anos en los distintos ministerios implicados
han apoyado las propuestas recibidas. Pero los
avances que, aunque localizados, se han venido
produciendo en estos afios solo se consolidardn
si la inversion se mantiene. Y si otras entidades
publicas y privadas apuestan por este campo de
investigacion.

Este afio, el OBSER centrara sus anilisis e
investigaciones en tres ambitos: el de los medios
de comunicacion, el educativo y el de politica
social y asociacionismo. Por lo que respecta

al primero, en diciembre se presentardn los
resultados del informe titulado E! tratamiento
de las enfermedades raras en los medios

de comunicacion espaioles. 2012-2013.
Seguiremos, en buena medida, el modelo de
estudio cualitativo y cuantitativo, utilizado en un
informe anterior sobre este mismo tema (Bafén
et al., 2011). En este informe, estaran implicadas
las universidades de Almeria, Valencia, Cardenal
Herrera, Murcia y UOC. Ademds, contaremos
con el apoyo y asesoramiento del Departamento
de Comunicacién de FEDER (coordinado por
Maria Tomé). Con respecto a la educacion,
queremos hacer un estado de la cuestion sobre
el tema que llevara por titulo La respuesta
educativa a las necesidades de los alumnos con
enfermedades poco frecuentes y sus familias.
Sera de gran ayuda el trabajo ya desarrollado en
la Fundacion FEDER (por ejemplo, Vasermanas
y Frega, 2012) y el denominado ‘Programa
educativo de FEDER’ (coordinado por Alba
Ancochea). Y por lo que afecta a politica social
y asociacionismo, el OBSER se implicard en

el estudio El asociacionismo relacionado con
EPF en Esparia. Historia y situacion actual.

Se prestard también especial atencion a coémo
las politicas sociosanitarias han afectado a la
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evolucién o a la involucién del movimiento
asociativo. Sera fundamental el apoyo del
Departamento de Gestion Asociativa de FEDER
(coordinado por Lujan Echandi).

Por otro lado, ademads de la presencia en
congresos nacionales e internacionales

para difundir los resultados de los trabajos
anteriormente mencionados, el OBSER iniciara
la andadura de lo que ha llamado OBSER TV.
En la pagina de internet del observatorio habra
una zona reservada a la presentacion sistematica
de videos en espafiol en los que afectados,
familiares, profesionales sociosanitarios,
representantes de asociaciones, etc. hablen sobre
las EPE. Seguimos aqui la idea desarrollada ya en
EURORDIS TV.

Para el afio 2014, los responsables del
Observatorio han propuesto la conversion

del Informe Anual sobre Medios en estudios

de seguimiento cuatrimestral de prensa,

radio, television y redes sociales. Ademas,
aprovechando la experiencia del documental El
laberinto de las enfermedades raras, se utilizara
el material audiovisual recopilado para la
edicion de dos nuevos documentales en los que
el diagndstico (o la ausencia del mismo) ocupara
un papel central. No podemos olvidar que sigue
vigente la recomendacién que en el Estudio
sobre situacion de necesidades sociosanitarias
de las personas con ER en Espana (Huete, A.

y Diaz, E. 2009:158) se hacia con respecto a

la necesidad de generar iniciativas de atencion

a la problemdtica de los pacientes aislados. El
asesoramiento del Servicio de Informacion y
Orientaciéon de FEDER (coordinado por Estrella
Mayoral) permitird identificar problemas
esenciales narrados por los propios afectados.
Esos problemas serdn el punto de partida de

la documentacioén para el desarrollo de estos
documentales.

Igualmente, el OBSER participard en

la organizacién del I Congreso Escolar
Internacional de Enfermedades Raras. Es el
primero de este tipo que se realiza en Europa.
Es importante pensar en la innovacion de
propuestas en el drea de las EPE. Se celebrara
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en La Salle Virgen del Mar de Almeria. Por

sus caracteristicas, las ER nos introducen

en un campo muy amplio de actividades
profesionales y de cuestiones relacionadas

con las ciencias sociales, la comunicacién, la
biologia o la quimica. Los objetivos del congreso
son los siguientes: a) Promover la realizacion

de trabajos de calidad vinculados con estas
ramas del conocimiento; b) Generar temas

de reflexion interdisciplinares en el ambito
educativo; ¢) Conocer ejemplos y suscitar
actitudes de superacién ante problemas que
surgen en la vida; d) Acercar las cuestiones y los
conocimientos que se desarrollan en el aula a
los actividades profesionales y las experiencias
de la vida cotidiana; ) Realizar pricticas reales
de comunicacion escrita y oral mediante la
exposicion de resultados en el Congreso; f)
Difundir, en este ano de las ER, el conocimiento
que existe de las mismas y el desafio cientifico y
social que suponen y en el que todos podemos
estar interesados e implicados; g) Fomentar el
acercamiento y las relaciones interpersonales
entre diversos centros y alumnos; y h) Conocer
la labor y el importante papel que desarrollan las
asociaciones de enfermedades poco frecuentes.

Mas concretamente, las actividades previstas
para el congreso son: 1) Periddico o revista sobre
enfermedades minoritarias; 2) Presentaciones
orales con apoyo de Prezzi sobre enfermedades
minoritarias y educacion, su presencia en

los medios, terapias y biotecnologia; 3)

Comic relacionado con las enfermedades

raras; 4) Documentos audiovisuales, 5) Blogs
informativos, 6) Entrevista con responsables de
la gestion sanitaria o con cientificos; 7) Graffiti o
mural desarrollado por alumnos de Bachillerato
artistico, 8) Poster sobre algtin aspecto
vinculado al diagnéstico, tratamiento o atencion
socio-sanitaria de las ER, y 9) Actividades
artisticas diversas.

En definitiva, las tres iniciativas descritas
anteriormente van a permitir consolidar las
lineas de trabajo de FEDER basadas en la
internacionalizacion, en la formacion continua
y en el analisis de la realidad aprovechando la
infraestructura de investigacion universitaria.
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1. Introduccién

En este articulo se presenta el
proyecto ATAD: una Ayuda

Técnica para la Autonomia en el
Desplazamiento, realizado entre los
afos 2009 y 2013 en la Universidad
Carlos IIT de Madrid, departamento
de Tecnologia Electrénica. El
proyecto, orientado a las personas con
discapacidad visual, consiste en un
producto de apoyo para la deteccion
de obstdculos situados enfrente de la
cabeza del usuario.

El conjunto de habilidades y
estrategias utilizadas por las personas
ciegas para desplazarse de forma
independiente y segura se conoce
como Orientacién y Movilidad
(O&M) (La Grow, 2010; Hill &
Ponder, 1977; Jacobson, 1993;

La Grow & Weessies, 1994).

Mads especificamente, orientacion
significaria “saber donde se estd y a
dénde se pretende llegar” y movilidad
“poder llevar a cabo un plan para
desplazarse a un lugar dado”
(Martinez, 1998).

Atendiendo a la movilidad, podemos
entender claramente como afecta la
capacidad de vision (Figura 1).
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Figura 1. Cono de percepcién para una persona vidente y para una invidente usando un bastén blanco

(Pissaloux, 2002)

Los productos de apoyo (o ayudas técnicas, en
su anterior nomenclatura) son definidos por

la Organizacion Mundial de la Salud como
“cualquier producto (incluyendo dispositivos,
equipos, instrumentos y software), especialmente
producido o disponible de forma generalizada,
usado por o para personas con discapacidad”
(Heerkens et al., 2010). Estos, pues, han sido
usados desde hace mucho tiempo para ayudar

a las personas con algun tipo de discapacidad

a llevar una vida mds independiente. Ademds,
algunas de estas ayudas han llegado a
convertirse en el simbolo de ciertos colectivos
(como el baston blanco para las personas
invidentes o la silla de ruedas para las que tienen
movilidad reducida). Sin embargo, los productos
de apoyo disponibles no solucionan todos los
problemas que las personas con discapacidad
encuentran en su vida cotidiana. En este

estudio, nos centraremos, especificamente, en la
movilidad de las personas ciegas.

Este colectivo lo componen unos 314 millones
de personas, de las cuales 4§ millones son
totalmente ciegas (WHO, 2009), de ellas,
alrededor del 87 % vive en paises empobrecidos
(WHO, 2009). Buena parte de las causas de

la ceguera (el mismo informe lo estima en el

85 % de los casos) es facilmente solucionable

si existen los medios adecuados. Este ultimo
dato no exime de la responsabilidad social que
tienen Estado, centros de investigacion y demds
tipos de organizaciones en dar soluciones a las
personas que no pueden ejercer sus derechos,
por ejemplo, de movilidad, con normalidad.
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En este articulo se presenta el disefio, la
implementacion y las pruebas de validacion de
un nuevo producto de apoyo para el colectivo de
personas invidentes.

|
2. Estado del Arte

Desde hace afios se trabaja en el desarrollo

de ayudas técnicas y podemos encontrar
especulaciones sobre el uso de las mismas desde
los albores de la humanidad (Ocklitz, 1996).
Cuando la tecnologia comenzd a democratizarse
en los paises mas desarrollados econdmicamente,
las ayudas técnicas se beneficiaron de la
tecnologia disponible comercialmente.

La tecnologia aplicada a la movilidad viene
siendo aplicada desde finales de los afios 60 y 70
(Bolgiano & Meeks, 1967; Heyes, 1979).

Atendiendo especificamente a las ayudas a la
movilidad basadas en procesado de imagen y
codificacion en sonidos, podemos encontrar,
entre otras, las siguientes: Sonic Pathfinder
(Heyes, 2004), Tyflos (Bourbakis & Kavraki,
2001), Echolocation (Ifukube et al., 19971),
vOICe (Meijer, 1992), FIU Project (Aguerrevere
et al., 2004), 3-D Space Perceptor (Milios et
al., 2003), NAVI (Sainarayanan, 2007), SVETA
(Balakrishnan et al., 2006; Balakrishnan et al.,
2005; Aguerrevere et al., 2004), AudioMan (Xu
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& Fang, 2007), CASBIIP (Castro Toledo et al.,
2006), EAV (Gonzalez-Mora, 2006; Rodriguez
Ramos & Gonzalez Mora, 1997), 3-D Support
System (Kawai & Tomita, 2001), Brigham
Project (Lee et al., 2008), The Optophone
(Capp & Picton, 2000) o The Cross-Modal ETA
(Fontana et al., 2002).

La idea general de todas estas ayudas técnicas
es la misma: un sistema de captura de imagenes
o informacién del entorno —en algunos

casos, es multimodal, como en (Bourbakis

& Kavraki, 2001) 0 basado en ultrasonidos,
como el proyecto descrito en (Shoval, 1998) o
el Pathfinder—, transmite esa informacién a un
modulo de generacion de sonidos.

Podemos dividir los paradigmas mediante los
cuales se generan dichos cédigos de sonidos en
dos grandes grupos:

e  Mediante funcién de transferencia (Head
Related Transfer Function, o HRTF).

e  Mediante c6digo arbitrario.

En el primer caso, los dispositivos calculan la
forma en la que el oido percibe los sonidos
espaciales segun distintas atenuaciones vy filtros
producidos en el sistema auditivo, junto con la
estructura craneal. Este procedimiento obtiene
sus mejores resultados cuando se usan fuentes
de gran ancho de banda, alcanzado con un

10 % de error en elevaciéon y en torno a un 6 en
azimut (Pec et al., 2008). El motivo por el cual
el error en azimut es menor que en elevacion
reside en que el estéreo es una fuente de
informacién mucho mas precisa que las sutiles
reverberaciones en el craneo cuando se trata de
evaluar la elevaciéon de una fuente sonora. En
este grupo podemos encontrar el EAV, CASBIiP
o el 3-D Support system.

En otros casos se implementan cddigos de
sonidos arbitrarios, de forma que su utilizacion
requiere un entrenamiento previo. Los
principales inconvenientes de estas propuestas
son la necesidad de entrenamiento, asi como el
no sacar partido de la percepcién psicoacustica
natural, por ejemplo en cuanto al estéreo. En
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este grupo podemos englobar proyectos como
vOICe o el Optophone.

Un ejemplo extremo de dicha arbitrariedad

en la correlacion “escena-sonido” lo podemos
encontrar en el Tyflos, donde la informacién
transmitida al usuario consiste en instrucciones
verbales (Bourbakis & Kavraki, 2001).

Para aprovechar las ventajas de cada una de
estas aproximaciones se han propuesto sistemas
mixtos, donde la ordenada de la imagen
(elevacion) se implementa mediante una variable
arbitraria (que, mediante entrenamiento, espera
obtener resultados mds precisos que mediante
HRTF), mientras que para el azimut, se explota
la percepcién estéreo del oido, con una exactitud
natural mayor que en elevacion. De esta forma,
el entrenamiento queda simplificado. Ejemplos
de este tipo de implementacion mixta son los
presentados en (Heyes, 2004; Fusiello et al.,
2002; Balakrishnan et al., 2006; Sainarayanan et
al., 2007).

Un ultimo problema encontrado en el estudio
del estado del arte, es la complejidad y poca
portabilidad de la mayoria de los sistemas
propuestos. Un ejemplo algo extremo es

el aparataje de sistemas como el SVETA
(Balakrishnan et al., 2005), presentado en la
Figura 2.

Figura 2. Sistema SVETA (Balakrishnan et al.,
2006)




Pablo Revuelta Sanz ¢ Belén Ruiz Mezcua * José M. Sanchez Pena 146

3. Disefio e Implementacion de la ayuda

Una queja habitual realizada por los y las
usuarias de ayudas técnicas es que el proceso de
disefio se realiza a sus espaldas, con lo que sus
reclamaciones (que son, en dltima instancia, las
que determinardn si la ayuda técnica se utiliza de
forma generalizada o no y el grado de utilidad de
las mismas) no se ven atendidas. Asi mismo, la
norma ISO 13407 recomienda la participacion
activa de los usuarios (ISO, 1999). Por ello, se ha
decidido tomar en consideracion, desde el primer
momento, la opinion de expertas y expertos, asi
como usuarios potenciales, para una primera
aproximacion a la cuestion. Estas entrevistas

de acercamiento, cuyos resultados se detallan a
continuacion, deberan ser completadas por un
estudio sistematico en el futuro. Para ello, se
prepard una entrevista con tres preguntas abiertas:

e :Qué falla en la movilidad cotidiana?
(pregunta para personas invidentes y/o
expertas en ceguera).

e :Qué ayudas técnicas a la movilidad
se conocen y qué criticas se les pueden
realizar?

e :Qué advertencias se quieren expresar
ante el proyecto que estan realizando los
responsables de ATAD?

3.1 Entrevistas
Durante la fase de disefio de la investigacion, se
realizaron 11 entrevistas con expertas y expertos

en distintos perfiles de interés para el proyecto:

e 5 ingenieras e ingenieros especializados en
sonido, musica y acustica.

e 2 psicologas especialistas en atencion
temprana a nifios con discapacidad visual.

e Un musico.
e Una técnica de rehabilitacion especializada

en ayudas técnicas para la movilidad de
personas ciegas.
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e 2 directoras de organismos de ayudas
técnicas para la discapacidad (CEAPAT y
CIDAT-ONCE).

De estas personas, 6 eran ciegas y § no
presentaban ninguna discapacidad visual.

Las respuestas se organizan siguiendo las
preguntas. Los resultados obtenidos se detallan
a continuacion.

e Los principales problemas de la vida
cotidiana estan relacionados con conseguir
orientarse en espacios desconocidos
(estaciones de metro, sentirse “en el medio
de la nada” y el problema de los ecos), con
la falta de acceso a la informacion visual
(falta de paneles en braille) y los obstdculos
no detectables con el bastén o el perro-guia
(bolardos, contenedores, buzones de correo,
vallas de obra o andamios).

*  Los usuarios no tienen un conocimiento
profundo de las AT ya disponibles o
propuestas, y s6lo conocen algunas de
ellas. Las principales criticas a las AT
conocidas estan encabezadas por el
precio, que es el principal obsticulo para
su democratizacion. Ademads, no hay
economias de escala en este mercado y
el publico es limitado. Otro problema
que se percibe es quién se ocupa del
mantenimiento del sistema. El peso es otro
problema importante de la mayoria de las
AT comerciales, asi como la dificultad de
uso, es decir, cuan complejo es el dispositivo
y su uso: “Los usuarios se volvian locos con
el Ultracane”, dijo una entrevistada. Este
pardmetro estd relacionado con un tiempo
de entrenamiento largo, como es el caso
del EAV (Gonzalez-Mora et al., 2006) o el
vOICe (Meijer, 1992).

e Los consejos dados para una nueva AT se
relacionan con las criticas anteriores: Bajo
precio, posibilidad de integracion en el
baston, resistente al agua, facil de manejar
(especialmente para las personas mayores),
portatil, tener en cuenta a las personas que
no oyen suficientemente bien, diferentes
perfiles para diferentes capacidades
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cognitivas (es decir, diferentes habilidades
para entender conjuntos complejos de
sonidos), de una complejidad moderada

y la mayor funcionalidad posible,
disponibilidad para usuarios potenciales
del grupo mas amplio posible y aparato no
ostentoso. Después de todo, los usuarios
reclaman no generar una expectativa

poco realista en la presentaciéon de nuevos
dispositivos.

3.2 Diseno

La ayuda técnica propuesta procesa el entorno
que rodea a la persona que la usa para codificar
la informacién relevante del mismo en un juego
de sonidos que den cuenta de su organizacion.
Dicho sistema utiliza técnicas de estereovision
para la obtencién de informacion del entorno,
la cual es transmitida a través de dichos sonidos,

organizados en distintos niveles de complejidad,
adaptandose a las necesidades contextuales y/o
cognitivas de cada cual.

Esto requiere los siguientes bloques funcionales:

e  FEtapa de captura y procesado de imagen.
e Etapa de conversion a sonido.
e Etapa de transmision.

Dicho sistema debe funcionar en tiempo real,
esto es, con una tasa de procesado en torno a
las 20-30 imdgenes por segundo, o “fps” de

sus siglas en inglés, y presentar una fiabilidad

en la deteccién de obstaculos suficiente, siendo
este punto uno de los mds criticos, como sucede
siempre que tratamos con sistemas de seguridad.
Para ello, se detallan en esta seccion sus distintos
bloques funcionales. La estructura en la que
dichos bloques se relacionan esta representada
en la Figura 3.

Figura 3. Esquema del sistema propuesto

Correlador de
estereovision

Conversor de
sonidos
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El sistema funciona de la siguiente manera:

e Dos microcamaras de bajo coste y
comerciales capturan las imdgenes,
siguiendo el paradigma de la visién
estereoscopica.

e Un correlador (comparador de ambas

imagenes para medir las diferencias entre
ellas) extrae el mapa de profundidad de la
pareja de imagenes capturada y genera una
imagen en formato 2.5D como salida. Esta
imagen es una imagen en escala de grises

con informacién sobre las distancias de
cada pixel a las camaras.

e Un sonificador, es decir, un bloque que
convierte las imagenes a los sonidos,
procesa la imagen 2.5D y genera un
par adecuado de sonidos (dado que la
sonificacion propuesta es binaural).

e  Finalmente, el transmisor envia la

informacion acustica al usuario, por medio

de un dispositivo de transmision dsea.

Se utiliz6 una modificacién del paradigma para
resolver el problema de sonificacion, siguiendo

el esquema de la Figura 4.

148

Los parametros principales de dicha propuesta
quedan resumidos en la siguiente lista:

La intensidad representard inversamente
la distancia. El brillo (la profundidad) se
correlaciona con el volumen, y se utiliza
un filtro paso bajo y una base estridente
(trompeta), de forma que los sonidos
lejanos no presentan pricticamente
armonicos (ni, por tanto, estridencia),
mientras que los mds cercanos, siguiendo
las recomendaciones de los requisitos de
usuario, tienen mucha mas estridencia,
alertando del peligro que representan.

La lateralizacion se lleva a cabo por las
diferencias en la intensidad y el tiempo de
cada sonido, como se describe en estudios
psicoactsticos como (Rayleigh, 1907). Para
evitar ambigiiedades, un trémolo se aplica
a las zonas laterales, teniendo en cuenta
que cuanto mds cerca de un lateral estd un
punto, tanto mas profundo es el trémolo.

Solo los pixeles mas cercanos (siendo su
valor luminoso mas alto que 42, en una
gama de [0.255]) se sonificardn.

El eje vertical esta codificado por medio de
notas musicales armonicas (que contienen

Figura 4. Point mapping extraido de (Capp & Picton, 2000)

A
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la ténica y quinta de Do cuando todos

los niveles de altura estan excitados). Sin
embargo, también se han propuesto algunos
perfiles sencillos, siendo este ultimo el mds
complejo. En el nivel maximo se utilizan 8
notas para la codificacién altura (las citadas
ténica y quinta, en 4 octavas). Cualquier
acorde armoénico permite al usuario percibir
la musica, en lugar de ruido desagradable.

e Se programaron 6 perfiles (numerados de
o a 5), que cubren distintas complejidades
desde una alarma booleana hasta el nivel de
8 lineas verticales y 8 horizontales.

3.3 Implementacion

Se utiliz6 el micro-ordenador Raspberry Pi
(RPi). Dicho sistema utiliza dos webcams
USB de bajo coste (ICECAT, 2013) con una
resolucion de 320 x 240 pixeles a 30 fps, y
alrededor de 90° de campo de vision.

Asimismo, se utilizé el lenguaje de programacion
multimedia Puredata (Pd-community, 2013)
para la generacion de sonidos, y un sistema

de transmision Gsea para hacérselos llegar al
usuario o usuaria. Complementariamente,

el sistema integra una bateria, un teclado

Figura 5. (Arriba) Piezas a ser ensambladas. (Abajo) Sistema real con todos sus componentes

—)

Amplificador
estéreo de 3.5mm

Sl

%, X2USB

-+

5V/2A micro-USB
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numérico para seleccionar el nivel cognitivo y
un amplificador de audio para ayudar a percibir
los sonidos en entornos ruidosos. Ademas, para
simplificar los cdlculos y mejorar el rendimiento,
las imdgenes finalmente utilizadas fueron de
170X120.

Dicho sistema funciona a 1o.1fps con carga

de trabajo completa, algo por debajo de las
condiciones de tiempo real. Tiene una autonomia
en la actualidad de 1oh y cuesta, con elementos
comprados a nivel de consumidor, 23 6€.

|
4. Pruebas

Finalmente, el sistema fue evaluado en
condiciones reales (dentro y fuera de casa) por
8 personas de entre 22 y 60 afios (edad media
41.38) en febrero de 2013 en Madrid y Las
Rozas.

El entrenamiento medio fue de menos de 3
horas, con ejercicios sobre realidad virtual, y con
el sistema real, moviéndose dentro de la propia
casa en la que cada cual vivia, para ayudarle en
la familiarizacién con los sonidos producidos.

El nivel medio de confort elegido fue de 4.37,
cercano al maximo disponible.

La transmision Osea pareci6 respetar de forma
casi undnime y absoluta los sonidos del mundo
real (4.9 sobre una escala Likert de 5 niveles).

Sin embargo, el sistema, debido a errores en
la deteccion, no es percibido como totalmente
seguro (2.9 en la misma escala), y aunque
hay obstaculos muy ficiles de detectar (como
paredes, con un valor de 4.13 sobre 5), otros
resultan muy dificiles (como rejas o barras, 2
y 2.43 respectivamente). Se puede consultar
la Tabla 1 para ver en detalle la facilidad de
deteccion de diversos obsticulos.
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Tabla 1. Facilidad media (y desv. estandar) para
cada obstaculo encontrado en la calle

Obstaculo Fa(‘gt‘;?,_"s"t";;"a
Muros 4.13 (1)
Huecos 3.43 (1.4)
Coches 3.38(1.1)
Gente 3.25(1.4)
Portales 3.25(1)
Silas/mesas 3.2 (1.3)
Arboles/semaforos 3(1)
Buzones 2.86 (.9)
Puertas 2.86 (.9)
Barras 2.43 (1.5)
Verjas 2(1.1)
Andamios 1(.8)

Fuente: Elaboracion propia.

Las principales quejas fueron, por orden de
mayor a menor repeticion en las diversas
encuestas, la dificultad para entender la
distancia, los falsos positivos del sistema, la
insuficiente separacion estéreo y la falta de
control sobre el volumen.

|
5. Conclusiones y trabajos futuros

La Tabla 2 resume las condiciones propuestas
para cada sub-seccion del sistema, asi como
algunas condiciones globales, y los resultados
obtenidos por la HW.

A partir de las respuestas recopiladas de las
tres evaluaciones puestas en prictica, asi como
de distintos problemas identificados en los
resultados objetivos o en la propia percepcion
del autor, se han propuesto distintos trabajos
futuros a realizar para solventar y/o mejorar la
usabilidad, utilidad y el precio del aparato.
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Tabla 2. Resumen de los objetivos de disefio y resultados obtenidos

Area Design goal Results HW
Memoria <307.2KB 538KB*
Procesado de imagen Tasa de procesado > 24fps 10.1fps
Precision > 75% 75.2%
Disefio para tiempo real Si**
Tasa de procesado > 24fps 28.8fps
Sonificacién Disefio basado en niveles 5 niveles
Descriptores precisos Si
Ancho de banda suficiente Si (tx. 6sea)
Alarma booleana Si
Autonomia > 3h 10h
Sistema global Entrenamiento intuitivo Si
Precio < 500€ 236€

*Supuestas imdgenes de 320x240. Este sistema usa imdgenes de 170x120 y, por tanto, la memoria utilizada es 4
veces menor pero, aun asi, mayor que el limite inicialmente establecido.
**Con la excepcion del vibrato el cual, ain asi, trabaja en tiempo real.

Fuente: Elaboracion propia.

Dichas lineas de trabajo estan divididas en
grupos, segun atafian al procesado de imagen, a
la sonificacion o al diseio HW.

En el primer caso, la principal linea de trabajo

a acometer para mejorar la AT serd reducir los
errores del sistema de estereovision, a fin de
eliminar los falsos positivos que tanta molestia
han causado a las personas participantes. El
incremento de precision deberia llevar a localizar
mds ficilmente algunos de los obstdculos

con menor puntuacion de la Tabla 1. Otras
cuestiones a abordar serdn las relativas a la
seleccion del rango de deteccion (en distancia)

y sonificacion, la division del drea escaneada
segun modos de trabajo (buisqueda, seguir
pared, global...), opciones de procesado de
colores o intensidad de luz, bisqueda de objetos
predeterminados, OCR (transformacion de texto
a voz sintética a partir de la imagen capturada
por la cdmara), etc.

En cuanto a la sonificacion, se deberd mejorar
la definicion de los sonidos para representar
mas claramente la distancia, asi como separar
mds claramente el espaciado estéreo. Ademas, se
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propuso invertir la zona de vibrato, para que los
objetos centrales vibraran y los laterales no, pues
esto es percibido mds intuitivamente como senal
de peligro que los sonidos de envolvente plana.
En otro orden de cosas, atn en este campo, hay
que ponderar adecuadamente el volumen total
de los objetos, pues en la version actual se da
una suma lineal del volumen de cada pixel, con
lo que aparecen situaciones extrafias, como que
un objeto grande mds lejos suene mas fuerte (por
tener mas pixeles, aunque de menor intensidad)
que un objeto cercano y mds pequefio. Por
ultimo, se propuso incorporar algunos mensajes
verbales sencillos, como “via libre” o “peligro”,
con la posibilidad de ir completandolos y
flexibilizandolos.

En cuanto al HW], habria que aumentar la
potencia de computo, para poder incorporar
algoritmos mas precisos y seguir trabajando
en tiempo real. Por otro lado, el control

de exposicion y balance de blancos de las
camaras debe estar sujeto a control, pues

al ser automatico, se producen desajustes.
La autonomia, por su parte, ha resultado
ser demasiado alta, necesitando una bateria



Pablo Revuelta Sanz ¢ Belén Ruiz Mezcua * José M. Sanchez Pena 152

demasiado grande y pesada. Esta podria ser
reducida facilmente a la mitad, aligerando el
sistema total atin reduciendo la autonomia a sh.
El sistema debe incorporar un método de control
automdtico de ganancia (AGC de sus siglas en
inglés) y un amplificador de sonido controlable
por el o la usuaria. Por tltimo, otras cuestiones
no tan criticas pero facilmente resolubles serfan
incorporar distintos controles sobre el nivel
deseado, unificar transmision Osea y gafas (hasta
ahora iban por separado), meter todo el sistema
en una caja o incluso desarrollar un videojuego
online que permita a la gente entrenarse y evaluar
el sistema antes de probarlo en la vida real.

En definitiva, se presenta un nuevo producto
de apoyo, en estado de prototipo, que
permite complementar al baston blanco o

al perro-guia en la deteccion de obstdculos
superiores, otorgando mayor fiabilidad en los
desplazamientos por entornos desconocidos

o cambiantes. El entrenamiento seguido

hasta la fecha se considera demasiado corto

y superficial (con menos de 3 horas de media
antes de salir a la calle a probar el sistema), lo
que influye negativamente en las evaluaciones.
Consideramos que un dispositivo de estas
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caracteristicas necesitaria entrenamientos mas
largos o un uso mas estable para desplegar la
potencialidad que encierra la sonficacién en

el campo de la movilidad. Creemos que unas
horas al dia de uso en un entorno conocido
durante una semana mejoraria notablemente los
resultados y la facilidad percibida. Trataremos
de confirmar estas hipotesis en futuros
experimentos.

Aunque el dispositivo propuesto fue percibido
como portatil, barato y usable, ain quedan
mejoras importantes que hacer antes de que esté
en un estado plenamente funcional y, por tanto,
comercializable.

|
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En los ultimos afos, el avance de las
tecnologias de la informacion (TIC)
ha supuesto un profundo cambio

en diferentes ambitos de nuestra
vida, tanto que a dia de hoy resulta
complicado imaginar cémo seria ésta
sin ordenadores o teléfonos méviles.

En 1952 Alexander S. Douglas,

un estudiante de la universidad de
Cambridge, programo el primer
videojuego de la historia, llamado
OXO (Winter, 2010). Este juego
digital era una version gréfica del
tres en raya, que aunque hoy por
hoy sea uno de los juegos mas
conocidos, en su momento no llegd
a alcanzar el éxito esperado. Sin
embargo, en los ultimos afios los
videojuegos han ido evolucionando
hasta desempefar un papel
preponderante en nuestra sociedad
(Flynn et al., 2007: 180).

En Espafia desde el afio 2009, la
accesibilidad ha experimentado un
gran auge. A pesar de ello, existe la
necesidad de mejorar la accesibilidad
de los videojuegos (Baranowski et al.,
2008: 74) para todo tipo de usuarios,
independientemente sea cual sea su
grado de capacidad, promoviendo

asi una sociedad m4s inclusiva y
garantizando el derecho al acceso
universal e igualitario a la cultura y al
ocio (ONU, 2006).
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Segun International Game Developers
Association (IGDA), definimos accesibilidad en
videojuegos (IGDA, 2004) como la habilidad de
jugar a un juego bajo condiciones restrictivas
ya sea por una limitacién funcional o por una
discapacidad. De esta forma, se permite la
interaccion del usuario con el medio eliminando
las barreras de accesibilidad.

Actualmente, la mayoria de los videojuegos
que incluyen accesibilidad estan dirigidos

a un colectivo especifico (Abenojar, 2012),
como los juegos de un sélo botén (one

switch games) indicado para participantes

con movilidad reducida o juegos de audio
destinados para jugadores con discapacidad
visual. En contraposicion, los autores (Savidis y
Grammenos, 2006) apuestan por la accesibilidad
universal de los videojuegos adaptados a
cualquier tipo de jugador independiente de su
discapacidad y no por videojuegos destinados a
discapacidades especificas.

El empleo de los videojuegos aplicados al
ambito de la discapacidad cuenta con un gran
valor potencial como recurso educativo y
ademds es una herramienta tanto rehabilitadora
como de ocio. En este sentido, al ser un medio
interactivo precisa del papel activo del jugador
de su implicacién y motivaciéon (Montgomery

y Connolly, 2003). Segin los ultimos estudios
sugieren que el uso de videojuegos puede ofrecer
beneficios en la mejora de la coordinacion
visual y manual (Brown et al., 2010: 575), la
organizacion espacio-temporal, estimula la
memoria (Cain et al., 2012: 641), aumenta la
autoestima (Diez y Cano, 2012: 23), asi como
favorece el contacto social (Hurkmans et al.,
2010: 1577) cuando se juega en grupo.

Por otra parte, el Centro de Referencia

Estatal de Discapacidad y Dependencia (CRE)
perteneciente al Imserso ha puesto a disposicion
dos videojuegos accesibles y gratuitos con
menus sencillos, plantillas de alto contraste,
locuciones o texto descriptivo en subtitulos.
Ambos proyectos han sido testados por los
usuarios del centro y todas las mejoras que se
han ido aplicando al videojuego son fruto de la
experiencia de los usuarios.
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El primer videojuego “Boccia Virtual” es

un proyecto pionero en Europa y ha sido
desarrollado por la empresa asturiana Prometeo
Innovations. Estd basado en la Boccia, deporte
paralimpico con gran desarrollo y reglamento
internacional, similar a la petanca. Es
considerado un juego de precision y de estrategia.
Son requisitos necesarios para poder jugar

un ordenador y el mando de la videoconsola
Nintendo Wii, que transmite los movimientos
por medio de Bluetooth al ordenador. Aunque
también es posible sustituir el mando por el
botén izquierdo o derecho del ratén. Ademas
existe la posibilidad de acoplar pulsadores a un
ratén adaptado, y también incorpora el sistema
de barrido y puede canalizar las 6rdenes a través
de comandos de voz.

Por otra parte, con este videojuego se llevo a
cabo un estudio (Diez y Cano, 2012: 23) desde
el Centro de Referencia Estatal de Discapacidad
y Dependencia en colaboracién con la
Universidad Rey Juan Carlos de Madrid, donde
participaron diez usuarios adultos con paralisis
cerebral. El objetivo del estudio fue determinar
si el entrenamiento de Boccia-Wii®, producia
mejorias tanto a nivel fisico como a nivel
psicolégico. Tras un periodo de dos meses y
medio, con una hora y media de entrenamiento
semanal, y con un nimero total de 30 sesiones
se obtuvieron mejorias estadisticamente
significativas en aspectos motores como la
coordinacién y la motricidad fina de la mano,
el rango de movilidad activa, asi como en la
actividad muscular. A nivel psicoldgico se
obtuvieron resultados positivos en la autoestima
y la calidad de vida relacionada con la salud.
Esta linea de investigacion ha generado buenas
practicas mejorando tanto la calidad de la
atenciéon como la calidad de vida de los usuarios.

Por otra parte, el segundo videojuego es

«Slalom. The Videogame» desarrollado por la
empresa sevillana AccesAble-Games-The Game
Kitchen. El Slalom es una modalidad deportiva
que consiste en realizar un circuito, sorteando
obstéculos en el menor tiempo posible. Al ser

un videojuego accesible ofrece un gran abanico
de posibilidades de configuracion y un interfaz
amigable con el fin de adaptarse a las necesidades
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de cada jugador. Entre las especificaciones
accesibles nos permite configurar la velocidad del
juego, el modo del control del joystick, el teclado
o ratén, la configuracién de la sensibilidad de

los controles, el subtitulado de los sonidos, la
eleccion del brillo y contraste de colores, entre
otras. Dispone de varios tutoriales explicativos
de las reglas para las diferentes pruebas. El
objetivo seria adquirir habilidades mediante el
juego en el manejo de la silla de ruedas y asi
poder transferir este conocimiento a su vida
diaria. De esta forma esta herramienta interactiva
ayudaria a mejorar su autonomia personal y su

calidad de vida.

Estos dos videojuegos son ejemplo de
accesibilidad. Ambos se pueden
descargar gratuitamente desde la web
del Centro de Referencia Estatal de
Discapacidad y Dependencia
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(«<www.crediscapacidadydependencia.es>).
Importante destacar tres nuevas guias (de
Abenojar et al., Barlet y Spohn, y Barnett y
Humphreys, respectivamente) muy interesantes
sobre la accesibilidad en videojuegos. A pesar
de estos ejemplos, aun hay un largo camino
por recorrer para que los videojuegos sean mas
inclusivos y ofrezcan mayor atencidn integral
y de calidad en el dmbito de la discapacidad.
Es necesario garantizar la equiparacion de
oportunidades, diseiando productos para
todos, lo que implica responder a todo tipo

de necesidades, exigiendo condiciones de
accesibilidad. Por ello seria necesario impulsar
mads proyectos de Investigacion Cientifica

y Desarrollo Tecnoldgico desarrollando
videojuegos accesibles empleados como
recurso educativo o como una herramienta
rehabilitadora y de ocio, incidiendo asi en una
mejora de la calidad de vida.
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1. Introduccién

La Fundacion Sindrome de Down
del Pais Vasco (FSDPV), es una
entidad privada, sin dnimo de lucro,
que viene desarrollando su actividad
desde el afio 1990; bajo la forma de
Asociacion Sindrome de Down de
Bizkaia, primero, y como Fundacién
Sindrome de Down del Pais Vasco,
desde el afio 1994.

La FSDPV tiene como misién mejorar
la calidad de vida de las personas

con discapacidad intelectual (DI),
ofreciendo programas de apoyo de
calidad adaptados a sus necesidades y
a las de sus familias y que favorezcan
su plena inclusién y participacion
social.

En este sentido, la evolucién y
crecimiento de la entidad ha estado
marcado por la adecuacion a las
necesidades y reivindicaciones de las
propias personas con DI a las que
presta servicio. Asi, se puede decir
que a lo largo de estos ya mds de 20
afios, hemos ido realizado un camino
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paralelo, durante el cual la entidad ha crecido a
la par que lo han ido haciendo las personas a las
cuales prestamos servicio.

La llegada de la edad adulta, nos trajo nuevos
desafios que, no sin pocas dificultades, hemos
ido resolviendo. De entre todos estos retos,
destaca el acceso al empleo ordinario y la
constitucion del grupo de autogestores™. La
salida al mercado laboral, acompafiada de
una mayor conciencia por parte del colectivo,
del protagonismo que, respecto al control de
su vida, le corresponde, marca un antes y un
después en el disefio de programas y servicios
durante esta etapa de su vida.

De esta manera, se activa también la
reivindicacion de un derecho fundamental: el
acceso a una vida independiente en igualdad de
condiciones al resto de ciudadanos/as.

Como respuesta a esta demanda, y en
consonancia con las experiencias que en esta
linea se venian desarrollando en distintos puntos
del Estado, en el afio 2004 la FSDPYV, inicié una
linea de trabajo orientada a apoyar y fomentar
el acceso de las personas con DI a una vida
independiente basada en su eleccion personal.

Desde entonces han sido muchos los pasos que
estas personas han dado y en los que se les ha
ido acompafiando: desde el paso por viviendas
destinadas al aprendizaje y practica de vida
auténoma, hasta los actuales procesos de toma
de decision sobre como y donde desean vivir.

En las siguientes pdginas, se repasa la filosofia
en la que se sustenta el proyecto, la situacion
actual del mismo y los retos que se plantean en
un futuro.

1. El grupo de autogestores Entzun Gure Nahia, creado por la
FSDPYV, es desde el afio 2005 una asociacion independiente de
la FSDPV, con entidad juridica propia.
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2. Filosofia de partida

2.1. La Filosofia de Vida Independiente como
referente

Desde el Foro de Vida Independiente y Divertad
(FVID)* la Filosofia de Vida Independiente, se
define como un pensamiento te6rico-practico
en torno a la realidad humana, denominada
“diversidad funcional”s (discapacidad).

Desde esta filosofia se reclama el derecho de
todas las personas con diversidad funcional a
decidir sobre su propia existencia y participar
activamente en la vida de su comunidad con los
apoyos humanos necesarios. La herramienta
fundamental para poder ejercitar estos derechos
es la Asistencia Personal. Desde este movimiento
se considera que solo de esta manera las
personas con Diversidad Funcional pueden tener
el control de su propia vida.

Se rechaza la institucionalizaciéon como forma
de vida, y el acceso a una vida autébnoma e
independiente se apunta como una cuestion de
Derechos Humanos. Punto éste, ya asumido en
la actualidad, en el articulo 19 de la Convencion
de la ONU, sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

La Filosofia de Vida Independiente se sustenta
en 7 principios bésicos:

e  Derechos Humanos y civiles

e Autodeterminacién

*  Desinstitucionalizacion

®  Desvinculacién del modelo médico

e Empoderamiento

e Apoyo entre iguales

e Responsabilidad sobre la propia vida.

2. El Foro de Vida Independiente y Divertad es un grupo
creado en afio 2001, con intencién de debatir y difundir la
Filosofia de Vida Independiente, en internet. Se puede obtener
mayor informacién sobre el grupo en <www.forovidaindepen-
diente.org> y en <www.derechoshumanosya.org>.

3. Los miembros del FVID, se autodenominan personas con
Diversidad Funcional, concepto por ellos acuiiado como
alternativa a discapacidad.
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El lema acufiado por el Movimiento de Vida
Independiente refleja claramente el espiritu
de esta filosofia: “Nada para nosotros sin
nosotros”.

El protagonismo y participacion activa de la
persona con diversidad funcional (discapacidad)
a lo largo de todo el proceso adquiere en este
paradigma maxima importancia. Han de ser
ellos quienes decidan donde, como y con quiénes
desean vivir.

De esta forma, cada programa de vida
independiente conforma una experiencia tnica,
como unicas son cada una de las personas

que forman parte de ellos. De acuerdo con los
principios de autonomia y protagonismo de la
persona con diversidad funcional (discapacidad),
los programas han de ser disefiados con cada una
de ellas y pensando en sus necesidades y deseos.

2.2. La importancia de los apoyos

Cuando se alude al término Vida Independiente,
se hace desde el convencimiento de que toda
persona con diversidad funcional (discapacidad),
puede acceder a las mismas oportunidades y
enfrentarse a las mismas elecciones en la vida
diaria, de la misma manera que las personas sin
discapacidad. Para ello, tiene que contar con los
apoyos necesarios.

Cuando hablamos de prestacion de apoyo,

nos referimos a: “recursos y estrategias que
promueven el bienestar de las personas y que
tienen como resultado una mayor independencia
y productividad personal, mayor participacion
en una sociedad interdependiente, mayor
integracion comunitaria y una mejor calidad de
vida” (Thompson et al., 2002: 390)

Desde este paradigma, la deteccion de las
capacidades y limitaciones de la persona

se convierte en el medio para definir las
adaptaciones y los tipos de apoyo que precise
para llevar la vida mas auténoma posible.

Ser independiente no significa hacerlo todo sin
ayuda.
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3. El proyecto ETXERATU

3.1. Los inicios

Como ya se ha sefialado, el Programa de Vida
Independiente con apoyo ETXERATU, se inicia
en el afio 2004.

En estos primeros momentos, se pretendia

ofrecer una primera experiencia de aprendizaje y
entrenamiento a jovenes adultos con diversidad/
discapacidad intelectual (DI) en las habilidades
necesarias para vivir de manera independiente y
auténoma, dentro de un piso compartido y con

los apoyos necesarios en cada momento. Es muy
importante sefialar que la entrada en el programa
no venia determinada por las necesidades de apoyo
de cada persona con DI, por partir precisamente de
esa Filosofia de Vida Independiente y entender ésta
como un derecho humano bdésico e irrenunciable
para todo ser humano.

En esta primera vivienda de estancias temporales,
se establecio un sistema de participacion
rotatorio, segun el cual cuatro personas con DI,
apoyadas por profesionales de la FSDPV, pasan
un periodo limitado a 3 meses y medio.

Durante este tiempo, los apoyos se dirigen
especificamente a facilitar a la persona con

DI la adquisicion de las habilidades propias
para llevar un hogar de manera auténoma,

asi como a favorecer un aumento de su
autonomia y responsabilidad en otros aspectos
complementarios como son la toma de
decisiones, los desplazamientos, el control

de horarios o las relaciones sociales con los
compafieros y vecinos.

3.2. Su evoluciéon

En el afio 2007, con el Programa ETXERATU
afianzado dentro del Servicio de Adultos, se
realiza una valoracion general del mismo.
Como consecuencia de esa valoracion, en el
afno 2008 se inicia la ampliacion del Proyecto,
reconvirtiéndole en un area de trabajo mucho
mas global, conformada por 3 programas,
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Figura 1. Proyecto ETXERATU

ETXERATU

PROGRAMA DE
,fggﬁ Eé,'\éﬁ, PROGRAMA DE APOYOS A LA
APRENDIZAJE APOYO A LA AUTONOMIA
SRR LAV EMANCIPACION PERSONAL EN HOGAR
Y/O ENTORNO

destinados a dar respuesta a las demandas de
nuestros/as clientes:

3.3. El programa de formacion y aprendizaje
para la vida independiente

Se corresponde con el planteamiento inicial del
programa. Se ofertan estancias de 3 0 6 meses
en las Viviendas de Preparacion para la Vida
Auténoma (VPVA) de la entidad, a personas con
DI mayores de 18 afios, que deseen iniciar un

proceso de preparacion para la vida independiente.

“El conocimiento ha de estar en la base de la
eleccion” es la idea base alrededor de la cual se
desarrolla este programa.

3.4. Programa de apoyo a la emancipacion

El objetivo general de este programa es
proporcionar a las personas con DI y sus
familias todos los apoyos y recursos necesarios
para que el proceso de transiciéon hacia la vida
independiente se desarrolle con éxito. Para
ello se trabaja con cada uno/a de ellos/as y sus
familias a través de los Planes Individuales de
Emancipacion.

El Plan Individual de Emancipacion (PIE): es un

plan individual consensuado entre la persona con
DI, familia y FSDPV. Estd destinado a concretar
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todas las acciones necesarias para que cada
persona con DI interesada pueda llevar una vida
independiente: ayudas municipales, inscripcion
en el servicio vasco de vivienda (ETXEBIDE),
basqueda de otras alternativas, etc.

Con el objetivo de cubrir las necesidades de
adultos/as con DI que quieren o necesitan iniciar
una vida independiente fuera del hogar familiar,
pero que carecen de posibilidades de acceso a
una vivienda propia, la FSDPV ha puesto en
marcha una vivienda de estancias indefinidas
(VEI) destinada a cubrir esta necesidad hasta que
la persona pueda acceder a un recurso propio. En
estos casos el PIE adquiere toda su importancia.

Una vez que la persona logra acceder a una vida
emancipada, se pone en marcha la prestacion de
apoyos en ese nuevo escenario.

3.5. Programa de prestacion de apoyos a la
autonomia personal de personas con DI, en el
hogar y entorno inmediato

El programa de prestacion de apoyos a la
autonomia personal pretende posibilitar y
contribuir al desarrollo del proyecto de vida
independiente y/o auténoma de cada persona
con DI, en el entorno de hogar y entorno elegido
por cada una de ellas y/o sus familias, a través
de la prestacion de un servicio individualizado y
adaptado a sus necesidades y las de su familia.
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En el marco de este programa y atendiendo a

las distintas demandas que las propias personas

con DI y sus familias estian reclamando, se
responde no sélo a las necesidades derivadas
del proceso de emancipacién abordado en el

programa anterior sino que también se atienden

aquellas demandas formuladas en materia de

promocion de autonomia personal. Por lo tanto,
las principales necesidades pueden resumirse en

los siguientes puntos:

En materia de promocion de la autonomia
personal: hay muchas personas con DI, que
ya desde la etapa escolar precisan de ciertos
apoyos concretos y especificos orientados a
la adquisicién de una mayor autonomia e
independencia respecto a sus familiares, para
poder desarrollar planes de vida ajustados a
la etapa vital en la que se encuentran y que,
con su prestacion contribuyen a aumentar la
inclusion y participacion adecuada en la vida
escolar y comunitaria.

En apoyo al ejercicio de una vida
independiente: Hay un gran ntimero de
personas con DI adultas, que demandan el
derecho que como ciudadanos/as les asiste:
el derecho a llevar una vida independiente
definitiva (emancipacion) en igualdad de
condiciones al resto. Estas personas para
tener éxito en la salida del hogar familiar

han de contar con los apoyos necesarios en
su nueva situacion. Este tipo de apoyos se
dirigen tanto al entorno de hogar como en
el acceso a la vida comunitaria y el apoyo
en gestiones de todo tipo: bancarias, en
servicios sociales, visitas médicas, etc.

En apoyo al mantenimiento de la persona
con DI en el hogar: En tercer lugar, el
aumento de la esperanza de vida de las
personas con DI, ha traido consigo un
incremento en el nimero de personas que
estan envejeciendo en sus hogares o en

los de sus familias, sin contar en muchas
ocasiones con los apoyos adecuados. En
este caso el apoyo dentro del propio hogar
familiar, como medio para lograr que cada
uno de los miembros de la familia desarrolle
su propia vida, se esta revelando no sélo
como una excelente férmula para evitar la
institucionalizacion de personas con DI de
edad avanzada sino como medio igualmente
valido para garantizar tiempos de descanso
y dedicacion a asuntos personales a los/as
familiares que habitualmente se encargan
de la supervision y apoyo a la persona con
DI; un “cuidar al cuidador/a” sin que nadie
tenga que abandonar el hogar.

En base a estas necesidades, el programa se
presta bajo 3 modalidades.

Figura 2. Programa de Apoyos

PROGRAMA DE APOYOS
A LA AUTONOMIA

PERSONAL

EN MATERIA DE EN APOYO AL
PROMOCION DE Eﬂﬁgggg\jgéﬁ'}%m MANTENIMIENTO
LA AUTONOMIA EN EL HOGAR
PEREONAL Adultos/as
emancipados/as Adultos/as o personas
Nifios/as - adolescentes - con alta intensidad
o solos/as

adultos/as

de apoyo
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En todos los casos expuestos, la prestacion de

apoyos dentro del propio hogar y en el entorno

es una solucion adecuada y ajustada tanto

para garantizar la permanencia en el hogar 2.
propio o familiar de las personas con DI mas

mayores, como para posibilitar la progresiva
independencia y futura emancipacion de las

personas mas jovenes.

En base a estas necesidades, dentro del
programa se prestan 2 tipos de apoyo:

e Apoyo a personas con DI que viven
con sus padres y/o responsables legales.
Desde cobertura de tiempos concretos,
orientados principalmente a favorecer el
desarrollo de su autonomia, hasta apoyos 3.
en periodos vacacionales o circunstancias
extraordinarias. (situaciones de riesgo en la
estructura familiar, por ejemplo).

e  Apoyo a personas con DI que viven en
su propio hogar. Apoyos destinados a
garantizar la adecuada gestion del hogar
y cobertura de las actividades basicas de
la vida diaria de la persona con DI. Este 4.
tipo de apoyos se prestan logicamente a
personas adultas que bien han seguido
un proceso de emancipacioén o por
desaparicion de la unidad familiar viven
solas en su hogar.

3.5.1. Metodologia de trabajo del Programa de
Apoyos en Hogar y Entorno inmediato

Como se ha dicho con anterioridad, este es un
programa que viene a dar respuesta a situaciones
que, teniendo en comun, la necesidad de apoyo
bien para que la persona se mantenga en el
hogar o bien para que acceda a una vida mds
auténoma o emancipada, requiere de soluciones
totalmente individualizadas, que por lo tanto,
van a ajustarse a la realidad de cada caso. Aun
asi, hay una metodologia de trabajo que se
desarrolla de la siguiente manera:

1. Demanda de apoyo: Es la persona con DI

y/o su familia quien ha de formularla. Estas 5.
peticiones que, como ya se ha dicho, se
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realizan a lo largo de todo el afio, hay que
dirigirlas a la responsable del programa

Analisis de la peticion: Una vez recibida

la peticion se analiza la viabilidad de su
prestacion.

Para ello se tiene en cuenta en primer lugar,
si es una prestacion destinada a cumplir con
los objetivos de autonomia o emancipacién
a los que esta destinado el programa. En
segundo lugar, hay que realizar una primera
valoracion entre responsable del programa,
persona con DI y familia para detallar los
tiempos exactos y objetivos concretos de la
prestacion.

Seleccion de la persona de apoyo: Una

vez analizada y aprobada la peticion, se
selecciona a la/s persona/s adecuada/s para
prestar ese apoyo. Esa seleccion la realiza
la persona responsable del programa y en
el caso de personal ya conocido por el/

la usuario/a y su familia, contando con su
participacion y aprobacion.

Reunion de planificacion y seguimiento con
persona de apoyo, familia y persona con

DI: Una vez seleccionada la persona/a que

va a cubrir el apoyo se inicia la ronda de
reuniones necesarias para determinar las
funciones que va a tener cada una de las
partes: persona de apoyo, persona con DI,
familia, etc. Esta parte es de importancia
vital para el éxito posterior de la prestacion,
tanto en caso de apoyos en situacion de
emancipacion o en casos que el hogar estd
compartido con algiin miembro de la familia.
Una vez iniciado el apoyo se establecen

una serie de reuniones de seguimiento, para
asegurar el buen funcionamiento del mismo.
Es de gran importancia sefialar que en el caso
de las personas emancipadas su participacion
en la organizacion de la jornada laboral

de la persona de apoyo (horas a cubrir;
funciones a desempefiar; vacaciones, etc.) es
total, garantizando asi su control sobre la
prestacion de apoyo recibida.

Evaluacion continua del apoyo: Igual de
importante que hacer un seguimiento del
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buen funcionamiento del programa es medir
los resultados obtenidos, de cara a poder
establecer los cambios o modificaciones
pertinentes que permitan avanzar en su
prestacion: cambiando el tipo de apoyo o
reduciéndolo. Esta evaluacion se realiza
entre todas las partes implicadas: usuario/a,
familia y persona de apoyo, con responsable.

|
4. En conclusion

En un momento como el actual, en el que

tanto la més reciente legislacién autonémica

y nacional como la internacional, apuesta por
formulas basadas en la prestacion de apoyos
como clave para respetar el derecho que cada
persona con discapacidad tiene a decidir sobre
dénde, como y con quién vivir, se hace necesario
abordar este reto a través de la configuracion de
programas y servicios destinados a dicha causa.

Desde la FSDPV, entendemos que para que
realmente un proyecto pueda ser considerado
como de apoyo a la vida independiente ha de
ser individualizado, ya que cada persona es
tinica y unicas son las soluciones o apoyos que
precise; e integral; es decir, ha de dar respuesta
a todas las necesidades de la persona, no sélo a
aquellas mas bdsicas o de tipo doméstico, sino
también a las que estdn orientadas a favorecer
una igualdad de oportunidades en el acceso a
todos los recursos y equipamientos publicos.
Ademas se realiza una apuesta firme también
por seguir una linea de fomento de la autonomia
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personal ya desde los primeros afos de vida de
la persona con DI, como principio que ha de
regir toda intervencion, ya que s6lo educando en
autonomia podremos contribuir a que los nifios/
as y jovenes con DI de hoy, tengan las maximas
posibilidades de desarrollar proyectos de vida
independiente en un futuro.

En este sentido, es fundamental que las
instituciones publicas competentes en la materia,
incorporen estos programas a la cartera de
servicios y prestaciones, ofertados a personas
con DI. Sélo con su apoyo se podrd continuar
desarrollando actuaciones que, como ésta,
pretenden hacer de los deseos, gustos e intereses
de las personas con DI, los tnicos elementos

que marquen su participacion activa en la vida
comunitaria.

Este es nuestro reto y obligacion, para los
proximos anos.

|
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Desde el inicio del siglo XXI se
viene experimentando un notable
aumento de la esperanza de vida de
la poblacién con sindrome de Down,
motivado por los avances que se han
venido produciendo en estos afios en
materia de salud integral, educaciéon
inclusiva, acceso al ambito laboral

y en los nuevos modelos de vida
independiente.

Este proceso de envejecimiento
origina la necesidad de planificar,
desde las entidades y las familias,
nuevos programas de intervencion
con personas con sindrome de
Down, con el propésito de responder
a las demandas originadas por el
envejecimiento de este colectivo.

Se debe garantizar el bienestar y la
calidad de vida que deben acompaiar
a este incremento de la esperanza de
vida.

El objetivo de este trabajo

es contribuir a la mejora del
conocimiento sobre el proceso de
envejecimiento saludable, tanto
cognitivo, como de evolucion y
adaptacion social. Busca sugerir las
medias necesarias que es preciso
adoptar en la vida familiar, en el
trabajo, en las asociaciones y en las
administraciones publicas, con el
fin de garantizar el bienestar y la
calidad de vida que deben acompafiar
la conquista obtenida en la mayor

esperanza de vida de las personas con
sindrome de Down.

Este estudio se desarrolla desde dos
lineas complementarias que trazan

el mapa sobre el que se deberan
planificar los escenarios de futuro

en que se moveran las familias, las
asociaciones, los profesionales y las
propias personas con sindrome de
Down. Dichas lineas de investigacion
del trabajo son:

e Un andlisis demogrdfico, en
el que se estudia la situacion
sociodemografica en relacion con
el incremento de la esperanza
de vida de las personas con
sindrome de Down, que ya
supera los 50 afios.

e  Por otro lado, examinan
las expectativas ante el
envejecimiento, tanto de las
familias como de las propias
personas con sindrome de Down
que envejecen.

Segun los datos de la Encuesta

sobre Discapacidades, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia
(EDAD) 2008, en Espaiia viven
aproximadamente 34.000 personas
con sindrome de Down. En su andlisis
sociodemografico, los autores hacen
una comparacion de la situacion de

la poblacién con sindrome de Down

entre esa fecha y 1999, con los datos
de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estados de Salud 1999
(EDDES). Estos datos confirman que
la esperanza de vida de las personas
con sindrome de Down estd aumen-
tando progresivamente. Si en 1999 el
10,8 % de la poblacién superaba los
45 afos, en 2008 encontramos a un
13,6 % que la supera.

De cara a trabajar la segunda linea de
investigacion, sobre las expectativas
ante el envejecimiento, los autores se
apoyan en tres premisas estudiadas

y valoradas por la gerontologia

social y que se resumen en: “el

deseo generalizado de envejecer en

la propia casa y en el entorno en el
que se ha vivido; la incertidumbre
sobre aspectos cotidianos”, como

la futura manutencién econémica,

las relaciones familiares y sociales,

el autocuidado o dependencia de
cuidados; y “el convencimiento de que
el envejecimiento es un proceso que
requiere ir preparandose con afios de
antelaciéon, acumulando capacidades
personales, actitudes relacionales y
proyectos de futuro que garanticen un
envejecimiento activo en lo personal y
satisfactorio en lo social”.
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De cara a realizar dicho anilisis, con
metodologia cualitativa, “se plantean que
posiblemente el aumento de la esperanza

de vida va ligada a una mayor autonomia
personal”. Desde esta Optica es necesario el
estudio de los escenarios de futuro, es decir, de
los contextos donde se va a envejecer, para que
sigan siendo favorables a estas personas y se
garantice su calidad de vida, haciendo que el
envejecimiento no conlleve la disminucién de la
vida independiente ya conquistada. Para ello,
los autores se apoyan en la Convencion de las
Naciones Unidas sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad, que incluye el derecho a un
envejecimiento satisfactorio como un derecho de
ciudadania. Este significa el derecho a envejecer
bien, con recursos que garanticen el bienestar
personal y el mantenimiento de la calidad de vida
conseguida a través de la estimulacién cognitiva,
la educacién inclusiva, el empleo con apoyo, el
ocio compartido y la vida independiente.

Para la realizacion de esta investigacion se han
llevado a cabo 24 entrevistas en profundidad
(desarrolladas en todo el territorio espafiol),

con el proposito de recoger informacion de las
principales dimensiones de anélisis detectadas en
el estudio. La investigacion ha tenido en cuenta,
junto con el colectivo especifico de personas con
sindrome de Down en proceso de envejecimiento,
otros tres grupos de informantes clave, por la
importancia del papel que desempefian en este
proceso y por la implicacién que tienen en la
vida de este colectivo, como son: las propias
familias con hijos e hijas mayores de 40 afios,
profesionales que desarrollan su trabajo con las
personas con sindrome de Down que envejecen,
los equipos directivos de las asociaciones de
sindrome de Down que ya encuentran entre sus
asociados a personas con sindrome de Down en
proceso de envejecimiento y expertos en materia
de envejecimiento y discapacidad.

El estudio sefala que los principales enemigos
de un envejecimiento activo y gratificante en

las personas con sindrome de Down se pueden
encontrar en tres aspectos de su vida personal:
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e Relacionado con los aspectos bioldgicos, el
cuerpo, y las conductas pasivas.

e Relacionado con el mundo emocional, con
la mente.

e  Relacionado con el entorno social y las
relaciones sociales, pues pueden vivir cierto
aislamiento social que genera desarraigo.

Las reflexiones derivadas del estudio permiten
a los investigadores realizar el disefio de

las lineas maestras de los programas y
actividades que se pueden desarrollar con

las familias, profesionales y las propias
personas con sindrome de Down en proceso
de envejecimiento. Estas reflexiones permiten
conocer sus demandas y expectativas, que

las entidades y directivas de asociaciones y
fundaciones tienen que ir instrumentalizando
para garantizar el bienestar y la calidad de vida
de quienes envejecen con sindrome de Down.

Este trabajo nos plantea la necesidad de
incorporar con urgencia en los programas de
atencion centrada en la persona, una mirada
hacia el envejecimiento. A su vez plantean
propuestas para disefiar una serie de actividades
que inciden en cuatro amplios campos de
interaccion psicosocial que viven las personas
con sindrome de Down en procesos de
envejecimiento. Estas propuestas van orientadas
a las familias en las que conviven, los y las
profesionales y entidades que atienden a este
colectivo, y a las propias personas con sindrome
de Down.

El envejecimiento es un proceso individual,
pero envejecer bien siempre serd un proceso
social. Por esta razon, todos los programas
que se desarrollen deben ser compartidos y
consensuados entre las familias y las entidades,
para garantizar que las personas con sindrome
de Down que envejecen sigan viviendo con la
autonomia conseguida, apoyados en recursos
sociales y con las habilidades personales
aprendidas.
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¢Coémo podemos saber cudles son

los mejores intereses de un neonato
gravemente enfermo? ¢(Es adecuado
continuar con un tratamiento a pesar
de un prondstico que advierte de la
posibilidad de una mala calidad de
vida futura de un nifio? ¢Podria ser
la voluntad de tener otro hijo un
factor legitimo para tomar la decision
de terminar el tratamiento de un
neonato o un bebé con discapacidad?
Estas y otras muchas preguntas
forman parte del libro de Dominic
Wilkinson, profesor asociado de
Medicina Neonatal y Bioética de la
Universidad de Adelaida (Australia)
y editor asociado de la publicacion
Journal of Medical Ethics. La forma
elegida por el autor para abordar
estas complejas cuestiones es, cuanto
menos, novedosa pues lo lleva a cabo
partiendo de una analogia con la
antigua Roma.

Carmentis es la diosa romana del
alumbramiento. Se dice que cantaba
profecias sobre el futuro de los
recién nacidos después de beber de
una fuente sagrada. Wilkinson se

ha basado en esta diosa, a la que
consultaban los progenitores de la
antigua Roma, para crear la ‘maquina
Carmentis’, un artilugio que puede
predecir exactamente el desarrollo de
un neonato, sin las limitaciones de
las técnicas diagnosticas actuales. El
autor habla de la mdquina como un

experimento mental, practica que en
filosofia equivale de alguna manera a
los ensayos controlados de la ciencia.
A partir de esta idea, el autor plantea
situaciones y propone reflexiones a
los lectores tanto sobre el momento
actual como sobre posibles dilemas
que podrian darse en el futuro de

la neurociencia con respecto a la
suspension o el mantenimiento

de tratamientos para nifios con
discapacidades o enfermedades
graves.

En los dltimos afios, el desarrollo de
la tecnologia y la ciencia en relacion
a la imagen cerebral ha puesto

de manifiesto cuestiones éticas de
gran profundidad. La neuroimagen
funcional es técnicamente muy
dificil de practicar en bebés y nifios,
tanto por problemas éticos de
consentimiento como por dificultades
mas practicas (en el caso de los
neonatos, la complicacién de que no
se muevan durante la prueba, y en
los nifios de mds edad, la habitual
necesidad de utilizar la sedacién
para que se mantengan tranquilos,
y sus efectos en los resultados de la
prueba). A pesar de ello, también
ha habido un desarrollo importante
en la neurociencia para nifios y
recién nacidos, con importantes
implicaciones éticas y practicas.
Algunos ejemplos son el estudio

del desarrollo y la capacidad de

aprendizaje, o las relaciones de los
nifios con el mundo adulto. Pero uno
de los desarrollos que mayor impacto
ha tenido ha sido, sin duda, el del
prondstico neuroldgico. La prediccion
de futuros resultados neuroldgicos
juega un papel fundamental en las
decisiones de médicos y progenitores
para continuar o detener el
tratamiento en nifios gravemente
enfermos o con discapacidades
severas.

El libro se centra principalmente en
las justificaciones relativas a la calidad
de vida para limitar los tratamientos,
y plantea tres preguntas principales.
En primer lugar, ¢como se supone

que médicos, padres y creadores

de politicas tienen que responder a
estos avances tecnoldgicos?, tanto

en el momento actual como en un
futuro no muy lejano. ¢Cudles son los
limites de las predicciones actuales

y de las futuras? Y tercero, ¢qué
predicciones y qué discapacidades

son lo suficientemente graves como
para que padres y médicos puedan
decidir legitimamente terminar con un
tratamiento y dejar morir a un nifio

0 a un neonato? Para responderlas,
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el autor toma ideas tanto de la ciencia como
de la filosofia y la medicina clinica. La primera
parte se sustenta en el experimento de la
maquina Carmentis, en el que la incertidumbre
en el prondstico no existe, para poder aislar
los importantes problemas practicos y éticos
que plantea la actual imperfeccion de las
predicciones en las pruebas neurologicas.

Hoy dia, existen cuatro razones diferentes para
dar o no dar tratamientos de mantenimiento
vital. La primera de ellas es la esperanza de
vida que tendra el paciente. Segun el autor,

sin embargo, en la practica es muy dificil
determinar cudnto tiempo va a poder sobrevivir
cada persona con el tratamiento. Asi que la
pregunta en realidad no es si 7o hay opcién

de recuperacion, sino si esa opcion es lo
suficientemente baja como para optar por el

no tratamiento. La segunda razoén a la que

se atiende es la calidad de vida que tendr4 el
paciente. Diversos estudios citados en este
trabajo, y llevados a cabo tanto en Europa como
en Estados Unidos o Australia, muestran que la
calidad de vida tiene una influencia significativa
en las decisiones de no continuar el tratamiento
en el 40-50 % de los casos. Wilkinson opina
que las decisiones con respecto a la calidad de
vida son muy controvertidas, principalmente
porque pueden ir en contra de la tradicion
vitalista —ligada sobre todo al cristianismo

y al catolicismo—, que ve a la muerte como

al demonio, y considera la vida como algo
siempre bueno. También es controvertida la
cuestion de la calidad de vida como elemento
para decidir, porque no existe un acuerdo

sobre qué condiciones son lo suficientemente
negativas para considerar la muerte preferible a
la continuacién de la vida. Y otra preocupacion
viene de lo que se conoce como la paradoja

de la discapacidad: aunque algunos pacientes
con discapacidades severas pueden tentar el
suicidio o pedir ayuda para terminar con su
vida, la mayoria no lo hacen. Y la experiencia
sugiere que muchos hablan de su vida tan
positivamente, o casi, como las personas sin
graves enfermedades o diversidad funcional
severa. Eso si, dice el autor, esta paradoja puede
llevar a engafio, puesto que las personas que
faltan entre todas esas opiniones son las que
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han muerto o las que no tienen capacidad para
comunicarse.

No podemos olvidar que el trabajo de Wilkinson
trata de nifios y bebés. Y él se pregunta: si
consideramos que los pacientes adultos pueden
decidir que su vida no merece la pena y es
razonable que rechacen el tratamiento que
puede alargar su existencia, ¢no habria que
aplicar esta consideracion también en el caso
de los nifios? La pregunta, para Wilkinson, no
es si es aceptable interrumpir el tratamiento

en funcion de la calidad de vida, sino en qué
casos es aceptable hacerlo. El autor la utiliza
también para introducir a los lectores la tercera
de las razones: los deseos del paciente. Algo a
lo que, sin embargo, se le da menos peso en los
cuidados intensivos neonatales y pediatricos,
porque los deseos de los mas pequerios
raramente pueden valorarse fehacientemente.
La cuarta y tltima razén es la limitacién de los
recursos. El nimero de camas en las dreas de
cuidados intensivos, asi como los fondos para
proporcionar asistencia médica a pacientes
criticamente enfermos son finitos, y ello también
influye en la continuacion o interrupcién de los
tratamientos.

La segunda parte del libro deja de lado

la maquina Carmentis para volver a las
imperfecciones del prondstico neuroldgico en
la actualidad. En estos capitulos, se abordan
cuestiones tan diversas como los diferentes
factores que contribuyen a un prondstico
incierto, los diferentes estudios que se han
realizado hasta el momento sobre la calidad de
vida en nifios con discapacidad, las diferentes
formas en que se produce el solapamiento
entre los intereses de los nifios y los intereses
de la familia, o la revision de las politicas sobre
limitacién de tratamiento en cuidados intensivos
pedidtricos y neonatales.

El mayor valor de la obra de Wilkinson es su
capacidad de enlazar con asombrosa naturalidad
los argumentos médicos, cientificos y éticos, y
plantear, a partir de ellos, nuevos problemas y
dudas a los lectores. Su estilo, claro y sencillo
para una obra sobre un tema de notable
complejidad, y a la vez profundo en su modo
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de tratar las cuestiones mds relacionadas

con la filosofia y la ética, hacen de este libro

una lectura de gran interés no s6lo para
profesionales de la medicina pedidtrica, sino
también para familias afectadas y para cualquier
persona que quiera conocer los problemas de la
bioética desde una perspectiva pluridisciplinar.
Quiza el libro no aporte las respuestas que los
lectores estan buscando —porque, como dice el
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autor, la mayoria de las preguntas que tenemos
hoy dia sobre este tema son las mismas que se
plantean desde hace ya cincuenta afios—, pero
sus argumentos y sus propuestas de cambio les
ofrecerdan nuevos lugares desde los que pensar
en una cuestion muy delicada y marcada por
los preceptos morales sobre el valor de la vida
y la muerte que tan arraigados estin en nuestra
sociedad.
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En un contexto de crisis econdémica

y social como el que vivimos
actualmente, es oportuno realizar una
reflexion sobre la situacion del sector
de la discapacidad en Espana. Resulta
relevante conocer la realidad actual de
la poblacién con discapacidad y sus
familiares, asi como del movimiento
asociativo que rodea a este colectivo
y analizar de manera prospectiva los
retos que se deberdn afrontar en los
proximos afios hasta 2020.

Es por ello que el Comité Espaiiol

de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI) ha publicado,
en su coleccion Cermi.es, un amplio
informe sobre la situacion de la
poblacién con discapacidad y de

sus estructuras asociativas en este
momento de profunda crisis social

y econémica. El objeto de este
trabajo es contribuir al desarrollo

de estrategias y a la elaboracién de
medidas que permitan una atencién
adecuada a las necesidades de la
poblacién con discapacidad.

Nos muestran como las necesidades
de las personas con discapacidad
han ido evolucionando junto con

los avances que se han producido

en la concepcion de la discapacidad.
Estos cambios vienen motivados

por la experiencia colectiva y la
creciente conciencia social sobre el
colectivo y las organizaciones que las
representan. Esto se ve reflejado en el

cambio progresivo en el que se ha ido
produciendo un distanciamiento del
enfoque exclusivamente médico para
acercarse a un modelo que se apoya
sobre los derechos humanos. Este

se centra en la idea de la autonomia
personal, que ha condicionado el
desarrollo de las politicas sociales y de
la investigacién social, poniendo de
relieve la creciente toma de conciencia
de nuestra sociedad sobre la situacién
de vulnerabilidad de las personas con
discapacidad.

Tal y como apuntabamos, este
estudio realiza una aproximacion

a la situacion actual del sector

de la discapacidad, asi como una
proyeccion de las necesidades y

retos a afrontar a medio y largo
plazo. Para ello sus autores llevan a
cabo una reflexién sobre diferentes
cuestiones: por un lado, analizan

las necesidades de este colectivo

en cuestiones de renta, empleo y
servicios, valorando la financiacién
necesaria para cubrirlos; del mismo
modo estudian las fuentes de ingresos
de las entidades que trabajan en el
campo de la discapacidad, con el
objeto de llevar a cabo una reflexion
que permita orientar las estrategias de
accion futuras de las organizaciones
sociales.

Para ahondar un poco miés en el
contenido de esta publicacion, a

continuacion se profundiza en los
principales aspectos abordados en los
diferentes capitulos del libro.

El primer capitulo de este libro,
“Personas con discapacidad y

sus necesidades sociales”, analiza

las caracteristicas demograficas

y sociales de la poblacién con
discapacidad, elaborando un mapa
socio-demografico de este colectivo.
Para ello los autores realizan una
explotacion de la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD)
2008. Esta explotacion ofrece una
descripcion de las caracteristicas
demograficas de este colectivo,
compuesto por en torno a 3.780.000
personas mayores de 6 afios, sobre
los cuales analizan: la incidencia de
la discapacidad, la relacién entre
discapacidad y dependencia, la
distribucién de la discapacidad por
tipos (vision, audicién, comunicacion,
etc.) y deficiencias, la atencion
sociosanitaria que reciben (en
funcién del tipo y/o ayudas), las
discapacidades que reciben atencién y
los residentes en centros colectivos.
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El analisis realizado en este epigrafe también
nos permite conocer las necesidades sociales

en materia de acceso al mercado laboral, asi
como las necesidades de financiacion y de
acceso a servicios publicos de las personas con
discapacidad. En el contexto de la Estrategia
Europea sobre discapacidad 2010-2020, donde
se establece la prioridad de los objetivos sobre
la garantia de rentas, la inclusion laboral y

el acceso a servicios publicos de calidad, los
autores proponen otros objetivos como la lucha
contra la discriminacién y la promocién de la
participacion activa en la sociedad civil y sus
organizaciones. Es apoyandose en ellos como
elaboran un mapa de necesidades sociales de la
poblacion con discapacidad.

De cara a realizar dicho mapa de necesidades,
analizan aspectos como la renta y el gasto de
este colectivo, identifican los tipos de ingresos
que perciben por su discapacidad, asi como
abordan un anilisis de la situaciéon de pobreza.
A su vez, observan el acceso a servicios sociales
y sociosanitarios, la demanda de acceso a
servicios insatisfecha y la situacion de los
cuidados de larga duracion.

Para finalizar este capitulo, llevan a cabo un
analisis sobre el acceso al empleo como forma
principal de inclusion y obtencion de renta
para garantizar la autonomia y la vida digna.
Estudian el estado, condiciones y barreras de
acceso al mercado laboral, la situacion de la
actividad econdémica, asi como las diferentes
formas de discriminacion resultado de barreras
a la accesibilidad que limitan la participacion
social activa de las personas con discapacidad,
recogiendo la pertenencia de éstas a ONGs de

apoyo.

El segundo capitulo “Las entidades del
movimiento asociativo de la discapacidad”,

estd centrado en el estudio de las entidades y
organizaciones pertenecientes al movimiento
asociativo de discapacidad. Poniendo la
atencion sobre la situacion en que se encuentran
actualmente, examinan los futuros retos a los
que éstas tendrdn que enfrentarse. Para ello
analizan, por un lado, las entidades que prestan
servicios a las personas con discapacidad
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y sus familias, también entendidas como
organizaciones de primer nivel. Y por otro lado,
observando a las organizaciones que reivindican
los derechos de este colectivo, conocidas
también como entidades de segundo grado.

En este apartado, los autores estudian la
financiacion de las organizaciones haciendo una
distincion entre el ambito interno y externo de
éstas. Al analizar el ambito interno observan la
dimension econdmica del gasto, donde abordan
los costes, el volumen vy las fuentes de financiacion.
Esto les permite conocer la estructura de ingresos
y gastos de las organizaciones del sector, su grado
de solvencia y las perspectivas de financiacion

en el contexto actual de crisis. En relacion a

esto tltimo, en el Ambito externo abordan la
financiacion publica dedicada a discapacidad, asi
como el volumen y estructura del gasto publico

de las administraciones, en sus diferentes niveles,
comparandolas con los paises de la Union Europea.

Para completar el analisis, investigan los
modelos de desarrollo y tendencias del sector
a través de la informacion obtenida de 29
entrevistas en profundidad con expertos y
directivos sociales y de 6 grupos de discusion
realizados en diferentes Comunidades
Auténomas. En esta fase cualitativa participaron
46 entidades sociales de la discapacidad y

47 directivos sociales. Haciendo uso de estas
técnicas se busca “identificar los problemas de
financiacion actual de las entidades sociales y
potenciales soluciones”.

En su tercer capitulo, este estudio realiza una
“proyeccion de la poblacion de personas con
discapacidad en 2020 y de sus necesidades
sociales”. Los autores tienen por objetivo
cuantificar las necesidades sociales y demandas
potenciales del colectivo de personas con
discapacidad en el afio 2020, asi como estimar
la financiacion necesaria para satisfacer las
necesidades sociales reflejadas en los objetivos de
la agenda social europea de inclusion social.

Para la realizacion de esta proyeccion, los
autores parten de la informacién disponible en
la EDAD 2008 y de su antecesora, la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de
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Salud 1999 (EDDES). Apoyandose en ellas, y
teniendo en cuenta las diferencias metodolégicas
existentes entre ambas, establecen tres hipotesis
de proyeccion de la poblacion con discapacidad
para el afio 2020: un “escenario alto, baso en

las tasas de incidencia de la discapacidad de
1999” (estimaciéon de 5 millones de personas

con discapacidad); “escenario medio, basado

en las tasas de incidencia en 2008” (4.668.992
personas con discapacidad); y un “escenario bajo,
que considera que la evolucion descrita por las
encuestas EDDES y EDAD refleja la realidad y los
cambios habidos en el periodo” (que estima a las
personas con discapacidad en 4 millones).

A partir de las proyecciones de la poblacion

con discapacidad, los autores realizan una
estimacion de cudles serdn las necesidades
sociales del colectivo para el afio 2020 en
relacion con: la integracion laboral a través

de politicas activas de empleo, lucha contra

la pobreza, mejora educativa y autonomia
personal. Consideran el coste que supondria
satisfacer estas necesidades en 2020, apoyandose
en los objetivos adquiridos en la Estrategia
Espafiola sobre Discapacidad 2012-2020 0 en la
Estrategia Espafiola de Empleo 2012-2014.

Para concluir, nos exponen de forma resumida
los principales anilisis realizados en el estudio.
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Del mapa de necesidades de las personas con
discapacidad que elaboran los autores, a lo
largo del informe, se plantean recomendaciones
para la accién. Estas son expuestas como
propuesta para el debate sobre la sostenibilidad
econdmico-financiera de las entidades del sector.

Entre estas recomendaciones finales de caracter
general destacan “la necesidad de mejorar la
informacion socio-demografica de las personas
con discapacidad, mediante la actualizacion

y mejora de la EDAD 2008; ampliacion y
consolidacién en torno a los ejes de inclusion
social (empleo, renta, y servicios) del discurso
del sector de la discapacidad; contribuir

al desarrollo de politicas que posibiliten

el desarrollo estratégico del sector”. Las
recomendaciones de cardcter mas inmediato
estdn orientadas a avanzar en la sostenibilidad
financiera del sector de la discapacidad.

Se trata de un estudio muy pertinente en el
contexto actual pues analiza y reflexiona sobre
el fuerte impacto que la crisis estd causando en
las personas con discapacidad y sus familias,
asi como en el movimiento asociativo de la
discapacidad y todo el Tercer Sector de Accion
Social. El debate que abren los autores con este
trabajo permitird orientar las futuras estrategias
de accién en materia de discapacidad.
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