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;. S0y lo que ves? Microagresiones
capacitistas y visibilidad de la discapacidad

Am | what you think? Ableist microaggressions and the visibility of

disability

Resumen

Las microagresiones, como expresion de discriminacion dirigida hacia personas con
discapacidad, son un fenédmeno social que cuenta con escasa atencién en nuestro
entorno. El presente trabajo supone una aproximacion cuantitativa hacia la expe-
riencia de microagresiones capacitistas, atendiendo tanto a su frecuencia como a
la diversidad de sus manifestaciones. Presentamos los resultados obtenidos, bajo
meétodo de encuesta (n = 681), atendiendo al grado de visibilidad de la discapaci-
dad. Nuestros datos respaldan la implicacién de dicho factor como determinante de
la experiencia de microagresiones capacitistas. Las personas con discapacidades
visibles presentan niveles significativamente mas altos en cuanto a la frecuencia de
microagresiones. Para las personas con discapacidades semi visibles o invisibles,
las microagresiones mas habituales estan relacionadas con el cuestionamiento de
las necesidades de apoyo o la minimizacion de la discapacidad. La interpretacion
desde un sesgo binario, que identifica al otro como normal o anormal, sustenta
multitud de practicas producidas por el sistema capacitista.

Palabras clave
Discapacidades visibles, discapacidades ocultas, capacitismo, microagresiones,
discriminacion, sesgo binario.

Abstract

Microaggressions, as an expression of discrimination of people with disabilities,
are a social fact little studied. This work made a quantitative approach to the
experience of ableist microaggressions, attending to the frequency and diversity of
these manifestations. We present survey results (n = 681), attending to the degree
of visibility of the disability. Our data support that this factor is determinant in the
experience of capacitive micro-aggressions. The visible disabilities present higher
levels in terms of the frequency of microaggressions. For semi-visible or invisible
disabilities, the most common microaggressions are related to the need for support
or the minimization of disability. The interpretation from a binary bias, which identifies
the other as normal or abnormal, supports many practices produced by the ableist
system.

Keywords

Visible disabilities, hidden disabilities, ableism, microaggression, discrimination, bi-
nary bias.
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1. Introduccién’

La discapacidad como hecho social se activa y sostiene sobre un conjunto de valores y normas que se
transmiten y reproducen a través de una gran variedad de elementos: discursivos, legislativos y administra-
tivos, institucionales, etc. (Foucault, 1991: 128-129). Estos estructuran, a su vez, un sistema capacitista que
diferencia dos campos en los que se ubican, por un lado, quienes cumplen con los estandares normativos
histéricamente definidos por el modelo médico —de la discapacidad en este caso— y quienes, alejados del
promedio, son ubicados en los margenes de la sociedad a través de practicas que, de manera intencional
0 no, desarrollan individuos e instituciones desde el prejuicio y el ejercicio del poder de un grupo sobre otro
considerado inferior (Campbell, 2001; Hutcheon y Wolbring, 2012).

El estandar corporal, base del capacitismo, genera esa “red de creencias, procesos y practicas que produce
un tipo particular de ser (...) perfecto, tipico de la especie y, por lo tanto, esencial y completamente humano.
La discapacidad entonces se presenta como un estado disminuido de ser humano” (Campbell, 2001: 44).
La definicion de lo que una persona valida es, tiene lugar desde el privilegio de la hegemonia de los cuerpos
funcionalmente normativos, y es desde esta incorporacion que se producen las practicas que lo sustentan.
Esta discriminacion amplia impregna, también, procesos relacionados con el desarrollo de la propia iden-
tidad (Forber-Pratt et al., 2017; Gill, 1997), a través de la interiorizacién de los mensajes y agresiones reci-
bidos de manera reiterada, ya sea explicita o implicitamente (Deal, 2007; Dirth y Branscombe, 2019; Dunn,
2019; Friedman, 2016, 2017; Harder et al., 2019).

La discapacidad, puede ser asi explicada como una construccion cultural, en la que el cuerpo “normal” o
“normativo” —es decir el de la mayoria de las personas consideradas “normales” — es culturalmente consi-
derado mas valioso que el cuerpo de las personas con discapacidad, lo cual se traduce en privilegios para
los primeros, y desventajas para los segundos (Marin, 2013).

En este trabajo tratamos de profundizar, mediante resultados empiricos, en el estudio de la discriminacion
capacitista en Espana, a partir de una manifestacion muy concreta y poco explorada, como son las microa-
gresiones capacitistas. Especificamente nos centraremos en el peso que la visibilidad de la discapacidad
tiene como posible factor determinante en la experiencia de microagresiones capacitistas, asi como en el
contenido ideoldgico desde el que se perpetldan dichas acciones.

1. Agradecimientos: el presente trabajo de investigacion ha podido realizarse gracias a la participacion generosa y voluntaria de todas y cada una
de las personas con discapacidad que cumplimentaron la encuesta. También, a través de la inestimable colaboracion, para su difusion, por parte
de diversas entidades e instituciones comprometidas con el avance de los derechos de las personas con discapacidad. A quienes desinteresa-
damente, desde el convencimiento de que el estudio del capacitismo resulta necesario para el cambio de paradigma social a través del que se
entiende e interpreta la discapacidad, colaboraron en la adaptacion del instrumento. Agradecemos también el trabajo de revisién, cuyas aporta-
ciones y sugerencias han mejorado sin duda el manuscrito.
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2. Marco conceptual: microagresiones capacitistas

El capacitismo, como sistema de desigualdad, se formula de maneras diversas, siendo las microagresiones
una de sus expresiones. Como se ha sefialado, estas microagresiones tienen presencia y alteran todos los
ambitos de la vida; se dan en instituciones como la familia, la escuela o las propias organizaciones de la
discapacidad (Oliver, 1990) y se perpetran de maneras mas o menos disimuladas (Bell, 2015; Bogart y Dunn,
2019; Campbell, 2008, 2009; Wolbring, 2008). Asi, como mecanismos de discriminacion, las microagresio-
nes interrumpen o imposibilitan el disfrute de derechos, asi como el desarrollo de una vida en igualdad de
condiciones que el resto de la poblacion y suponen un impacto negativo en el desarrollo de la identidad y
el autoconcepto de las personas que las reciben. Por ello, resulta fundamental conocer cémo se formulan,
cual es su origen y reflexionar sobre estrategias para contrarrestarlas y prevenir su reproduccion (Dirth y
Branscombe, 2018, 2019; Dunn y Andrews, 2015; Forber-Pratt et al., 2017; Harder et al., 2019; Keller y
Galgay, 2010).

Como ocurre con el capacitismo, y apuntan autoras como Bell (2015) o Schaff (2017), la literatura sobre
microagresiones se nutre de los trabajos sobre poblacion racializada (Grier-Reed, 2010; Mwangi et al., 2018;
Solorzano et al., 2000; Yosso et al., 2009); también en el estudio de las microagresiones sexistas (Chambers,
2011; Sue, 2010). Los trabajos que se centran en las dirigidas a personas con discapacidad son aun esca-
sos (Conover et al., 2017) y, si bien tienen puntos comunes con otras minorias, presentan otros especificos,
como los identificados en el estudio de Keller y Gallgay (2010).

Las microagresiones se definen como “conductas verbales o de comportamiento breves que comunican
desprecio o insultan a alguien por ser miembro de un grupo social” (Pierce et al., 1978). Se consuman en
las interacciones diarias por personas cercanas o desconocidas y pueden tener un caracter ambiguo, lo
que dificulta su identificacion, respuesta y denuncia. Cabe sefialar que, a pesar de utilizar el prefijo micro-,
de acuerdo con Wells (2013), éste no hace referencia a la dimensién del dafio que puedan suponer para la
victima —todo lo contrario, dada su repercusion y alta frecuencia—, pero permite la diferenciacién en re-
lacion a delitos de odio o agresiones que, entendidas como macro, puedan suponer un dafo fisico. Como
expone la autora, quienes incurren en microagresiones capacitistas suelen hacerlo a través del lenguaje v,
generalmente, sin intencion de dafiar a quienes las reciben.

2.1. El estudio de las microagresiones capacitistas

El trabajo realizado por Keller y Galgay (2010) exploro, a través de dos grupos focales formados por un total
de 12 participantes con discapacidad, las particularidades en las microagresiones que reciben con mayor fre-
cuencia. Tras el analisis de la informacion recogida de ambos grupos, asi como en la grabacién de una sesién
informativa posterior, proponen una agrupacion de las microagresiones capacitistas en los siguientes dominios:

+ Negacion de identidad: ya sea (1) personal, que supone la invisibilidad o rechazo de cualquier expe-
riencia o identidad de una persona distinta a la discapacidad, o (2) de negacién de la experiencia de
la discapacidad: (i) minimizando situaciones de discriminacion, (ii) dando a entender que se conoce la
solucion vy (iii) negando la discapacidad misma.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 7-31
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+ Negacion de privacidad: tiene lugar cuando se demanda informacién sobre la situaciéon de discapa-
cidad de manera explicita o sutil, obviando las reglas sociales y la propia ubicacion en un rango de
confianza necesario que permita una comunicacion libre.

+ Indefension: se basa en el entendimiento de que cualquier persona con discapacidad necesita ayuda
en practicamente cualquier situacion.

+ Ganancia secundaria: supone una agenda oculta en la interaccién con una persona con discapacidad,
bien para conseguir un reconocimiento social de su accién o para sentirse mejor consigo mismo.

«  Efecto de extension o propagacion: la presencia de una discapacidad conlleva una atribucion relacio-
nada con otras areas funcionales, ya sea como virtud o desventaja.

+ Condescendencia o infantilizacion: alude al trato como eternos menores a personas de distintas
edades y diversas necesidades de apoyo vinculadas a cualquier discapacidad, haciendo, explicando o
decidiendo por ellas ante cualquier situacion; también mostrando admiracién ante su autonomia.

+ Ciudadania de segunda clase: tiene lugar cuando se cuestionan los ajustes o apoyos orientados a la
consecucion de la igualdad de oportunidades como irracionales, injustificados o molestos. Puede ex-
presarse como (1) evitacion, ignorando la presencia de la persona con discapacidad para no interactuar
con ella; (2) carga, cuando las adaptaciones o las medidas de discriminacion positiva se estiman cos-
tosas o requieren de demasiado tiempo, esfuerzo o recursos, y (3) del entorno, diferenciando espacios
o directamente negando su presencia.

+  Desexualizacion: se entiende a las personas con discapacidad como seres asexuales, negandoles la
posibilidad de ser sujetos de deseo o de desarrollar actividad sexual alguna.

Ademas de estos ocho dominios, Keller y Galgay proponen dos menos desarrolladas: la erotizacion?, que
supone la hipersexualidad a una persona basandose Unicamente en su discapacidad; y la intervencion
espiritual, que recoge la experiencia de personas que rezan motivadas por la presencia de otras con disca-
pacidad, cosifica a los sujetos hacia quienes se dirigen.

2.2. Hacia una propuesta operativa

Basandose en la propuesta de Keller y Galgay, Kristin J. Conover (2015) realiz6 un trabajo enfocado al de-
sarrollo y validacion de una Escala de Microagresiones Capacitistas (AMS por sus siglas en inglés) dirigida
a personas con impedimento fisico segun la Americans With Disabilities Act® (ADA en adelante), asi como
la identificacion de dimensiones de agrupacion a través de la realizacion de los analisis factoriales explo-
ratorios pertinentes. Si bien el estudio cuenta con una revisién posterior (Conover et al., 2017), el proceso
de elaboracién de la escala final, formada por 20 elementos, se explicita con mayor detalle en esta primera
propuesta.

2. Se emplea el término “erotizacién” como correccién a una posible errata en el utilizado en el texto original “exoticization” que cabria traducir
como “exotizaciéon”, por adecuarse mas al contenido que esta dimensién representa.

3. Recordamos que la ADA (United States, 2009) contempla en su Titulo 42, Seccién 12102, una concepcion de la discapacidad fisica mas amplia
que la que manejamos en nuestro contexto.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 7-31
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La investigadora planteé tres estudios diferenciados: un primer estudio, cuyo objetivo fue el desarrollo
propio de la escala y un analisis factorial exploratorio; un segundo estudio centrado en el analisis factorial
confirmatorio, también sobre la confiabilidad y la validez de la escala, y un tercero, en el que no nos deten-
dremos, sobre el impacto de las microagresiones capacitistas en relacion con el apoyo social percibido por
minorias sexuales con discapacidad.

La AMS se lanz6 a través de una plataforma online y recogié una muestra final formada por 1392 personas.
Como resultado de los distintos analisis factoriales exploratorios realizados, asi como los analisis factoria-
les confirmatorios, la autora propuso un modelo de cuatro factores que recogen de la siguiente manera las
distintas dimensiones propuestas por Keller y Galgay:

+  Desamparo, como el primer factor y con una representacion de 5 items, que corresponden a los do-
minios de indefension, condescendencia, ganancia secundaria y negacion de identidad personal como
una de las variaciones del dominio de negacién de identidad de Keller y Galgay.

- Minimizacion, como segundo factor y 3 items, recoge la variacion de negacién de la experiencia, per-
teneciente al dominio de negacién de identidad de Keller y Galgay.

« Negacion de privacidad, como tercer factor y 5 items. Engloba las cualidades de infantilizacién, efecto
de extensién y negacion de identidad personal de la propuesta de Keller y Galgay.

«  Otrerizacion, como cuarto factor con 7 items, que corresponde a los elementos de desexualizacion,
ciudadania de segunda clase y efecto de extension de Keller y Galgay.

En relacion con la explotacién de los datos, de cara a determinar posibles diferencias significativas de
respuesta considerando diferentes factores, los resultados obtenidos en el trabajo se relacionan con los de
otros estudios. En cuanto al tipo de discapacidad, como se ha comentado, Conover asumié la clasificacion
de impedimento fisico recogida en la ADA, desestimando aquellas que se engloban dentro de lo que recoge
en la categoria de impedimento mental. Realizé también andlisis de varianza (ANOVA entre sujetos) con el
fin de explorar las diferencias significativas que segun el tipo de discapacidad pudieran existir.

Los resultados para la muestra de personas con discapacidad visual (n = 136), lesién cerebral (n = 19), disca-
pacidad auditiva (n = 106), discapacidad fisica (n = 179), enfermedad crénica (n = 228) y quienes informan su
discapacidad dentro de la categoria “otra” (n = 10) no demostraron diferencias significativas. Por el contrario,
la visibilidad de la discapacidad aparecié como indicador en cuanto a la frecuencia de la experiencia de mi-
croagresiones, siendo el grupo de participantes con una discapacidad visible (n = 135) el que mostré niveles
significativamente mas altos (M = 41.74) que cualquiera de los otros dos, formados por quienes refirieron una
discapacidad semi visible (n = 310 y M = 35.05) y quienes la identifican como invisible (n = 354 y M = 29.85).

La frecuencia de las microagresiones varia segun algunas peculiaridades de la discapacidad, pero también
la forma en la que se expresan. Asi lo demuestran estudios como el realizado por Nario-Redmond et al.
(2019) sobre distintos tipos de capacitismo, que las autoras identifican como: (1) benévolo o de inspira-
cion, (2) hostil o (3) ambivalente, que incluye comportamientos paternalistas o condescendientes, celosos
o envidiosos, deshumanizantes u objetivantes y basados en el miedo a la discapacidad. De todos ellos, el
paternalismo aparece como el mas arraigado, pues es el tipo de microagresién experimentada con mayor
asiduidad por la muestra del estudio. Sus resultados reflejan, ademas, diferencias significativas segun el

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 7-31
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grado de visibilidad de la discapacidad en el mismo sentido que las encontradas en el estudio de Conover.
Aquellas relacionadas con un trato infantilizado son mas frecuentes en poblacién con discapacidades visi-
bles, mientras que la invalidacién o el cuestionamiento de las necesidades de apoyo se dirigen con mayor
frecuencia hacia quienes tienen una discapacidad oculta o menos evidente.

En otro trabajo, Kattari et al. (2018) analizaron las consecuencias que el capacitismo supone para personas
con discapacidades no visibles. Aparecié, de manera recurrente, la figura de “la policia del cuerpo”, ejercida
por familiares, amistades y personas cercanas, asi como por desconocedores de la situacién de discapacidad
personal, que fiscalizan la solicitud o la necesidad del uso de recursos y ajustes especificos, espacios reser-
vados o dispositivos de apoyo. De esta manera, se sospecha de las personas con discapacidades que no son
facilmente identificables o resultan invisibles, y se les interpreta como “insuficientemente discapacitadas” o
como personas que no se esfuerzan lo suficiente. En los ultimos meses, producto de la situacién de pandemia
provocada por la COVID-19 y las medidas de confinamiento y restricciones a la movilidad, hemos asistido a
practicas que han evidenciado lo referido por los participantes del estudio de Kattari et al. El cuestionamiento,
la acusacion y la obligatoriedad de justificar —ante la denominada “policia de balcon” —, la necesidad de con-
sideraciones especificas para poblacion con derecho* reconocido a flexibilizar sus limitaciones de aislamiento,
movilidad y medidas de distancia social, llegaron incluso a abrir el debate de la necesidad de ser identificados
con brazaletes que evitaran el insulto y la desaprobacion de su comunidad (Vivas Tesén, 2020).

Estos hallazgos se confirman también por los resultados obtenidos por Rhoda Olkin et al. (2019), que explo-
raron la experiencia de microagresiones perpetradas hacia mujeres con discapacidades visibles e invisibles.
Dentro de los estudios sociales de la discapacidad es cada vez mas frecuente la literatura que considera
la perspectiva de género, al entenderlo como factor fundamental en la comprension del funcionamiento de
diversos y simultaneos ejes de opresion que operan (Ashraf et al., 2018; Candela y Mulet, 2018; Harris y Wide-
man, 1988; Hill Collins y Bilge, 2019; Hooks, 1990; Olkin et al., 2019; Palombi, 2012; Platero y Guzman, 2014;
Purdie-Vaughns y Eibach, 2008; Schaff, 2017; Singleton, 2013; Stein y Plummer, 1994; Sue, 2010). Las mujeres
con discapacidad sufren situaciones especificas relacionadas con los roles sociales asignados al género, ya
sea por un efecto hiperbdlico de éstos o por representar una ruptura que amplifica las situaciones de discri-
minacion. Pero existen aportaciones desde la perspectiva de identidad estigmatizada primaria, que apuntan a
que el género es un factor menos determinante en cuanto a las diferencias entre las experiencias de discrimi-
nacion en hombre y mujeres con discapacidad, como parece ocurrir también en la poblacion racializada (Levin
et al., 2002; Nario-Redmond, 2010; Nario-Redmond et al., 2019; Wang et al., 2019).

En una linea similar se pueden considerar trabajos como el de Gonzales et al. (2015), dirigidos al estudio
de las especificidades del capacitismo con relacién a poblacion con sufrimiento psiquico®. Sus resultados
sefialan microagresiones comunes a otras discapacidades como aquellas relacionadas con la invalidacién
de la propia experiencia, su consideracién como sujetos inferiores o como parte de una ciudadania de se-
gunda clase. Pero también, expresiones capacitistas peculiares, como ser temidas por suponerlas personas
peligrosas e inestables y para quienes la vergiienza de su situacion les impone sufrimiento y silencio.

4. Instruccién de 19 de marzo de 2020 del Ministerio de Sanidad, por la que se establecen criterios interpretativos para la gestiéon de la situacién
de crisis sanitaria ocasionada por el COVID-19 (BOE num. 76, de 20 de marzo de 2020).

5. Empleamos sufrimiento psiquico en lugar del recomendado actualmente (“problemas de salud mental”) puesto que se pretende dar visibilidad
al peso del lenguaje hegeménico con el que se nombra la diversidad que la discapacidad supone, en este caso, ademas, claramente relacionado
con su origen médico que sustenta gran parte del sistema capacitista. También como respeto a la demanda en el cambio del término que surge
desde el propio colectivo psiquiatrizado, anticapacitista y anticuerdista, pues si obviamente no representa a toda la poblacién dentro de la deno-
minacién aceptada, compartimos la necesidad de desafiar el lenguaje y reflexionar sobre cémo a través de él se reproducen practicas que, como
las microagresiones mismas, formulan y expresan el capacitismo.
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Como propuso Goffman (1970) el componente visual de un estigma media la relacion entre quien lo pre-
senta y quienes lo perciben. Tan es asi, que la inmediatez en la perceptibilidad de la diferencia opera inde-
pendiente del conocimiento previo del atributo y de sus consecuencias; también del entendimiento de las
implicaciones vinculadas al tipo de actividad con el que se relacionan, en el sentido de lo que se interpreta
que el sujeto que presenta la distancia con lo normativo puede o no puede hacer, aquello en lo que puede
0 no participar, etc.

Desde la psicologia social y cognitiva también se han estudiado los efectos del pensamiento categérico. En
el estudio de Fisher y Keil (2018) sobre el sesgo binario, se confirma que éste no solo afecta a la manera en la
que se entienden los datos, también a la toma de decisiones. Atendiendo a la produccién de juicios sumarios
—que realizamos como representaciones resumidas de categorias distintivas para nuevos datos o informacion
contradictoria—, el sesgo binario, como pensamiento categoérico, distorsiona la integraciéon de la informacién
y la formacion de creencias. Interpreta la nueva informacion en una sola dimension, dentro de un continuo.

Se deduce, por tanto, que existen ciertos factores que suponen una mayor exposicion e implicacion con
este tipo de violencia, por lo que es necesario analizarlos para conocer su funcionamiento, las consecuen-
cias de su reproduccion, identificar las bases en las que se sustentan y disefar estrategias para su afronta-
miento y resistencia. En este articulo centraremos la atencién en las posibles diferencias relativas al grado
de visibilidad de la discapacidad como factor identificado en trabajos anteriores como critico en lo que a la
experiencia de microagresiones capacitistas se refiere.

Desde este planteamiento, la herramienta propuesta por Conover aparece como valida y consistente para la
aproximacion primera sobre el estado de las microagresiones capacitistas en nuestro contexto actual, cuyo
estudio es incipiente (Hernandez, 2018; Moscoso y Arnau, 2016; Otaola y Huete , 2019; Sanmiquel-Molinero
y Pujol-Tarrés, 2020; Toboso, 2017, 2018; Toboso y Guzman, 2010). De la misma manera, y al igual que en
otros paises en los que su desarrollo esta mas avanzado, el acercamiento desde metodologias cuantitativas
es practicamente nulo (Kattari et al., 2018; Lett et al., 2018).

.|
3. Método

Los resultados que se exponen en este articulo forman parte de una investigacion mas amplia que se en-
marca en un trabajo de tesis doctoral en proceso, que se basa, por un lado, en la propuesta de los dominios
que de microagresiones capacitistas hacen Keller y Galgay (2010) y en la herramienta creada por Conover
(2015), con el objetivo de ampliar el conocimiento sobre el estado de las microagresiones capacitistas en
Espafia. La primera fase del estudio se dirige al analisis de situaciones cotidianas de discriminacion por
discapacidad recogidas en los tuits denuncia publicados, entre septiembre y diciembre de 2017, en la
red social Twitter bajo la campafa #MeCripple®. La segunda fase del trabajo de investigacion configura el
estudio que se presenta en este articulo y pretende una aproximacién a las microagresiones capacitistas
desde una metodologia cuantitativa basada en encuesta, con la pretensién de conocer la frecuencia de su

6. Moral et al. (en preparacion). “#MeCripple: Ableism, Microaggressions, and Counterspaces on Twitter in Spain”.
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experiencia, asi como contrastar la posibilidad de que determinados factores como la visibilidad de la dis-
capacidad, el inicio de esta, los apoyos requeridos o el género puedan tener en relacién con la experiencia
de microagresiones capacitistas.

3.1. Técnicas e instrumentos empleados

Para alcanzar los objetivos planteados en relacidn con la discriminacion por discapacidad que muchas
personas enfrentan en la vida cotidiana, se entendié necesario crear un cuestionario basado en la escala de
Conover (2015) y ampliar la participacién a personas con otras discapacidades inicialmente no contempla-
das en dicho trabajo, ampliando asi el ambito de interés del estudio a las microagresiones capacitistas que
pueden darse en otras situaciones de discapacidad.

Dada la ampliacion del objeto de estudio, y su aplicacion a poblacién residente en Espafa, el instrumento
requirié de traduccion y adaptacion al idioma y contexto espafol, y una revisién de las cuestiones relacio-
nadas con la accesibilidad. Siguiendo los principios del disefio universal, se descartdé generar dos versiones
diferenciadas de la encuesta, aplicando asi criterios de lectura facil al cuestionario para todas las personas.
Para ello, se contd con un panel de expertos con conocimientos sobre lectura facil.

La encuesta se estructura en dos partes, una inicial relativa a los datos sociodemograficos y el cuestionario
en el que se presentan los 20 items sobre microagresiones capacitistas. Se solicita a los participantes que
estimen la frecuencia de la experiencia para cada una de las situaciones presentadas, en una escala tipo Likert
con seis opciones de respuesta (donde 0 es nunca y 5 muchas veces). La relacion de los factores propuestos
en el trabajo de Conover, que puede consultarse en la tabla 3, queda representada de la siguiente manera:
Factor 1: Desamparo, con 5 items (2, 4, 6, 12 y 13); Factor 2: Minimizacion, con 3 items (1, 19 y 20); Factor 3
Negacion: con 5 items (3, 8, 7, 9y 11) y el Factor 4 Otrerizacion, con 7 items (5, 10, 14, 15, 16, 17 y 18). Las
puntuaciones de cada factor se calcularon con la suma de puntuaciones de los items pertenecientes al factor
(rango variable segun el factor). La puntuacion total se calculé6 mediante la suma total de las puntuaciones de
los factores (rango de 0 a 100 con valores mas altos sefialando mayor frecuencia de microagresiones.

3.2. Prueba piloto

Se realizé un pretest centrado en cuestiones de accesibilidad cognitiva, asi como en la identificacién de pre-
guntas-problema, siguiendo el proceso mixto propuesto por Martin y Gonzalez-Rabago (2019: 146). Revisados
los datos demograficos solicitados en el cuestionario y los 20 items de la escala, el pretest sirvio para eliminar
algunos de los primeros, relativos a la etnia, por ejemplo, o incluir preguntas sobre el grado de discapacidad
reconocido o la participacién en actividades desarrolladas por entidades de la discapacidad. Todos los items
sobre microagresiones capacitistas se conservaron, resultando una primera version de nuestro cuestionario.

Tras el proceso expuesto, se revisd la encuesta con la herramienta E2R-Helper’, se testd su adecuacion
para usuarios de lectores de pantalla, y se llevé a cabo un estudio piloto a través de un formulario de

7. La herramienta E2R-Helper (Asistente Lectura Féacil) es un prototipo de aplicacion web (https://eapoyo-inico.usal.es/asistente-lectura-facil/) que
permite obtener indices de lecturabilidad de textos en espanol asi como una verificacion detallada, frase por frase, de 25 puntos de verificacion
de los incluidos en la norma UNE 153101 EX de mayo de 2018, Lectura Facil: Pautas y recomendaciones para la elaboracion de documentos.
Diez, E. et al. (en preparacion). “E2R-Helper: Una herramienta de ayuda para la adaptacion a lectura facil”.
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Google, gracias a la colaboracion de 13 personas voluntarias con edades comprendidas entre los 27 y los
55 afios, de las cuales 7 eran hombres y 6 mujeres. Tras la revisién de sus comentarios, se mantuvo la es-
tructura y preguntas de la encuesta (consultar tabla 3), haciendo una unica modificacion en una de ellas e
incorporando algunas cuestiones a la consulta sociodemografica, como la posibilidad de reflejar el cobro de
una pension con tener un trabajo remunerado o la distincion entre apoyos técnicos y humanos.

3.3. Procedimiento

La encuesta se dirige a personas con discapacidad®, mayores de 16 afos y residentes en Espafa, al me-
nos durante los ultimos cinco afos. Se distribuyé el 6 de noviembre de 2019, a través del envio de correo
electronico a un censo previamente elaborado de 1046 entidades centradas en la atencién de personas
adultas con discapacidad y grupos de participacion y accion social en redes, 61 unidades de atencién a la
diversidad de universidades publicas y privadas en Espana, asi como a los 54 programas especificos de for-
macion a personas con discapacidad intelectual que algunas de ellas ofertan. También se publicé en redes
sociales y se elaboré un video en lengua de signos espafiola, con la intencion de asegurar la accesibilidad
de la informacién sobre la encuesta a la poblacién Sorda® signante.

El acceso a la encuesta se realizé a través de enlace URL o codigo QR. Iniciaba con una descripcion del
objetivo del estudio, asi como de los requerimientos para la participacion y el consentimiento informado. Se
evito el uso de términos como capacitismo o microagresiones capacitistas, presentado como un estudio di-
rigido a examinar situaciones cotidianas de discriminacién por discapacidad. Se garantizé el anonimato de
los participantes, pues no se les solicitaba ningln dato que permitiera su identificacion, excepto si asi lo de-
seaban, pudiendo proporcionar su correo electrénico de cara a ser informados de los resultados obtenidos.

Por tanto, la muestra se ha alcanzado a través de un muestreo virtual online, no probabilistico, de “bola de
nieve”, frecuente en investigaciones que atienden a poblaciones minoritarias o con una importante disper-
sién geografica (Baltar y Gorjup, 2012). Un total de 1161 personas accedieron al cuestionario, resultando
una muestra final de 681 entradas validas tras un exhaustivo proceso de depuracién, ademas del debido
tratamiento de la matriz para la preparacion de las variables en cuanto a la categorizacién de algunos de los
elementos sociodemograficos de cara a su andlisis.

3.4. Perfil de la muestra
El 61 % de la muestra esta formada por mujeres (n = 416), 37,9 % hombres (n = 258), y un 1% que elige
la opcién “otro” para definirse como “género no binario” o “fluido” (n = 7). Presenta edades comprendidas

entre los 16 y los 74 afios, con una media de 41.

Segun el nivel de formacién, el 4 % no tiene estudios, el 18,9 % ha realizado estudios primarios o de EGB,
el 17,3 % ha finalizado BUP, secundaria o FP | y un 14 % estudios de Bachillerato; el 45,8 % tiene formacioén

8. Para nuestro estudio se amplia la participacion de la poblacién objetivo, no solo por tipo de discapacidad, también en relacion con quienes no
cuentan con un reconocimiento o valoracién oficial por encima del 33 %, al entender que hay personas con discapacidad que no disponen de
dicho certificado oficial (Jiménez y Huete, 2010).

9. Se incluye en mayuscula pues es la forma en la que dicha comunidad se diferencia de la no signante.
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universitaria o estudios de FP II. El 29,1 % de la muestra percibe una pension, el 35, 5% se encuentra en
situacion de desempleo y de entre quienes estan en activo (35,3 %), el 23,3 % trabaja en empleo ordinario,
el 7,6 % a través de la modalidad de empleo protegido y el 3,1 % trabaja por su cuenta.

Atendiendo al tipo de discapacidad, la muestra esta formada por un 14,1 % de poblacién con discapacidad
auditiva; 9,3 % personas con dafo cerebral; 22,2 % de enfermedad croénica; 49,3 % discapacidad fisica;
12,5 % discapacidad intelectual; 12,8 % sufrimiento psiquico; 5,9 % espectro autista; 11,6 % discapacidad
visual, y el 5,4 % restante senala la opcién “otra discapacidad”.

En relacion con la visibilidad de la discapacidad, el 39,4 % de la muestra declara tener una discapacidad
visible o facilmente identificable por terceras personas; en el 34,9 % de los casos la visibilidad de la disca-
pacidad depende de la situacién o de la demanda del entorno, y en un 25,7 % la discapacidad es oculta o
invisible, por lo que solo si es declarada, personas ajenas al entorno préximo podran ser conocedoras de la
situacion. En la tabla 1 se detalla la distribucion de la variable principal de analisis segun otras caracteristi-
cas sociodemograficas de la muestra.

Tabla 1. Grupo de edad, género y tipo de discapacidad segun la visibilidad de la discapacidad

Visibilidad de la discapacidad
Total
Visible Oculta Oculta

de 15229 55 33% 46 27% 67 40% 168

de 30a 44 84 38% 52 24 % 85 38% 221
Grupo de edad de 45a59 100 41 % 70 29% 73 30 % 243

de 60a74 29 59% 7 14% 13 27% 49

Total 268 39% 175 26 % 238 35% 681

Mujer 148 36 % 117 28% 151 36 % 416

Hombre 119 46 % 57 22% 82 32% 258
Género

Otro 1 14% 1 14% 5 1% 7

Total 268 39 % 175 26 % 238 35% 681

Auditiva 33 34 % 23 24% 40 42% 96

Dafio cerebral 41 65 % 8 13% 14 22% 63

Enfermedad crénica 41 27% 55 36 % 55 36 % 151

Fisica 188 56 % 55 16 % 93 28% 336
Tipo de Intelectual 18 21% 33 39% 34 40% 85
discapacidad

Sufrimiento psiquico 20 23% 29 33% 38 44 % 87

Espectro autista 5 13% 10 25% 25 63 % 40

Visual 28 35% 14 18 % 37 47% 79

Otra 10 27 % 15 41 % 12 32% 37

Fuente: elaboracién propia.
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Otros datos especificos sobre la edad de inicio de la discapacidad, el grado de afectacién o el uso de apo-
yos, pueden consultarse en la tabla 2.

Tabla 2. Datos demograficos: discapacidad

Variable Frecuencia Porcentaje
Auditiva 96 141%
Dafio cerebral 63 9,3%
Enfermedad crénica 151 22,2%
Fisica 336 49,3%
Intelectual 85 12,5%
Discapacidad Sufrimiento psiquico 87 12,8 %
Espectro autista 40 59%
Visual 79 11,6 %
Otra 37 5,4%
No 480 70,5%
Pluridiscapacidad
Si 201 29,5%
De nacimiento 245 36 %
Después de nacer 436 64 %
Edad de inicio Media 23,35 -
discapacidad
Desviacién 16,35 -
Rango 90 -
La discapacidad se nota 268 39,4%
V!S|b|I|da<_:l de La discapacidad no se nota 175 25,7%
discapacidad
Se nota a veces o en algunas situaciones 238 34,9%
No 405 59,5%
Dependencia Si, Grado | 102 15,0%
reconocida Si, Grado Il 84 12,3%
Si, Grado Il 90 13,2%
de 0a32 79 11,6 %
de 33a64 283 41,6 %
Grado de de 65 0 mas 319 46,8 %
discapacidad Media 53 _
Porcentaje reconocido
Desviacion 26 -
Rango 100 -
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Variable Frecuencia Porcentaje
No 357 52,4 %
Si 324 47,6 %
Utiliza apoyos Para moverse y desplazarse 230 33,8%
TECNICOS Para comunicarse 90 13,2%
Para asearse, ir al bafio, vestirse, comer, dormir, etc. 122 17,9%
Para manejar dinero, hacer la comida, ir de compras, etc. 113 16,6 %
No 484 711%
Si 197 28,9 %
Utiliza apoyos Asistente personal 78 39,6 %
HUMANOS Apoyo familiar 30 15,2%
Intérprete de lengua de signos 18 9,1%
Cuidadores o profesionales de centro 16 8,1%

Fuente: elaboracién propia.

4. Resultados

Los andlisis descriptivos que exploran la relacion entre las caracteristicas sociodemograficas, los items del
cuestionario y los factores propuestos por Conover aportan informacion relevante para la identificacion de
posibles indicadores de discriminacién capacitista.

Como muestra la tabla 3, los items con puntuaciones medias mas altas son el item 1 (M =2,92), el 4 (M =
2,66) y el 20 (M = 2,56), pertenecientes al Factor 2: Minimizacion y Factor 1: Desamparo. Aquellos experi-
mentados con menor frecuencia son el item 10 (M = 1,67) y el 15 (M = 1,74), ambos pertenecientes al Factor
4: Otrerizacion, seguidos del 3 (M = 2), correspondiente al Factor 3: Negacion de la identidad.
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Tabla 3. Promedio para cada pregunta del cuestionario y correspondencia con los factores propuestos por Conover
item Factor Conover M | SD
1. LQon qué frecuencia la gente quita importancia a tu discapacidad o te dice que F2 Minimizacion 09|18
podria ser peor?
2: [,Crees_ que las personas sienten que necesitan ayudarte porque tienes una FA1 Desamparo 04 | 17
discapacidad?
3. ¢Crees que la gente piensa que eres menos inteligente porque tienes una F.3 Negacién
: > ) 20119
discapacidad? personalidad
4: LCreeg que las personas se sienten mejor cuando te ayudan porque tienes una F.1 Desamparo 27 | 17
discapacidad?
5. ¢Cree§ que la gente piensa que eres especial o que puedes hacer cosas F.4 Otrerizacion 22 | 1.9
extraordinarias por tu discapacidad?
6. Aunque no Ip necesites o no lo hayas pgdldo, ¢cuantas veces la gente te ayuda o F.1 Desamparo 23 | 1.8
pregunta si quieres ayuda por tu discapacidad?
7. ¢Cuantas veces sientes que lo Unico que ven de ti es que tienes una F.3 Negacion
: . . 23118
discapacidad? personalidad
8. ;Crees que las personas piensan que no puedes hacer las mismas cosas que ellas L
: . . ) : ) F.3 Negacion
porque tienes discapacidad? como tener pareja, estudiar, hacer deporte, trabajar, ) 26 |19
. - personalidad
salir o viajar.
9. ¢Crees que porque tienes una discapacidad la gente te habla como si fueras un F.3 Negacién 2119
nifio o no te toman en serio? personalidad ’ ’
10. z,Cre_es que la ggnte te Ve como una persona muy madura para tu edad solo F.4 Otrerizacién 17 [ 17
porque tienes una discapacidad?
11. Como tienes una discapacidad, ¢cuantas veces la gente quiere tomar decisiones | F.3 Negacion
: , g ) 22118
por ti sobre cosas que tu puedes decidir? personalidad
12. ¢ Crees que la gente siente pena porque tienes una discapacidad? F.1 Desamparo 24 11,8
13. C_omo tlen_es_ una dlsca_p_amdad ;crees que_la gente piensa que no puedes F.1 Desamparo 00|10
trabajar o participar en actividades de voluntariado?
14. Cpmo tienes urja discapacidad, ¢la gente se sorprende cuando te ve por la calle, F.4 Otrerizacién 24 |19
trabajando, en el cine o en un bar?
15. Como'tlenes una discapacidad chantas veces crees que la gente piensa que no F.4 Otrerizacion 17 | 19
debes salir con alguien o tener relaciones sexuales?
16. ¢ La gente dice que no tendria una pareja con discapacidad? F.4 Otrerizacion 22 1,9
17. Como tlenfzs una discapacidad ¢crees que la gente piensa que no puedes o0 no F.4 Otrerizacion 2.0 5
debes tener hijos?
18. ¢ Cuantas veces la gente te mira porque tienes una discapacidad? F.4 Otrerizacion 2,5 2
19. ¢ Cuantas veces te han dicho que tu no necesitas apoyos o adaptaciones? F.2 Minimizacion 22119
20. ¢ Crees que hay personas que no aceptan tu discapacidad porque no se nota y F2 Minimizacion 26 | 2.1

dicen que eres “normal”?

Fuente: elaboracién propia.
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Dado que el objetivo de este trabajo es explorar las posibles diferencias en la frecuencia de las microagre-
siones en funcién de la visibilidad de la discapacidad, se llevaron a cabo andlisis de diferencias tanto para
los factores generales como para cada item. Atendiendo a las caracteristicas de las distribuciones de las
variables a analizar, se realizan pruebas no paramétricas (Kruskal-Wallis y, en caso de diferencia significa-
tiva, comparaciones por pares mediante Dwass-Steel-Critchlow-Fligner), utilizando, en el caso del andlisis
por items, un nivel de significacion de .0025 (correccién de Bonferroni) para la determinacién de diferencias
globales entre los grupos de visibilidad.

Atendiendo a los resultados para los factores propuestos por Conover (2015) segun el grado de visibilidad
de la discapacidad, nuestros datos muestran una alta relacién entre este elemento y las microagresiones
recibidas. Asi, la muestra con discapacidades evidentes presenta puntuaciones mas altas para todos ellos,
excepto para el Factor 2: “Minimizacién”, mas frecuente en la poblacion cuya discapacidad es manifiesta
en ocasiones (M = 9,2) o para quienes tienen una discapacidad oculta (M = 8,8).

Tabla 4. Promedio de la puntuacion global de discriminacion por factores segun visibilidad de la discapacidad y
comparacién por pares

Visible Oculta S_egur! !a Diferencias
situacion
p Diferencias por
Min. | Max. | M SD M ) M SD | Kruskal- | [Pares (Dwass-
- Steel-Critchlow-
Wallis -
Fligner)
Factor 1: Desamparo 0 25 15,0 6,1 9,1 6,6 10,4 5,7 <.001 V> Oy 8
Factor 2: 0 15 56 | 40 | 88 | 44 | 92 | 43 <.001 V< O™y 8
Minimizacién
Factor 3: Negacion 0 20 | 129 | 72 | 90 | 77 | 105 | 72 <.001 V> Oy §or
personalidad
Factor 4: | 0 35 | 180 | 87 | 11,9 | 97 | 133 | 85 <.001 V> Oy §o
Otrerizacion

Las diferencias entre factores se codifican en forma de inicial para cada grupo, siendo “V” para Visible, “O” para Oculta y “S” para
Segun la situacion.
*<.05, *<.01y **<.001

Fuente: elaboracién propia.

Segun los resultados para cada uno de los items del cuestionario, las personas con discapacidades visibles
u obvias presentan puntuaciones significativamente mas altas para casi todos ellos, alcanzando un prome-
dio de 2,59, frente al grupo muestral con discapacidades ocultas (M = 1,94) y quienes, encontrandose en
un punto intermedio en cuanto a la vinculacion de la visibilidad de la discapacidad a la situacion a resolver,
también lo estan respecto a la frecuencia en la experiencia de microagresiones capacitistas (M = 2,17).
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Tabla 5. Medias para cada pregunta del cuestionario y comparacién por pares

Visible Oculta ::3:;;?\ Diferencias
M | sb| M | sp| m | sp Txal P '\x:ﬁ;a' (Dﬂféﬁnﬁiilpgﬁt'iiﬁi

Fligner)
ftem 1 2,5 1,7 3,1 2,0 3,2 1,7 3,0 <.001 V< Oy 8
' V> 0"y S
Item 2 3,2 1,7 1,6 1,6 2,0 1,6 2,3 < .001

O0>Ss*
item 3 2,2 1,9 1,7 1,9 2,0 1,8 2,0 <.01
item 4 3,2 1,6 2,2 1,9 2,5 1,7 2,6 <.001 V> Oy S
ftem 5 2,7 1,8 1,8 1,9 2,1 1,9 2,2 <.001 V> O™y 8§
item 6 3,1 1,6 1,6 1,7 1,8 1,6 2,2 <.001 V> Oy S
ftem 7 2,9 1,7 1,6 1,8 2,0 1,7 2,2 <.001 V>0 y S
ftem 8 3,2 1,7 1,9 1,9 2,3 1,8 2,5 <.001 V> 0™y S
item 9 2,3 1,8 1,8 1,9 2,0 1,9 21 <.05
item 10 1,8 1,7 1,5 1,8 1,6 1,7 1,7 <.05
ftem 11 2,3 1,8 2,0 1,9 2,1 1,8 2,1 0.14
ftem 12 2,9 1,7 2,1 1,9 2,2 1,7 2,4 <.001 V> Oy 8™
ftem 13 2,7 1,8 1,8 1,9 1,9 1,8 2,1 <.001 V> O™y S
ftem 14 2,8 1,8 2,0 2,0 2,3 1,8 2,3 <.001 V> Oy S
ftem 15 2,2 1,9 1,4 1,9 1,5 1,8 1,7 <.001 V> Oy 8
item 16 2,5 1,8 2,0 2,0 2,1 1,9 2,2 <.05
ftem 17 2,4 2,0 1,8 2,0 1,8 1,9 2,0 <.001 V> S
’ V> 0™y 8
Item 18 3,6 1,6 1,4 1,9 2,1 1,8 2,3 <.001

O >S™*
ftem 19 1,8 1,8 2,3 2,0 2,6 1,9 2,2 <.001 V< S
ftem 20 1,3 1,7 3,4 1,9 3,4 1,8 2,7 <.001 V< Oy S
Total 2,6 1,9 2,2

Las diferencias entre factores se codifican en forma de inicial para cada grupo, siendo “V” para Visible, “O” para Oculta y “S” para
Segun la situacion.
*<.05, *<.01 y **<.001

Fuente: elaboracién propia.

Confirmando que la discriminacion se fundamenta en la percepcion visual de la distancia con la norma,
los resultados para las preguntas relacionadas con la visibilidad de la discapacidad: el item 18: “; Cuantas
veces la gente te mira porque tienes una discapacidad?” y el item 20: “;Crees que hay personas que no
aceptan tu discapacidad porque no se nota y dicen que eres “normal”?” presentan puntuaciones que situan
a la poblacién en puntos claramente diferenciados segun el grado de visibilidad de su discapacidad.
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Atendiendo a los datos, de manera general, el grupo con discapacidades visibles es en el que se observa
mayor frecuencia de microagresiones capacitistas excepto para el item 20 (M = 1,31) y 19 (M = 1,75). En
contraste, las puntuaciones alcanzadas por los otros dos grupos son las mas elevadas para estas dos
preguntas. En el caso de quienes son etiquetados como normativos-no normativos segun la situacion, la
puntuacion media alcanza un 2,62 para la pregunta 19: “; Cuantas veces te han dicho que tl no necesitas
apoyos o adaptaciones?”. Para los que la discapacidad siempre es oculta, este item llega al 3,37. Estos
items, junto con el item 1: “; Con qué frecuencia la gente quita importancia a tu discapacidad o te dice que
podria ser peor?” representan microagresiones directamente relacionadas con el cuestionamiento de las
propias necesidades de apoyo y los tres conforman el Factor 2 “Minimizacion”.

Para la poblacion con discapacidades obvias o facilmente identificables para terceras personas, los items
que siguen al mas reiterado estan vinculados con aquellas situaciones en las que tiene lugar un ofrecimiento
de ayuda, no solicitada o sostenida por una agenda oculta —consciente 0 no— que sirve de medio para
conseguir una ganancia secundaria por prestarla. Asi, los items 2: “;Crees que las personas sienten que
necesitan ayudarte porque tienes una discapacidad?” (M = 3,16), 4: “;Crees que las personas se sienten
mejor cuando te ayudan porque tienes una discapacidad?” (M = 3,17) y 6: “Aunque no lo necesites o0 no lo
hayas pedido, ¢cuantas veces la gente te ayuda o pregunta si quieres ayuda por tu discapacidad?” (M =
3,15) se encuentran en las primeras posiciones en lo que a su frecuencia se refiere; todos ellos pertenecen
al Factor 1: Desamparo.

Parece, por tanto, que la visibilidad de la discapacidad es un factor determinante en cuanto a la discrimina-
cién ejercida sobre cuerpos que la expresan de manera mas o menos evidente o manifiesta.

Considerando la influencia que otros factores sociodemograficos pueden ejercer en las practicas capacitis-
tas, los resultados obtenidos en relacion con el género'® confirmarian los propuestos por la perspectiva de
identidad estigmatizada primaria, desestimando que, en el caso de las microagresiones capacitistas, éste
sea un factor de peso que diferencie la exposicion atendiendo a la frecuencia.

10. Si bien la encuesta ofrecia tres opciones de respuesta para el apartado de género, los resultados obtenidos para la muestra que se identifica
con la opcién “Otro” no se afiaden por ser una muestra muy escasa (n = 7), afectada de alto error.
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Tabla 6. Medias para cada pregunta del cuestionario segtin género y visibilidad de la discapacidad

Mujer Hombre
(n = 416) (n = 258)

Visible Oculta :fg:; a2 Visible Oculta :tef:; a2
ftem M SD M sD M SD M sD M SD M SD
1 28 | 18 | 33 | 20 | 33 | 17 | 22 | 16 | 28 | 19 | 30 | 18
2 32 | 17 | 15 | 16 | 21 | 16 | 31 | 17 | 16 | 15 | 19 | 16
3 22 | 19 | 14 | 18 | 20 | 18 | 22 | 18 | 22 | 20 | 20 | 19
4 32 | 16 | 21 | 18 | 25 | 17 | 31 | 17 | 23 | 19 | 23 | 16
5 28 | 18 | 17 | 19 | 20 | 19 | 24 | 17 | 20 | 19 | 20 | 20
6 33 | 17 | 16 | 17 | 18 | 16 | 30 | 16 | 16 | 1.7 | 1.7 | 18
7 31 | 16 | 16 | 18 | 21 | 17 | 27 | 19 | 16 | 18 | 18 | 17
8 32 | 17 | 19 | 19 | 23 | 18 | 31 | 17 | 19 | 19 | 23 | 19
9 23 | 19 | 17 | 20 | 20 | 19 | 23 | 18 | 22 | 19 | 19 | 19
10 19 | 17 | 15 | 18 | 17 | 17 | 17| 16 | 18 | 18 | 13 | 16
11 23 | 19 | 19 | 19 | 21 | 18 | 23 | 17 | 23 | 19 | 20 | 18
12 31 | 17 | 21 | 18 | 23 | 18 | 27 | 16 | 18 | 19 | 18 | 18
13 207 | 17 | 17 | 19 | 18 | 17 | 26 | 18 | 18 | 19 | 21 | 19
14 20 | 18 | 20 | 20 | 24 | 19 | 26 | 17 | 19 | 20 | 20 | 18
15 24 | 20 | 12 | 18 | 14 | 17 | 24 | 18 | 17 | 20 | 16 | 20
16 24 | 18 | 19 | 19 | 23 | 18 | 25 | 17 | 21 | 22 | 18 | 19
17 25 | 20 | 17 | 20 | 19 | 18 | 23 | 19 | 19 | 21 | 15 | 19
18 37 | 17 | 13 | 18 | 21 | 18 | 34 | 15 | 16 | 19 | 19 | 18
19 20 | 19 | 22 | 21 | 27 | 19 | 15 | 17 | 24 | 20 | 23 | 20
20 16 | 19 | 36 | 18 | 36 | 1.7 | 09 | 14 | 29 | 20 | 30 | 19
Total 2,7 1,9 2,2 25 2,0 2,0

Fuente: elaboracién propia.

|
5. Discusion y conclusiones

La discapacidad puede ser explicada como un hecho social complejo, con multitud de variaciones distintas
que pueden ser resumidas o explicadas a partir de tipologias tradicionalmente estudiadas, cuyo origen se
basa en categorias médicas (intelectual, fisica, visual, auditiva, etc.). Con menor intensidad, también se han
evidenciado tradicionalmente elementos tipoldgicos relacionados con el momento de “emergencia” de la
discapacidad, distinguiendo fundamentalmente entre congénita o sobrevenida.
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Sabemos que la experiencia de la discapacidad es muy distinta segun las tipologias descritas, cuando no
abiertamente contrapuestas (como es el caso de las discapacidades de la vision y la audicion). Igualmente
ocurre en el caso de la discapacidad congénita (asociada a una experiencia vital total) frente a sobrevenida
(que implica una transformacion vital subita). En este trabajo, nos hemos planteado estudiar una tipologia
menos atendida, aunque no del todo inexplorada (Gonzales et al., 2015; Kattari, 2019, 2020; Kattari et al.,
2018; Nario-Redmond et al., 2019; Olkin et al., 2019), como es la visibilidad de la discapacidad, es decir, la
medida en que esta resulta o no evidente ante los demas.

El peso que la visibilidad de la discapacidad tiene en la experiencia de microagresiones capacitistas que
presentamos en este articulo confirma que estamos ante una variable relevante para el estudio de la discri-
minacion por discapacidad. En trabajos como el de Conover (2015), tomado como referencia para este arti-
culo, o Nario-Redmond et al. (2019), la muestra con una discapacidad visible presenta los niveles mas altos
de microagresiones capacitistas, significativamente por encima de los grupos que definen su discapacidad
como semi visible o para quienes la definen como invisible. También con expresiones especificas, como las
identificadas en el estudio desarrollado por Wang et al. (2019) en relacion con la ayuda no solicitada como
una de las manifestaciones capacitistas mas frecuentes dirigidas a personas con discapacidades visibles.

En relacién con la invisibilidad de la discapacidad, las microagresiones se presentan en forma de cues-
tionamiento de la necesidad de apoyos especificos, que si se interpretan como inevitables en el caso de
personas con discapacidades visibles. Esta demanda reiterada de explicaciones en torno a los ajustes
requeridos es una experiencia habitual entre quienes transitan un espacio normativo desde cuerpos que, a
ojos ajenos, aparentan normalidad. Es desde este planteamiento binario a través del que se identifica al otro
como normal o anormal, como sano o enfermo, valido o invalido; en él se sustentan muchas de las practicas
producidas por ese dispositivo de la discapacidad que sitia a un grupo de poblacion en una posicién de
inferioridad con respecto al hegemonico, que determina el punto de corte.

En el caso de la discapacidad, la referencia para la clasificacién binaria seria la normatividad corporal. El
sesgo a través del que situamos a las personas dentro de ese continuo obviaria toda la complejidad que
la discapacidad misma significa, en multiples campos y dimensiones. De esta manera, esta interpretacion
categodrica, dicotdmica, segmenta a la poblacién entre normativa y no normativa, y para ello necesita de la
inmediatez de la evidencia de la discapacidad. Asi, quienes presentan discapacidades ocultas o dependien-
tes de la demanda del contexto para su identificacion, pueden sortear un primer filtro de ese juicio sumario
que les ubica proximos a la normatividad, incluso ser mas cercanos al centro de ese eje del continuo nor-
mativo que en el caso de todos aquellos cuerpos con discapacidades facilmente identificables.

En los dos extremos del eje visiblidad-invisibildad que segmenta el campo social que produce y reproduce
microagresiones capacitistas, se encuentran quienes dificilmente pueden escapar a la identificacion como
seres no normativos y que soportan altos niveles de discriminacion, y quienes, por pasar inadvertidos en
toda situacién o dependiendo de ésta, reciben otro tipo de microagresiones en grado y forma, que requieren
de especial atencion. Si en la produccion cognitiva de juicios sumarios hacia otras personas también media
el sesgo binario, a través del que se evalla la nueva informacién desde un planteamiento del “todo o nada”,
las discapacidades invisibles —y, con mas razén, aquellas dependientes de la demanda del entorno—, se-
ran, probablemente, interpretadas como datos contradictorios, por lo que la comprension de lo que supone
o significa una discapacidad no evidente podria acercarse a la experiencia de una disonancia cognitiva que
lleve a la negacion o minimizacién de la discapacidad misma.
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Pero de la misma manera se sabe que, incluso en actitudes disposicionales primarias basadas en codificacio-
nes binarias de la realidad, la influencia del contexto es fundamental para el ajuste equilibrado del pensamiento
dicotémico (Ninivaggi, 2015). Por tanto, el trabajo de sensibilizacion y reformulacion de actitudes negativas
hacia personas con discapacidad debe abordarse desde el entorno escolar y familiar, con el objetivo de sua-
vizar la tendencia a posiciones polarizadas durante los primeros afios de desarrollo, que puedan perdurar a
lo largo de la vida. También desde los medios de comunicacion, pues participan de manera significativa en la
representacion de la discapacidad como reproductores de los marcos centrales que explican lo que la disca-
pacidad significa (modelo médico, social o de la diversidad), los dispositivos de encuadre que dichos marcos
ponen en funcionamiento y los dispositivos de razonamiento que promueven (Goethals et al., 2020).

La convivencia con la diferencia es una oportunidad para conocer otras formas de relacionarse, interpretar
e interactuar con el mundo, pero la inclusion requiere de intervencion consciente. El abordaje de la disca-
pacidad —como de otras diferencias tendentes a ser leidas desde el prejuicio—, necesita de perspectivas
que generen espacios abiertos para el pensamiento critico. Trabajos como el de Mara Sapon-Shevin (2017)
muestran la importancia de comprender la complejidad de la diferencia, asi como de reconocer la discri-
minacion que algunos grupos sociales sufren, como requisitos para convertirnos en aliados activos contra
las desigualdades. Proporcionar palabras para nombrar e identificar los prejuicios y proveer de respuestas
especificas cuando se manifiestan, permite romper con el sesgo binario y, por tanto, acercarnos a una aco-
gida mas honesta de la diversidad.

Los resultados obtenidos en este estudio aclaran ciertas distancias y puntos de encuentro en lo que a la
expresion de las microagresiones capacitistas en nuestro contexto se refiere, atendiendo a la evidencia
o el ajuste de la poblacion con discapacidad a la norma. Este hecho adelanta la necesidad de estudios
especificos para profundizar en ellas, asi como en la identificacion de los distintos elementos y agentes in-
volucrados en lo que Foucault (1991) denomina dispositivo y Contino (2013) recoge y propone como marco
para abordar la discapacidad y localizar esas fisuras o lineas de fuga, necesarias para indagar acerca de
planteamientos novedosos sobre lo que habitar cuerpos no normativos supone y quién y como se define.

Dos cuestiones que considerar de cara a la mejora del instrumento empleado para este estudio tienen que
ver, por un lado, con el disefio de este y por otro con garantizar la accesibilidad a la poblacion con dificul-
tades de comprensién. En el primer caso, si bien nuestro objetivo era adaptar la escala original siendo lo
mas fieles posible a su sintaxis y el significado de los items originales, es cierto que en lineas futuras de
desarrollo se podria reforzar el formulado de las preguntas centrandolo en la observacion objetiva de mi-
croagresiones y no tanto en la percepcion sobre lo que piensan los otros (aunque no lo manifiesten). Por
otro lado, tal y como nos lo trasladaron algunas personas que facilitaron la cumplimentacion de la encuesta
por participantes con discapacidad intelectual, la elaboraciéon de una versién de la misma en lectura facil
resulta imprescindible para asegurar la representacion de una muestra extensa de este grupo poblacional.

Es necesario ampliar la investigacion cuantitativa en lo que al abordaje de las microagresiones capacitistas
se refiere, sin olvidar el enfoque cualitativo para considerar las consecuencias que supone estar expuesto,

de manera continuada, a una discriminacion extendida a practicamente todas las esferas de actividad.

Determinadas variables, como el momento de aparicion de la discapacidad, el empleo de ayudas técni-
cas 0 humanas, el nivel de estudios alcanzado o el desarrollo de la conciencia de pertenencia a un grupo
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minoritario y discriminado, pueden tener una relacion significativa con la variedad y frecuencia con la que
se es victima de microagresiones capacitistas. Es necesario disefar futuras investigaciones considerando
esta relacion en el constructo “capacitismo”, atendiendo a las diferencias entre aquellos cuerpos que, en-
contrandose dentro de la normatividad la ven interrumpida; participan en grupos autogestionados a través
de los que concienciarse de la opresion compartida, o las implicaciones que el uso de asistencia para la
resolucién de las necesidades de apoyo tiene en la visibilidad de la discapacidad. También en cuanto a la
profundizacién de la comprension del capacitismo interiorizado (Campbell, 2008; Dunn, 2019) entre quienes
nacen y son ubicados en los margenes de la normatividad y quienes se ven expulsados tras una disca-
pacidad adquirida. La actual situacion de crisis sanitaria provocada por el COVID-19 y todas las medidas
relacionadas con las decisiones en lo que a la salud se refiere, pero también a aquellas relacionadas con la
consideracién de las especificidades en la atencién a las necesidades de apoyo de las personas con disca-
pacidad que ha puesto de manifiesto, puede resultar una oportunidad Unica para el estudio del dispositivo
de la discapacidad.

En linea con las conclusiones que aportan los estudios que contemplan la visibilidad de la discapacidad
como factor determinante e involucrado en la discriminacién capacitista, parece conveniente que su estu-
dio se disefie en relacion con las posibilidades de ajuste a un funcionamiento normativo como medida de
todas las cosas. La aproximacion al fendmeno descarta planteamientos mas tradicionales, como aquellos
basados en el tipo de discapacidad, por ejemplo, como factores determinantes para el tema que nos ocupa.
El objeto de la discriminacion capacitista parece no ser solo el “cuerpo discapacitado”, también el “cuerpo
discapacitado disimulado”, incluso con los apoyos necesarios para el ajuste eficaz.
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Representacion de la discapacidad en la

prensa digital espanola

Disability representation in the Spanish digital press

Resumen

El propdsito de la presente investigacion es analizar cual es el estado actual de la
representacion de las personas con discapacidad en la prensa digital espafiola. Se
ha hecho uso de una triangulacién metodolégica que ha combinado analisis docu-
mental, entrevistas con fuentes expertas y el andlisis de contenido de doscientas
noticias sobre discapacidad del 2019. Estas fuentes de informacién han sido anali-
zadas en base a una tabla de indicadores en la que se ha tenido en cuenta diferen-
tes parametros como son el medio emisor de la informacién, el género periodistico,
la seccion en la que se hallan, la fuente informativa, el tipo de discapacidad que se
trata en la noticia y cudles son las tipologia de la discapacidad mas representadas,
el numero y sexo de los protagonistas y el enfoque. Los resultados han mostrado
que el 70 % de los medios analizados cumplian con las pautas descritas por la Guia
de estilo sobre discapacidad para profesionales de los medios de comunicacion del
Real Patronato sobre Discapacidad.

Palabras clave
Discapacidad, representacion, prensa, Espafa, periddicos, noticias, discriminacion,
medios.

Abstract

The purpose of the present research is to analyze which is the current state of
disabled people representation in the Spanish digital press. It has been used a
methodological triangulation that has combined documental analysis, the interview
with expert sources and content analysis of two hundred news about disability in
2019. This information has been analyzed on the basis of an indicator chart that
has taken into account parameters such as the medium in which the information
is broadcast, the journalistic genre, the section in which it is found, the source
of information, the type of disability treated in the news and which are the most
represented disabilities, the number and biological sex of the protagonists and
the approach. The results have shown that 70 % of the analysed media abided by
the guidelines described in the publication Guia de estilo sobre discapacidad para
profesionales de la comunicacion by Spanish Real Patronato sobre Discapacidad.
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Disability, representation, press, Spain, newspapers, news, discrimination, media.
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.|
1. Introduccién

De acuerdo con el Informe Olivenza 2017, sobre la situacion general de la discapacidad en Espafia (Huete y
Jiménez, 2017), cerca de 1.774.800 personas en Espafa —el 5,9 % de la poblacién nacional — tienen algun
tipo de discapacidad. Este colectivo es susceptible de formar parte del conjunto de audiencias de los me-
dios de comunicacion, asi como de convertirse en protagonista de las informaciones que estos compartan.

Los medios de comunicacion tienen una vocacién de divulgacion y servicio publico, asi como el deber de
dirigirse y representar a todos los ciudadanos y ciudadanas en igualdad (UNESCO, 1983). Asi queda refleja-
do en los manuales de estilo que se utilizan habitualmente como referencia en las redacciones periodisticas
(AIPET, 1994; FELAP, 1979; Quesada, 1995; RTNDA, 2000; RTVE, 1981; La Vanguardia, 1986; Washington
Post, 1999). En este sentido, los medios de comunicacién y el resto de tecnologias de la informacion y las
comunicaciones (TIC) se constituyen como un pilar basico de la sociedad de la informacién, configurando
la realidad social e influyendo en las relaciones interpersonales de la poblacion.

“Los medios de comunicacién, de manera global, actian generalmente como elemento uniformador de la
opinién de la poblacion, influyendo en las pautas de conducta colectivas” (Rios y Martinez 1997: 98). Tal es
el poder de los medios en la ordenacion simbdlica del mundo, que su impacto ha sido tenido en cuenta a la
hora de realizar investigaciones de indole social, como los estudios sobre la representacion del género o la
sexualidad, o los analisis sobre la influencia mediatica en la opinidn publica a la hora de establecer perfiles
sobre determinadas minorias.

“La llegada del siglo XXl y la irrupcién de la sociedad del conocimiento han conllevado cambios sustanciales en las
formas de difusion masiva de la informacion y en la inteligibilidad de la realidad. El impacto de las tecnologias de la
comunicacién y los medios audiovisuales, asi como la digitalizacién de la cotidianeidad, no pueden ser negados,
interviniendo en la produccion de biocédigos que representan la cultura, las identidades o las relaciones sociales”
(Aguaded, 2014: 12).

El presente estudio analiza el estado actual en el que se encuentra la representacion mediatica de la discapaci-
dad, con el objetivo de determinar si los medios de comunicacién analizados difunden una imagen estereotipada
o discriminatoria de este colectivo, que pueda afectar a sus relaciones con otros miembros de la sociedad.

En concreto, se ha puesto el foco en la prensa digital espanola. El estudio Accesibilidad de los Principales
Medios Digitales de Comunicacion, publicado por el Observatorio de Accesibilidad TIC (OATIC, 2016: 111)
indica que “la prensa es el medio de comunicacion mas consumido por Internet por parte de las personas
con discapacidad”. A través de una encuesta realizada a 412 personas con diversas discapacidades se
mostro que el 78,7 % de los encuestados habia accedido a la prensa por Internet en el mes del estudio

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la discapacidad como “un fenémeno complejo que refle-
ja una relacioén estrecha y al limite entre las caracteristicas del ser humano y las caracteristicas del entorno
en donde vive”'. Esta definicion muestra la discapacidad no solo como una condicién de salud propia de la
persona, sino como el resultado de la interaccion entre las limitaciones humanas y el contexto social en el
que se desenvuelven.

1. Definicion sobre discapacidad en el apartado de Temas de Salud de la pagina web en espafiol de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).
Disponible en https://www.who.int/topics/disabilities/es/.
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Si el contexto social viene predeterminado por los diferentes tipos de relaciones humanas, y dichas rela-
ciones pueden verse afectadas por la capacidad persuasiva de los medios de comunicacion, es posible
deducir que los medios de comunicacion tienen el poder de potenciar o disminuir la discapacidad de una
persona, afectando, por ende, a su calidad de vida.

Teniendo estas consideraciones en cuenta, el estudio analiza de qué modo la prensa digital representa a
este colectivo, y si el tratamiento que recibe se puede considerar normalizado con respecto al utilizado para
informar de los hechos que involucran a personas sin discapacidad.

Los resultados de esta investigacion también pueden servir como referencia para los profesionales de la
comunicacion mediatica, asi como a instituciones y asociaciones, en la redaccién de futuras guias de estilo
y de buenas practicas para el tratamiento de la discapacidad en la elaboracion de contenidos informativos.

“Concebimos sociedades de la informacién y la comunicacion que sean incluyentes, fundadas en la dignidad hu-
mana, los derechos humanos y el didlogo intercultural para el avance de la paz mundial, en un ambiente libre de la
violencia y el odio... Sociedades donde cada ciudadano/a tenga la oportunidad no solo de acceder a la informacioén,
sino también de producirla y ejercer su creatividad. Sociedades que movilicen la solidaridad global para superar las
inequidades sociales y geograficas y contribuyan a una distribucién mas equitativa de los recursos tecnoldgicos e
informativos” (Burch, 2003: 170).

Los objetivos de la investigacion son:

e O1. Observar si se estan cumpliendo los cédigos deontoldgicos y los manuales de estilo.

e 2. Analizar si la representacion que se da de este colectivo es formalmente equitativa con respecto al
conjunto de espanoles y espafiolas que no presentan discapacidades.

e O3. Analizar la representacion de las diferentes discapacidades y estudiar qué tipo de cobertura media-
tica se hace de cada una.

e 4. Establecer un perfil sobre los protagonistas de las noticias con discapacidad.

e 0O5. Comprobar en qué secciones y géneros periodisticos es posible encontrar estas informaciones.

En definitiva, esta investigacion establece un perfil que relaciona a la prensa espafola con la representacion
del colectivo de personas con discapacidad.

La hipotesis de partida es que las noticias publicadas en prensa digital que incluyen a personas con disca-
pacidad no siguen las normas de las guias de estilo y, por tanto, ven comprometida su misién de paliar la
discriminacion. El director del Real Patronato sobre Discapacidad, Jesus Angel Celada Lopez, afirmé duran-
te el turno de preguntas de la conferencia ‘Las politicas de la discapacidad en Espafa’ del 20 de febrero de
2019 en la Universidad Carlos Il de Madrid que la imagen que los medios de comunicacién aportan sobre
la discapacidad es “un tema fundamental y clave (...) que preocupa al colectivo de personas con discapa-
cidad” y declaré que “en la ultima jornada de este tema se traté como se abordaba la discapacidad en las
redes sociales y los mensajes solian ser negativos, con penas, con tristeza... Habia pocos de éxito”. Por
tanto, para verificar esta hipotesis, se ha analizado el grado de cumplimiento de las normas de estilo en una
muestra de doscientas noticias publicadas en periédicos digitales.
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Tras una observacion preliminar a nivel de persona usuaria/lectora de medios, se ha establecido la segunda
hipétesis, mas centrada en el estatus de la noticia —conferido segun su categorizacion en las secciones del
periddico— que establece que la seccion en la que predomina esta informacion es la correspondiente a so-
ciedad. El director general de Servimedia, José Manuel Gonzalez, en la entrevista de investigacion realizada
para el presente articulo cientifico —y que se desglosara mas adelante en el apartado de metodologia—,
expuso que “tradicionalmente, la discapacidad ha venido englobada bajo el lema social. En discapacidad se
habla de personas y automaticamente en todas las redacciones ha ido a parar a sociedad”. Por otro lado,
la redactora de la Agencia EFE Ana Rodrigo ha confirmado que estas noticias se suelen englobar en la sec-
cion de sociedad porque “en la seccion de sociedad se habla de colectivos, vecinos, mayores, mujeres...”.

La tercera hipétesis plantea que los medios nacionales publican mas noticias sobre discapacidad que los
locales y regionales. En tanto que se presupone que estos medios, dirigidos a publicos mas generales y que
cuentan con una mayor popularidad y cifras de audiencias, han de contar con una representacién mayor de
todos los colectivos, incluyendo colectivos mas minoritarios como lo son las personas con discapacidad.

.|
2. Marco tedrico

Uno de los pilares fundamentales sobre los que se basa el marco tedrico de la presente investigacién son los
estudios sobre la influencia de los medios de comunicacion masivos y los estudios de la representacion, con
un especial interés en como la creacion de una determinada representacion sobre un colectivo minoritario
puede dar lugar a conductas discriminatorias hacia ese colectivo por parte del publico.

Estas ramas de investigacion tienen sus origenes en la denominada Escuela de Birmingham, nacida en 1964
con la creacién del Center of Contemporary Cultural Studies (CCCS), que fomenté la proliferacion de un
conjunto de estudios desarrollados desde diferentes perspectivas que ponian de manifiesto la necesidad de
“abordar el estudio de la cultura propia como un terreno de andlisis conceptualmente importante, pertinente
y teéricamente fundado” (Quirds, 2003: 1). Para ello, uno de los focos de atencion fue la investigacion sobre
la influencia de los medios de comunicacidén de masas (mass media studies) en la opinién publica y en la
conformacion del imaginario colectivo y la cultura de la sociedad de posguerra.

Los estudios sobre la representacién han sido abordados, entre otros autores, por Stuart Hall, que sustituyd
a Richard Howard en la direccion del CCCS. Este autor, interesado en los procesos de recepcion y des-
codificacién de los mensajes mediaticos por parte de las audiencias, definio la representacion como “una
parte esencial del proceso por el cual el significado es producido e intercambiado entre miembros de una
cultura” (Hall, 1997:15). El significado nos proporciona un sentido de nuestra propia identidad, de quiénes
somos y a qué pertenecemos (Spivak, citada en Rodriguez, 2006: 40); por lo tanto “esta relacionado con las
cuestiones de como es usada la cultura para demarcar y mantener la identidad dentro de un grupo y con
relacion a otros” (Hall, 1997: 3).

Estas definiciones concuerdan con el efecto excluyente que podria tener una determinada informacion
sobre el colectivo de personas con discapacidad (‘los otros’) en relacion a aquellas sin discapacidad (‘noso-
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tros’). De hecho, la importancia del lenguaje como objeto de configuracion de la realidad (Balas, 2006: 318;
Garcia, 2006: 1) es un elemento clave para el estudio de la representacion de los colectivos, como sucede
en el caso de los recientes estudios sociales feministas sobre la cosificacion de la mujer y su papel pasivo/
activo en el contexto histérico (Fernandez, 2004; Garro, 2011). En la Guia de estilo sobre discapacidad
para profesionales de los medios de comunicacion (Hernandez y Pefias, 2019), se especifica la necesidad
de desterrar del uso periodistico “vocablos impropios o vejatorios tales como discapacitado, minusvalido,
retrasado, oligofrénico, incapacitado, invalido, tullido, lisiado, imposibilitado, impedido, subnormal, loco o
trastornado” (Hernandez y Pefias, 2019: 58).

Gayatri Spivak, en su libro Pueden hablar los subalternos? (citado en Rodriguez, 2006), hace otra referen-
cia al concepto de representacion —en este caso, orientado al postcolonialismo— definiéndolo como “el
retrato que de un sujeto se hace y con el significado que su existencia adquiere”. Ademas, también com-
prende la representacion desde una segunda perspectiva en la que se entiende como “el papel ejercido
por una persona que asume los intereses de otros y habla en nombre de ellos ante el Estado”. Esta ultima
definicion encaja con la labor que ejercen los medios de comunicacion, entre ellos, la prensa digital.

En resumen, podemos establecer que una mala representacion de las personas con discapacidad, por parte
de los medios de comunicacién, puede influir en su exclusioén social.

Este estudio también encuentra sus bases en las investigaciones sobre la influencia de los medios de comu-
nicacion de masas en los comportamientos sociales, aplicado a la representacion social de las minorias. En
este sentido, Bernadette Califano (2015: 61-79) indica que “los medios de comunicacién son constructores
de la actualidad politica y participantes de conflictos politicos en un doble sentido: tanto desde la influencia
que puedan ejercer a través de las noticias sobre la opinidn publica en general y sobre la élite politica en
particular, como desde las negociaciones extraperiodisticas que los duefos y operadores de los medios
puedan mantener con otros actores para influir en el proceso de toma de decisiones politicas”.

La teoria de cultivo propone un proceso de identificacién de la realidad del mundo con la realidad televisiva.
De acuerdo con la obra “Sociologia de la comunicacién” de Antonio Lucas Marin et al. (2003), los grandes
espectadores de television —los que pasan mas de cuatro horas diarias viéndola— perciben a través de
ese medio una realidad que difiere del mundo auténtico tanto en el contenido de los hechos como en los
papeles sociales, entre los que se incluye la representacion de minorias (Marin et al., 2003: 234), dentro de
las cuales podriamos considerar a la discapacidad. Se llega a la conclusion de que estas audiencias tienden
a pensar que esta realidad televisiva es similar a la realidad auténtica. En cualquier caso, hay que tener en
cuenta que ni todos los mensajes que aporta la television —ni otros medios— estan homogeneizados, ni
todos los individuos tienen un contacto equivalente con la realidad social (Marin et al., 2003: 237).

Aunqgue esta teoria se ha confeccionado pensando en el medio televisivo, se aplicara el presente modelo a
la prensa digital, al considerarse un medio con la suficiente entidad como para crear una imagen propia del
mundo. Un ejemplo de esto podria ser la capacidad de viralizaciéon de noticias reales y fake news (noticias
deliberadamente falsas) presentada por los medios online. Estos aportan como valor afiadido una facili-
dad mayor que los medios tradicionales para compartir contenidos. De este modo, se puede afirmar que
“la agenda de la ciudadania esta elaborando nuevos canales de influencia en el ambito digital” (Magallén,
2018: 274).
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En una linea semejante a la teoria del cultivo, Health y Bryant respaldan la teoria de la socializaciéon, que
pone el énfasis en que una elevada exposicién a los medios ensefia a los receptores los comportamientos
que se consideran adecuados, por ejemplo, el aprendizaje de los roles de género o la estereotipificacion
de determinadas minorias (Marin et al., 2003: 237), incluido el colectivo de personas con discapacidad, o la
percepcion del fendmeno migratorio desde una perspectiva negativa (Garcia, 2007: 27), entre otros.

Pero si las teorias del cultivo y de la socializacion explican cémo los medios influyen en la realidad, se hace
imprescindible describir qué es esa ‘realidad’. El socidlogo aleman Niklas Luhmann defiende que “en la
vida cotidiana se presupone que el mundo es como es, y que la diversidad de opiniones es resultado de
perspectivas, experiencias y recuerdos subjetivos” (Luhmann, 2000: 111), haciendo hincapié en que las
ciencias sociales solo admiten un relativismo histérico, étnico o cultural. En consonancia con las teorias de
Health y Bryant, Luhmann expone que los medios tratan de configurarse como una ‘inteligencia moral’ que
represente los valores de una determinada sociedad y establezca quiénes son los buenos y quiénes son los
malos (Luhmann, 2000: 114).

Ademas de los estudios culturales y los estudios de representacion y la identificacion, es importante tener
en cuenta estudios sobre la propia discapacidad. Aunque la mayoria se refieren a cuestiones de indole
médica y/o terapéutica, también existen ciertos estudios sobre la imagen asociada a las personas con dis-
capacidad. Loles Diaz Aledo publicé en 2007 el estudio La representacion de la discapacidad en los medios
de comunicacion. Cémo lograr una presencia mas adecuada, tras haber analizado durante quince dias un
periédico regional por cada comunidad autébnoma, a excepcion de Madrid, y diez emisoras regionales que
considero representativas. Las conclusiones de dicha investigacion estaban mas orientadas a los intereses
informativos de las personas con discapacidad y a la elaboracion de una serie de normas para el tratamiento
informativo de la misma (Diaz, 2007).

Por otra parte, ya en 1986, Pablo del Rio realizdé un analisis de los contenidos de la informacion sobre las
personas con discapacidad en la prensa general y comparo los resultados con los obtenidos en otros me-
dios de comunicacién. Entre sus conclusiones, destaca la existencia de tonos ‘paternalistas’, contenidos
destinados a generar lastima en el espectador y posturas marginadoras (Del Rio, 1986: 90), poniendo el
énfasis en los aspectos negativos o limitativos de las discapacidades (Del Rio, 1986: 94).

También se ha tenido en cuenta el estudio Percepcion de la imagen de las personas con discapacidad por
los profesionales de los medios de comunicacion publicado por la Fundacion ONCE) y dirigido por Maria-
no Cebrian (2010), que llega a la conclusion de que la presencia de las personas con discapacidad en los
medios de comunicacion “no se corresponde con la realidad social, y esta discriminaciéon constituye un
obstaculo muy importante, ya que una mayor presencia en los medios contribuye a que se consolide la
integracién” (Cebrian, 2010: 4). Ademas, indica que los ciudadanos con discapacidad, al aparecer en los
medios, asumen un papel representativo de su discapacidad (Cebrian, 2010: 5).

Esta idea subyace en la confeccion de uno de los indicadores del presente estudio, que ha tratado de ca-
tegorizar las doscientas noticias en aquellas que tuvieran como protagonistas a colectivos y las que fueran

protagonizadas por un individuo.

Desde el estudio de las expectativas que tienen las personas con discapacidad sobre los medios audio-
visuales (Utray et al., 2010) hasta la investigacién sobre la accesibilidad a los mismos (Orero et al., 2009;
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Bariffi et al., 2008), se ha comprobado la importancia que los medios de comunicacion tienen para la
creacién de las identidades y las relaciones interpersonales. En este contexto, investigadores como Juan
Antonio Cortés-Fuentes y Beatriz Correyero-Ruiz (2017: 56) opinan que el acceso a los medios tradicio-
nales como la television, la radio y la prensa en papel por parte de las personas con discapacidad es muy
limitado.

Las nuevas tecnologias de la comunicacion han posibilitado el desarrollo de Internet como medio de inter-
cambio informativo, abriendo el camino para el desarrollo de la sociedad digital (Terceiro, 1996). En este
contexto sociocultural, la investigadora Marie-Christine Moreau (2005: 584) sugiere que la prensa digital, al
ocupar una posicion intermedia entre la informacion, la comunicacion y la diversion, conecta mejor con las
audiencias.

El ciberperiodismo no ha terminado con la prensa escrita, pero ha tenido un éxito que ha influido en detri-
mento del resto de medios de comunicacién tradicionales. Periédicos como El Pais, El Mundo, La Razén
o ABC se han visto obligados a ofrecer informaciones en formato digital para poder competir con medios
genuinamente digitales como eldiario.es. Todos ellos han sido analizados en la presente investigacion.

.|
3. Método

La investigacion se ha basado en una triangulacién metodolédgica que ha incluido analisis bibliografico, ana-
lisis cuantitativo de doscientas noticias de prensa digital y entrevistas con fuentes expertas.

Las entrevistas previas han servido para encauzar la investigacion y las posteriores para canalizar y con-
trastar las conclusiones del estudio y su discusién. En cuanto a la muestra elegida —los participantes
seleccionados para ser entrevistados—, la primera aportacion utilizada en el marco de este estudio ha co-
rrespondido Jesus Angel Celada Lépez, director del Real Patronato sobre Discapacidad durante el turno de
preguntas de su conferencia ‘Las politicas de la discapacidad en Espafa’ del 20 de febrero de 2019 en la
Universidad Carlos Ill de Madrid. De forma previa al analisis cuantitativo, se entrevistd a Belén Ruiz, respon-
sable del Centro Espafiol del Subtitulado y la Audiodescripcion (CESyA), en un encuentro que ayudd a asen-
tar nichos de interés del colectivo que fueron de gran utilidad a la hora de establecer los indicadores que
se desarrollaran en el siguiente punto. Posteriormente se entrevisté a Ana Rodrigo, redactora de Asuntos
Sociales en la Agencia EFE; José Maria Prieto, director del gabinete de comunicacion de la ONCE, y José
Manuel Gonzalez, director general de Servimedia, cuyos comentarios han sido encauzados a la elaboracion
de las conclusiones y la discusion de esta investigacion. La metodologia de las entrevistas, por tanto, se ha
basado en la realizacién de entrevistas de tipo semiestructurado y presencial.

Con la revision documental como referencia y fuente de consulta constante, el grueso del trabajo se ha re-
ferido a una investigacién cuya herramienta principal ha sido el buscador de Google que, pese a no aportar
resultados estadisticamente representativos, presenta la ventaja de lograr una aproximacién mas cercana
al punto de vista de las audiencias que consumen informacion a través de esta via. El periodo de tiempo
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abarcado han sido los meses de abril y mayo de 2019. Si bien es cierto que el algoritmo de Google también
ha presentado noticias anteriores a dichos meses, se trata de datos aislados.

Google es la pagina web mas popular y el motor de busqueda mas utilizado a nivel mundial. Segun los da-
tos de la consultora NetMarket Share correspondientes al afio 2017, Google supera con creces la mayoria
absoluta en el mercado de navegadores online gracias al 58,64 % que disfruta Chrome, casi tres veces mas
que el 18,95 % de Internet Explorer o el 11,79 % de Firefox. Esta es la razon por la que se ha utilizado este
navegador y no otros. En aras de evitar la influencia del llamado efecto de la “burbuja de filtro” (Pariser, 2011)
—por el cual los algoritmos de los sitios web y las cookies proporcionan contenido personalizado a cada
usuario—, para este estudio se utilizé un ordenador nuevo al que se le instalé Google Chrome.

El siguiente paso ha consistido en analizar doscientas noticias sobre discapacidad publicadas en la prensa
espafola, posicionadas en el buscador de Google en funcion de su popularidad (mayor nimero de busquedas
de los usuarios). El término introducido en la barra de busqueda ha sido la palabra ‘discapacidad’. La busque-
da se ha filtrado seleccionando Unicamente los enlaces a medios de prensa digital, incluyendo en el andlisis
todos los resultados obtenidos por orden de busqueda. Estas noticias se han seleccionado y categorizado
en funcion de los siguientes criterios, conforme a los cuales se ha creado una tabla de indicadores (Tabla 1).

Estos indicadores han servido para la categorizacién de las noticias. Los resultados derivados de esta
segunda fase de la investigacion han sido debatidos y contrastados con personalidades del mundo de la
comunicacion relacionados con entidades afines al colectivo de personas con discapacidad.

Es necesario tener en cuenta que, para que los resultados de la aplicacion del método puedan ser extra-
polables, es recomendable que el presente estudio sea realizado de forma periédica —preferiblemente de
forma anual— para poder realizar una serie de comparativas pertinentes en el futuro que permitan comparar
la evolucion de la representacion de las personas con discapacidad en la prensa digital nacional con una
mayor precision y exactitud.
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Tabla 1. Criterios de clasificacién de las noticias seleccionadas

Medio emisor

Para averiguar si los periddicos digitales con mas noticias sobre discapacidad son también
aquellos con un mayor nimero de lectores.

Género periodistico

Se han categorizado las noticias en géneros informativos (informacién y reportaje objetivo),
géneros interpretativos (reportaje interpretativo y crénica) y géneros de opinion (articulo o
comentario), conforme a la teoria normativa de los géneros periodisticos acufiada por José
Luis Martinez Albertos en 1989. Esta teoria surge por la extrapolacion de la teoria clasica de
los géneros literarios (Martinez-Hernando, 1998: 51-60) derivados de la tradicion europea y
anglosajona (Parratt, 2001).

Seccion

Cuantificacién de las secciones en las que se publican mas noticias sobre discapacidad.

Fuente

Para estudiar de dénde proviene la informacién sobre discapacidad.

Tipo de discapacidad

Se ha acotado la clasificacién en discapacidades fisicas, sensoriales, intelectuales?,
psicosociales, enfermedad mental® o no indicado”.

Discapacidad
predominante

En aras de conocer cudl es la discapacidad mas mediatica en prensa digital.

Numero de
protagonistas

Se pretende comprobar el nimero de noticias que tienen un protagonista colectivo o uno
individual, que puede o no ser utilizado como personaje representante de su discapacidad
(Cebrian-Herreros, 2010: 5).

Sexo de los
protagonistas

Masculino o femenino.

Enfoque

Se ha analizado la dualidad entre las noticias con enfoque positivo* y negativo®, ademas de los
teletipos de caracter neutro. La cuarta categoria sera el punto de vista reivindicativo, puesto que
muchas de las noticias sobre personas con discapacidad en los medios de comunicacion versan
sobre la reivindicacion de derechos y la denuncia social (Fernandez, 2017: 19).

Nivel de cumplimiento

de la Guia de estilo

sobre discapacidad

para profesionales de la
comunicacion (Hernandez
y Pefias, 2019)

Se ha elegido utilizar este manual como un referente por ser el mas reciente en su materia de
los publicados en Espafia y por la credibilidad que le otorga haber sido publicado por el Real
Patronato sobre Discapacidad y aceptado por entidades privadas intimamente relacionadas con
este colectivo, como Servimedia u ONCE. Concretamente, se han atendido a las instrucciones
aportadas en el apartado “El lenguaje correcto para cada tipo de discapacidad” (Hernandez y
Pefas, 2019: 49-77).

Fuente: elaboracién propia.

2. El Real Decreto 1972/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificaciéon del grado de minusvalia.
Dicho texto legislativo divide los tipos de discapacidades en tres grupos: discapacidades fisicas, intelectuales y sensoriales (visual y auditiva).

3. Desde 2008, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la Organizacion de las Naciones Unidas reconocio6 a las
personas con discapacidad mental o psicosocial.

4. Entendiendo el término ‘positivo’ desde su quinta definicion por el Diccionario de la Real Academia Espafiola: “Optimista, inclinada a ver el

aspecto favorable de las cosas”.

5. Entendiendo el término ‘negativo’ desde su quinta definicion por el Diccionario de la Real Academia Espafiola: “Pesimista, inclinada a ver el
aspecto desfavorable de las cosas”.
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.|
4. Discusion de resultados

Los resultados no son estadisticamente concluyentes, pero si son representativos en cuanto a que permiten
elaborar una aproximacion al tipo de informacion obtenida por las personas receptoras/lectoras que bus-
quen datos en la prensa digital.

En primer lugar, se ha refutado la hipétesis de partida de que las noticias publicadas en prensa que incluyen
a personas con discapacidad no cumplen las normas de la Guia de estilo sobre discapacidad para profesio-
nales de los medios de comunicacion (Hernandez y Pefias, 2019). Se ha comprobado que la mayoria de las
informaciones digitales analizadas, el 70 %, cumplen con las indicaciones de dicha guia. Asimismo, todos
los entrevistados coinciden en que la situacion de la discapacidad en los medios de comunicacion esta
mejorando paulatinamente, aunque todavia no se puede hablar de una completa normalizacion.

Grafico 1. Nimero de informaciones analizadas que cumplen la guia

70,0 %

Cumple
B No cumple

Fuente: elaboracién propia.

Dentro del 30 % de las noticias analizadas que no cumplen la guia, hay medios que deben su falta a un uso
del lenguaje que la guia considera inapropiado, por ejemplo, utilizando el término “minusvalido” en lugar del
de “persona con discapacidad”; o dotando de carga negativa a la discapacidad mediante la utilizacién de
verbos como “padece una discapacidad” en lugar de “tiene una discapacidad” (Hernandez y Pefias, 2019:
56). Ana Rodrigo indica que “EFE es muy cuidadosa con el lenguaje en general e inclusivo, en particular”, y
que en la redaccién de noticias e informaciones siempre se tiene en cuenta “hacerlo con el respeto maximo
hacia las personas y colectivos a los que nos referimos”. En este caso, los entrevistados han coincidido en
distintos niveles con la necesidad del uso del lenguaje inclusivo.

También se cometen faltas relacionadas con la utilizacién de estereotipos —la persona con discapacidad
con una imagen heroica (Hernandez y Pefias, 2019: 13) o, su contrario, la persona con discapacidad como
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representacion del sufrimiento— o la busqueda del sensacionalismo a través de representaciones dramati-
cas (Hernandez y Pefas, 2019: 62). El analisis ha contado con un indicador para medir el tono de las noticias
y comprobar si realmente este tratamiento negativo tiene un uso generalizado. En contra de esta postura,
los resultados han mostrado que la mayoria de las informaciones sobre discapacidad analizadas tenian un
caracter positivo, si bien el nimero de noticias negativas, reivindicativas y neutras esta bastante equilibrado.

Gréfico 2. Tono de las informaciones analizadas
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Fuente: elaboracién propia.

Dentro del 30 % de noticias que no cumplen la guia, también se han encontrado ciertos casos que podrian
entrar en conflicto con la necesidad de “evaluar si la mencién explicita a la discapacidad es o no relevante
para la enjundia de la informacién, en especial en el titular” (Hernandez y Pefas, 2019: 59). Los expertos
consultados al respecto en las entrevistas han coincidido en el peligro que tiene poner en el titular que el
autor de unos hechos delictivos tenga discapacidad, puesto que se puede producir una asociacion entre
discapacidad y conductas delictivas que provoque una generalizacién en detrimento de la imagen publica
del colectivo con discapacidad. Sin embargo, no resulta tan sencillo sefialar si en la noticia en la que la vic-
tima es la que tiene discapacidad es conveniente o no aportar dicho dato en el titular, aunque coinciden en
que es relevante en el cuerpo de la noticia.

Ademas, un mismo medio tiene noticias que cumplen la guia y otras que no. José Manuel Gonzalez (Ser-
vimedia) y José Maria Prieto (ONCE) estan de acuerdo en que se debe a que cada noticia depende de un
periodista y los estilos literarios de la plantilla de trabajadores de la redaccion no siempre estan unificados
por las guias y manuales de estilo. Sefialan que los flujos de informacion de las redacciones son dificiles de
controlar incluso por la figura del redactor jefe, debido a la enorme cantidad de noticias y al poco tiempo
del que se dispone.

Por otro lado, en cuanto al analisis de las fuentes principales de las informaciones, el 38 % provenian de
notas de prensa y actos organizados por entidades directamente relacionadas con la discapacidad. Dentro

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 33-55



Gema Ldopez-Sanchez - Francisco Utray Delgado * Belén Ruiz Mezcua 44

de estas instituciones, la que ha contado con mas contenidos relacionados ha sido el CERMI (21 noticias),
seguido de la ONCE (8 noticias). Estas entidades influyen en que estos medios traten las tematicas que les
son afines. José Maria Prieto (ONCE) reflexiona acerca de una tendencia de los medios a reproducir notas
de prensa en lugar de buscar sus propios contenidos mas alla de los temas politicos y econémicos, pero
reconoce que este hecho beneficia a instituciones como la suya, puesto que les permite obtener un mayor
impacto mediatico con sus noticias.

Tabla 2. Noticias provenientes de entidades relacionadas con la discapacidad

ONCE 8 noticias
CERMI 21 noticias
COCEMFE 5 noticias
Plena Inclusion 7 noticias
Somos diversos 2 noticias
Otros 33 noticias

Fuente: elaboracién propia.

Las agencias de noticias también son fuente de contenidos sobre discapacidad para prensa local y nacio-
nal. La Agencia EFE y Servimedia son citadas como fuente informativa en 30 de las noticias analizadas (15
y 15 cada una). Europa Press en 8 noticias. La mayoria de los periddicos analizados con un mayor nimero
de noticias sobre discapacidad, citan a las agencias como fuentes en algunas de esas informaciones, tal y
como se muestra en la tabla 3. Las aportaciones de Servimedia son las que mas coinciden con la Guia de
estilo. José Manuel Gonzalez (Servimedia) destaca que esta agencia nacié con el objetivo de dar visibiliza-
cién y normalizacion al colectivo de personas con discapacidad.

Centrandonos en los propios medios que comparten las informaciones, los diarios analizados que mas
noticias sobre discapacidad comparten son La Vanguardia, 20 Minutos, El Economista y ABC. Este dato
nos aporta informacién sobre cudles son los medios que mas informacién relacionada con las personas con
discapacidad comparten o que estan mejor posicionados en términos de SEO. En cualquier caso, son estos
medios y sus noticias las que tienen mayor probabilidad de alcanzar audiencias mas amplias y, por tanto,
su vision sobre la discapacidad sera la que compartan con sus lectores y lectoras.

Por otra parte, el grafico 4 permite establecer una comparativa entre las noticias sobre discapacidad pu-
blicadas por un mismo medio. Podria esperarse que por ser informaciones publicadas y escritas por pro-
fesionales de una misma redaccion, respondieran a criterios estandarizados y uniformes, sin embargo, se
perciben fuertes discrepancias entre noticias que cumplen y que no cumplen con la Guia. De acuerdo con
los datos, El Economista es el medio de prensa digital con mayor numero de noticias sobre discapacidad
que, ademas, cumplen la Guia de estilo. Es necesario destacar que todas las informaciones analizadas de
este diario citan como fuente a Servimedia.
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Grafico 3. Diarios con mayor nimero de noticias sobre discapacidad
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Fuente: elaboracién propia.

Grafico 4. Nivel de cumplimiento de la guia de los periédicos con mayor numero de noticias sobre discapacidad
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Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 3. Periédicos con mayor niimero de noticias sobre discapacidad en relacién al uso de agencias como fuentes

Cumplen No cumplen Agencia
La Vanguardia 12 8 3 10 EFE y Europa Press
20 Minutos 9 5 4 3 Europa Press
El Economista 8 8 0 8 Servimedia
ABC 8 3 5 2 EFE
Eldiario.es 7 6 1 1 EFE
Levante 7 4 3 1 Europa Press
El faro de Vigo 6 5 1 0
El Periédico 6 5 1 1 EFE
El Pais 5 3 2 1 Europa Press

Fuente: elaboracién propia.

Teniendo en cuenta los diarios analizados por Statista en su estudio Numero de lectores diarios de los princi-
pales periddicos esparioles en 2018 (en miles de lectores), merece la pena contabilizar el nimero de noticias
sobre discapacidad publicadas por la prensa mas leida, en su formato digital. Los diarios que coinciden
entre los mas leidos y los que mas noticias sobre discapacidad han presentado han sido La Vanguardia (12
noticias), ABC (8), Levante (7), El faro de Vigo (6) y El Pais (5).

Grafico 5. Namero de noticias sobre discapacidad en los diarios con mayor audiencia (ordenados de mayor a menor niimero de
suscriptores)
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Fuente: elaboracion propia con datos de Statista.
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En esta primera parte de la discusion de resultados se ha puesto el foco en el cumplimiento de la guia y
en el origen de las informaciones. A continuacion, se profundizara en el perfil de los protagonistas de estas
noticias analizadas, es decir, las personas con discapacidad retratadas en la informacién.

La gran mayoria de las noticias sobre discapacidad (78 %) se refieren a colectivos de personas con disca-
pacidad —en general o discapacidades concretas— y a sus actos, movimientos o reivindicaciones. Solo el
22 % de las noticias sobre discapacidad tienen a individuos como protagonistas.

Grafico 6. Numero de protagonistas de las informaciones analizadas
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Fuente: elaboracién propia.

Los datos han respaldado a Mariano Cebrian en su apunte de que “cuando estas personas aparecen en los
medios audiovisuales, generalmente lo hacen desempefando un papel representativo de su discapacidad”
(2010: 5). Pocas noticias tienen a protagonistas individuales, y en estos casos, aparecen para convertirse en
‘embajadores’ de su discapacidad o para protagonizar noticias —generalmente negativas— relacionadas
con sucesos. Dentro de las informaciones analizadas, dos noticias que se repiten en varios medios son las
relacionadas con las elecciones del 28 de abril de 2019 en las que, por primera vez, pudieron votar aproxi-
madamente 100.000 espanoles con discapacidad intelectual; y noticias relacionadas con la celebracion del
3 de mayo, primer Dia Nacional de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. En
ambos casos, los reportajes elaborados al respecto presentaban el dia a dia de individuos con discapacidad
para ilustrar —y generalizar— la rutina de las personas con el mismo tipo de discapacidad.

Por otro lado, la mayoria de las discapacidades representadas en las informaciones han sido de tipo in-
telectual (43 noticias), seguidas de las discapacidades fisicas (33), las sensoriales (13), psicosociales (7) y
enfermedad mental (4). Las discapacidades mas nombradas han sido la movilidad reducida (12 informacio-
nes), el sindrome de Down (7), trastorno del espectro autista y sindrome de Asperger (3), lesién medular (3)
y pardlisis cerebral (2). Esto significa que el tipo de discapacidad mas abordada por las noticias analizadas
ha sido la discapacidad intelectual.
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Sin embargo, retomando informacién del parrafo anterior, en el lapso de tiempo del que se ocupa el estudio
tuvieron lugar las primeras elecciones en las que pudieron votar los espafioles con discapacidad intelectual.
Este hecho puede haber alterado los datos ofrecidos y haberles restado representatividad. José Manuel
Gonzalez (Servimedia) y José Maria Prieto (ONCE) opinan que este flujo de informacién es una fluctuacién
anémala y comparten la hipotesis de que la discapacidad fisica y la sensorial estan méas normalizadas en la
prensa digital.

La enfermedad mental discapacitante ha resultado la menos representada en la muestra analizada. Este
resultado coincide con las declaraciones aportadas por Belén Ruiz (CESyA), que comentaba en la fase de
entrevistas que “la enfermedad mental estd completamente discriminada (...) porque son discriminadas
incluso por otras personas con discapacidad”. Esto puede ser debido a que ha empezado a ser analizada
muy recientemente, y supone un gran esfuerzo “entenderla mas alla de su sintomatologia dada la perma-
nencia de creencias y conceptos equivocados que entorpecen la diferenciacién entre enfermedad y disca-
pacidad” (Cruz et al., 2011: 179).

Grafico 7. Tipos de discapacidades mas nombradas en las informaciones analizadas
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Fuente: elaboracién propia.

Grafico 8. Discapacidades concretas mas nombradas en las informaciones sobre discapacidad analizadas
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Fuente: elaboracién propia.
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En cuanto a las caracteristicas de los protagonistas de las noticias analizadas, mas alla del tipo de dis-
capacidad, existe una brecha de género en la representacion de las mujeres con respecto a los hombres.
Aproximadamente 2 de cada 3 informaciones en las que se menciona el sexo de las personas participantes,
tienen a hombres como protagonistas, lo cual contrasta con las opiniones de Ruiz Mezcua, que opinaba
que no existia una brecha en este sentido. Asimismo, dentro del tercio restante protagonizado por mujeres
hay noticias relacionadas con actos de protagonismo colectivo que reivindican la presencia de la mujer con
discapacidad.

Grafico 9. Sexo de los protagonistas de las noticias sobre discapacidad
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Fuente: elaboracién propia.

También se ha refutado la hipétesis de que los peridédicos nacionales son los que publican mas noticias
sobre discapacidad. La prensa digital local y los suplementos locales de la ‘gran prensa’ —la que presenta
un mayor indice de lectores— son los mas concienciados con la elaboracion de noticias de indole social,
entre las que se encuentran aquellas sobre discapacidad, aunando el 58 % de las informaciones analizadas.
En segundo lugar, encontramos a la prensa nacional digital generalista (34 %) y, en tercer lugar, a la prensa
especializada (8 %).

Grafico 10. Procedencia de las informaciones analizadas. Tipo de medio de prensa digital
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Fuente: elaboracién propia.
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Por otro lado —obviando las secciones locales, que se incluyen en el punto anterior—, se confirma la hi-
potesis de que la seccion generalista que mas noticias sobre discapacidad aglutina es la de sociedad. Ana
Rodrigo (EFE), José Maria Prieto (ONCE) y José Manuel Gonzalez (Servimedia) coinciden en que existe una
tradicion de aglutinar las informaciones de tipo social y las referentes a colectivos en esta seccion, aunque
sefialan que esta regla tiene sus excepciones.

Grafico 11. Secciones en las que aparece representada la discapacidad
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Fuente: elaboracién propia.

Grafico 12. Género periodistico de las informaciones analizadas
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Fuente: elaboracién propia.

También se ha comprobado que el género periodistico predominante en el trato de la informacién sobre
discapacidad es la noticia. El 79 % de la informacién proveniente de los medios de prensa digital analizados
eran noticias, seguidas de un 16 % de géneros interpretativos (reportaje interpretativo, crénica y entrevistas)
y un 3% de opinién (cartas de los lectores y articulos de opinién). Este dato concuerda con el presentado
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por el Informe Anual de la Profesion Periodistica 2018 de la Asociacion de la Prensa de Madrid, que expone
que los contenidos mas demandados para los periodistas son las noticias y lo reportajes, seguidos de en-
trevistas y dejando, en ultimo lugar, articulos de opinién (Hernandez y Palacio, 2018: 17). Este dato muestra
que, en el aspecto de la correspondencia de los géneros periodisticos, las noticias sobre discapacidad
concuerdan con aquellas que no mencionan la discapacidad.

.|
5. Conclusiones

La mayoria de las noticias analizadas cumplen con los codigos deontoldgicos y con la Guia de estilo sobre
discapacidad para profesionales de los medios de comunicacion (Hernandez y Pefias, 2019). Se ha refutado
la hipdtesis de partida de que las noticias publicadas en prensa que incluyen a personas con discapacidad
no cumplen las normas. Se ha comprobado que la mayoria de las informaciones digitales analizadas (el
70 %) cumplen con las indicaciones de la Guia de estilo. Ademas, todos los entrevistados coinciden en que
la situacién de la discapacidad en los medios de comunicacion esta mejorando paulatinamente, aunque
todavia no se puede hablar de una completa normalizacion. El articulo 20 de la Constitucion, que regula “el
derecho a comunicar o recibir libremente informacién veraz por cualquier medio de difusién”, puede entrar
en conflicto con las normas de la guia de estilo en la medida en que el informador mencione o no la discapa-
cidad de los sujetos protagonistas de la noticia. Los expertos consultados apuntan que la guia deberia tener
una funcion consultiva, pero no normativa. La responsabilidad de la redaccioén recae en los profesionales
de los medios, que habran de encontrar un equilibrio entre informar con el mayor nimero posible de datos,
pero manteniendo el respeto hacia el colectivo de personas con discapacidad, evitando propiciar que se les
relacione con una imagen negativa. Por ejemplo, en el caso de que un sujeto con discapacidad haya sido el
autor de un delito, habra que aclarar que no se puede asociar la conducta delictiva como una caracteristica
generalizada de las personas con discapacidad. Ademas, las noticias sobre discapacidad procedentes de
agencias de noticias (especialmente Servimedia) suelen ajustarse a las normas de la Guia de estilo.

Se muestra una tendencia favorable en cuanto al tratamiento de la discapacidad en la prensa digital, con un
mayor numero de informaciones que representan esta condicion de forma mas normalizada.

El tipo de discapacidad que mas ha aparecido en prensa en el periodo de tiempo estudiado ha sido la in-
telectual, coincidiendo con un contexto social puntual (primeras elecciones en las que este colectivo vota)
que no tiene por qué corresponderse con una tendencia general. Este hecho puede haber alterado los datos
ofrecidos y haberles restado representatividad. Por otro lado, la enfermedad mental discapacitante es la
menos representada, siendo mencionada solo en cuatro de las doscientas informaciones.

La cobertura mediatica de la discapacidad suele tener a protagonistas colectivos, y la protagonizada por
individuos presenta una brecha de género en la que dos de cada tres noticias tienen como protagonistas
a hombres, sin representacién LGTBI. Pocas informaciones tienen a protagonistas individuales, y en estos
casos, aparecen para convertirse en representantes de su discapacidad o para protagonizar noticias rela-
cionadas con sucesos.
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Las informaciones sobre discapacidad suelen formar parte de la prensa digital local, pertenecen mayorita-
riamente al género de la noticia y se engloban en la seccidn de sociedad, seguida de la de sucesos (esta
ultima seccién es mas comun para noticias con protagonistas individuales). Se ha refutado la hipotesis de
que los periédicos nacionales son los que publican mas noticias sobre discapacidad. La prensa digital local
y los suplementos locales de prensa nacional son los mas concienciados con la elaboracién de noticias
sobre discapacidad. Por ultimo, se confirma la hipétesis de que la seccién que mas noticias sobre discapa-
cidad aglutina es la de sociedad.
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Disability in industrial and informational capitalism:

Contributions from cognitive materialism

Resumen

Este articulo aspira a realizar una contribucion tedrica preliminar para pensar la dis-
capacidad mediante dos objetivos. Por un lado, ofrecer un abordaje que integre,
de manera sistémica y sin reduccionismos, los aspectos biolégicos, subjetivos, in-
tersubjetivos y objetivos que configuran la discapacidad, a través de la propuesta
del materialismo cognitivo. Por otro y en base a lo anterior, introducir |a historicidad
de tal configuracion, indagando las diferencias y similitudes que presenta la dis-
capacidad entre las etapas industrial e informacional del capitalismo. En términos
metodoldgicos, junto con el material tedrico y la literatura previa, se utilizan fuentes
secundarias cualitativas y cuantitativas.
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Discapacidad, capitalismo, materialismo cognitivo, capitalismo industrial, capitalis-
mo informacional, modelo social de la discapacidad.

Abstract

This article aims to make a preliminary theoretical contribution regarding disability
through pursuing two objectives. On the one hand, it intends to offer an approach
that integrates, in a systemic way and avoiding reductionisms, the biological,
subjective, intersubjective and objective levels that configure disability, relying on
the theoretical framework of cognitive materialism. On the other, we aim to introduce
the historicity of such configuration, investigating the differences and similarities that
disability presents between the industrial and informational stages of capitalism.
In methodological terms, along with theoretical insight and previous literature,
qualitative and quantitative secondary sources are used.
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Disability, capitalism, cognitive materialism, industrial capitalism, informational cap-
italism, social model of the disability.

Mariano Zukerfeld
<marianozukerfeld@gmail.com>

Universidad Maimoénides (UMAI) -
Consejo Nacional de Investigaciones
Cientificas y Técnicas de Argentina
(CONICET). Argentina

Mauro Alejandro Soto
<maurosotoal@gmail.com>

Universidad Nacional de Salta (UNSA)
- Consejo Nacional de Investigaciones
Cientificas y Técnicas de Argentina
(CONICET). Argentina

o,

REVISTA ESPANOLA

DE DISCAPACIDAD

| 4

Para citar:

Zukerfeld, M. y Soto, M. A. (2020).
“La discapacidad en el capitalismo
industrial e informacional: aportes
desde el materialismo cognitivo”.
Revista Espafiola de Discapacidad,
8(2), pp. 57-83.

Doi: <https://doi.org/10.5569/2340-
5104.08.02.03>

Fecha de recepcién: 15-06-2020
Fecha de aceptacion: 17-11-2020

o90¢e


mailto:marianozukerfeld@gmail.com
mailto:maurosotoal@gmail.com

Mariano Zukerfeld - Mauro Alejandro Soto 58

.|
1. Introduccién’

Este articulo aspira a realizar una contribucién tedrica para pensar la discapacidad proponiéndose dos obje-
tivos relacionados pero distinguibles. Por un lado, presentar un abordaje que integre, de manera sistémicay
sin reduccionismos, los aspectos biolégicos, subjetivos, intersubjetivos y objetivos que configuran la disca-
pacidad. Por otro, introducir la historicidad de tal configuracién, indagando las diferencias y similitudes que
presenta la discapacidad entre las etapas industrial e informacional del capitalismo?.

En efecto, durante buena parte de la modernidad y particularmente en las sociedades capitalistas indus-
triales, los abordajes de la discapacidad han enfatizado la dimension bioldgica, reduciéndola a anomalias
de ese orden respecto de ciertos valores tenidos por normales. De manera contrastante y como es bien
conocido, en las Ultimas décadas la literatura especializada ha enfatizado el rol decisivo del nivel social o
intersubjetivo, principalmente a través del modelo social de la discapacidad (Oliver, 1998; Palacios y Roma-
flach, 2006; Palacios, 2008). Aunque estos abordajes indudablemente representan un progreso crucial, no
siempre delimitan qué incluye (y qué no) el nivel social o intersubjetivo ni necesariamente lo hacen dialogar
con otros niveles. En ese contexto podemos precisar el primer objetivo. En este articulo intentamos contri-
buir con las perspectivas que privilegian el nivel intersubjetivo, pero con algunos agregados tedricos: 1. La
desagregacion del nivel intersubjetivo en cinco dimensiones, para intentar evitar que la nocién de “lo social”
resulte muy genérica o etérea. 2. La reubicacion del nivel bioldgico, que no debe silenciarse, sino integrarse
y resignificarse. 3. El agregado del nivel subjetivo (o individual) que, al igual que los demas, dialoga con otros
y no debe ser colapsado o negado (Zardel Jacobo, 2016). 4. El afiadido del nivel objetivo: que refiere a los
entes que creados por humanos existen por fuera de ellos: las tecnologias y la informacion.

Este enfoque surge de utilizar algunas categorias de la propuesta del materialismo cognitivo (Zukerfeld,
2017 que informa lo que sigue). En esta perspectiva, los niveles mencionados se nombran como tipos
de conocimientos, entendiendo al conocimiento como el ente que junto con la materia/energia, compone
todas las formas del ser. Sin embargo, el conocimiento sélo existe como forma emergente de la materia/
energia. Es decir, solo existe sobre algun soporte material en el que se asienta. Lejos de ser inmaterial, son
sus formas de existencia material, el soporte en el que existe, las que le confieren a cierto conocimiento
propiedades econdmicas, juridicas, etc., divergentes. Por ejemplo, que la idea de rueda (conocimiento) exis-
ta subjetivamente como representacion mental individual, como objetivacion en un artefacto determinado
o como codificacion en un texto (tres soportes diversos), confiere a ese conocimiento posibilidades muy
disimiles de, por caso, difundirse, ser considerado eficaz o caer en el olvido. Es por ello que utilizamos a los
soportes como linea divisoria para conformar una tipologia de los conocimientos materialista. Pero jcuales
son los tipos de conocimiento en funcién de sus soportes? Hay cuatro tipos de conocimiento: de soporte
biolégico (CSB), de soporte subjetivo (CSS), de soporte intersubjetivo (CSI) y de soporte objetivo (CSO).

1. Este trabajo se origina en el trabajo conjunto entre los autores vinculado con la beca doctoral de CONICET del Lic. Soto dirigida por el Dr.
Zukerfeld.

2. Aqui entendemos, como los autores que sustentan el enfoque del capitalismo cognitivo (ej. Boutang, 2011), que el capitalismo incluye pero
excede la dimension econémica para abarcar a la totalidad social que habitamos.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 57-83



La discapacidad en el capitalismo industrial e informacional: aportes desde el materialismo cognitivo 59

En las préximas secciones caracterizaremos mas detalladamente cada uno de estos tipos. Ahora bien,
cuando se caracteriza un periodo, institucién o cualquier otra totalidad en funcién de los cuatro tipos de
conocimientos se produce una configuracion material cognitiva de esa totalidad.

Se trata, no obstante, de una totalidad dialéctica, en la que se producen tensiones, mayores o menores,
entre los distintos tipos de conocimientos. Por eso, la configuracion material cognitiva, que en si misma es
estatica y registra stocks, debe complementarse con el andlisis de las relaciones dinamicas entre las di-
versas formas de conocimientos. Para ello, el concepto principal es el de traduccién. La traduccién es una
transformacion de una forma de conocimiento en otra: por ejemplo, son traducciones el pasaje desde una
idea individual a un texto, del texto a una creencia colectiva, desde alli a una individualidad. Cada traduccion
implica cierto grado de traicion; el conocimiento original y el traducido no son completamente equivalentes.

Pasemos ahora a precisar el segundo objetivo. Varios trabajos han situado de manera clara y precisa la
relacion entre discapacidad y capitalismo (Joly, 2007; Oliver, 1990; Ferrante, 2015, entre otros). Asi, no sélo
se ha notado que hay una construccion social de la discapacidad, sino que tal construccion esta asociada
con un tipo de sociedad muy particular: la capitalista. Sin embargo, no son frecuentes las indagaciones
acerca de la historicidad de la relacion entre discapacidad y capitalismo. En otras palabras ¢los cambios
de etapa dentro del capitalismo estan relacionados con transformaciones en la relacién entre capitalismo y
discapacidad? Mas precisamente ¢en qué medida la discapacidad en el capitalismo industrial es distinta de
la discapacidad en el capitalismo informacional? Esta pregunta supone la asuncion tedrica de que el capita-
lismo puede dividirse provechosamente en etapas, especificamente en tres: el capitalismo mercantil (desde
mediados del siglo XV a fines del XVIII), capitalismo industrial (fines del siglo XVIII hasta la década de 1970)
y capitalismo cognitivo o informacional, hasta el presente (Boutang, 2011; Vercellone, 2012; Castells, 1996;
Fuchs, 2010). En las secciones 2 a 5 se presentan los aspectos del capitalismo industrial e informacional
que son relevantes para dar cuenta de la configuracién de la discapacidad en cada etapa.

En términos metodoldgicos este trabajo combina: |. Fuentes tedricas sobre el capitalismo informacional, el
materialismo cognitivo y diversos enfoques sobre la discapacidad; Il. Ejemplos cualitativos de situaciones
especificas tomados de la literatura para ilustrar tendencias; Ill. Revisién de normativas y paginas de redes
y organizaciones, IV. Fuentes estadisticas sobre las que, en algunos casos, hemos producido elaboraciones
propias.

El articulo esta organizado del siguiente modo. Esta introduccion es la primera seccion. Las secciones 2,
3,4 y 5 tienen una estructura similar y cada una de ellas presenta un tipo de conocimiento en base a sus
soportes. Primero se explica de forma genérica el tipo de conocimiento en cuestién —bioldgico, subjetivo,
intersubjetivo y objetivo— y se presentan sus variedades. Luego se establecen contrastes entre sus carac-
teristicas generales en el capitalismo industrial e informacional. Y a partir de alli el grueso de cada seccién
se dedica a caracterizar a la discapacidad respecto de cada tipo de conocimientos, analizando alli donde
es posible el contraste que en este aspecto ofrecen el capitalismo industrial y el informacional. Finalmente,
la seccion 6 presenta las conclusiones del recorrido emprendido.
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|
2. Conocimientos de soporte bioldgico

Los conocimientos de soporte biologico (CSB) consisten en los flujos de datos codificados en términos
genéticos, nerviosos o endocrinoldgicos en todos los seres vivos. Distinguimos entre los flujos naturales u
organicos (como la informacién genética que porta una semilla proveniente de un fruto natural) y los posor-
ganicos (como la informacién de una semilla surgida de la manipulacion de la ingenieria genética).

En términos histéricos, resulta claro que en el capitalismo industrial se produce un gran desarrollo de las
posibilidades de traducir CSB a conocimientos subjetivos (de médicos y otros especialistas).

En este sentido, aparece en la literatura médica por primera vez un amplio espectro de condiciones médicas
que le dan origen a algunas deficiencias y que pueden observarse al indagar en la historia de los desarrollos
tedricos y técnicos en la anatomia, fisiologia, traumatologia, neurologia, oftalmologia, etc.

Por ejemplo, en el caso de la oftalmologia, los numerosos estudios realizados por esta disciplina durante el
siglo XIX identificaron diversas alteraciones o enfermedades oculares que daban origen a la ceguera. Estos
son los casos del glaucoma por aumento de la presion intraocular, las cataratas producto de malformacio-
nes en la cérnea, el desprendimiento de retina, la retinosis pigmentaria, etc. (Rio, 2017).

De un modo similar durante el mismo periodo, la neurologia realizaria diagndsticos de ciertas alteraciones
del lenguaje, limitaciones en los movimientos corporales o cambios del comportamiento, identificandolas
con lesiones nerviosas o cerebrales (Muci Mendoza, 2007).

Pero la modalidad mas radical de intervencién durante el capitalismo industrial sobre el nivel de los cono-
cimientos bioldgicos es la de la eugenesia totalitaria: no solo implic6 mecanismos para el bloqueo de la
transmision de los cédigos genéticos de las personas con discapacidad (un tipo de CSB) por medio de la
prohibicién del matrimonio y la inmigracion, y la esterilizacion forzosa, sino también la eliminacién de sus
cuerpos, a través de su exterminio en masa (en el caso de Europa durante la Segunda Guerra Mundial).

En efecto, los CSB, fueron el eje del abordaje dominante de las personas con discapacidad durante el
capitalismo industrial de la mano de las ciencias médicas y biolégicas. Evidentemente, no se trata de un
abordaje neutral o aséptico de los CSB —cosa que no existe en ningin caso—, sino cargado de los valores
del periodo. De este modo, se configurdé un reduccionismo biolégico en el que la discapacidad era recono-
cida o intervenida como enfermedad, trauma, lesiones o condiciones de salud que ocurrian y afectaban el
funcionamiento en el cuerpo de un individuo.

En el capitalismo informacional los CSB estan signados por al menos dos procesos. Por un lado, los avan-
ces de la genética (la decodificacion y traduccién del lenguaje del ADN), inseparables del uso de tecnologias
digitales para su sistematizacién y mercantilizacion. Por otro, la ingenieria genética, es decir, la creaciéon de
formas de informacion posorganica y, de modo mas general, la posibilidad de intervencion de los cuerpos
en el nivel bioldgico.
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Respecto de la expresion de estas tendencias en la discapacidad, mencionamos dos ejemplos:

Por un lado, la lectura y potencial intervencion en relacion a los rasgos genéticos de un feto antes de nacer
(aplicados tanto en fecundacion natural como in vitro). Como veremos mas abajo estas operaciones sobre
los CSB estan ligadas a axiologias y formas de reconocimiento?®.

Por otro lado, el desarrollo de protesis fisicas y sensoriales que funcionan utilizando y comunicando diver-
sos CSB posorganicos. Por ejemplo, los implantes cocleares que consisten en transductores que transfor-
man las sefales sonoras en sefales eléctricas que estimulan el nervio auditivo (es decir, flujos biolégicos
nerviosos), contribuyendo a adquirir o recuperar la audicién, en algunos casos*.

Es importante insistir en que los CSB biolégicos no son en modo alguno el elemento definitorio de la dis-
capacidad (como lo prescribia el modelo médico, ver CSI axiolégicos), pero no por ello debemos negar la
existencia de ciertas caracteristicas bioldgicas que configuran lo que el modelo social (idem) denomina de-
ficiencias (impairments). Asi, es importante considerar pero a la vez distinguir claramente este aspecto bio-
l6gico acotado, de las construcciones subjetivas, intersubjetivas (especialmente asociadas a valores como
la normalidad, la enfermedad, etc.) y tecnoldgicas que configuran la discapacidad. Hecha esta distincién,
resulta util partir de algunos datos relativos a la presencia de las deficiencias.

De acuerdo a datos de la Organizacion Mundial de la Salud de 2010 (OMS, 2011), alrededor de 1000 millones
de personas alrededor del mundo vivian con deficiencias, lo que representaba cerca de un 15 % de la pobla-
cion mundial. Este dato indica que estas deficiencias estan en el capitalismo informacional en franco ascenso,
dado que en 1970 afectaban a un 10 % de la poblacién mundial. El incremento, siempre de acuerdo a la OMS,
se debe a dos razones: por un lado, el envejecimiento de la poblacién (con la edad aumenta el riesgo de im-
pedimentos fisicos y mentales). Por otro lado, el incremento global de las enfermedades crénicas (diabetes,
enfermedades cardiovasculares y trastornos mentales). Este incremento es un elemento material que colabora
parcialmente para comprender la presion sobre los conocimientos intersubjetivos y tecnolégicos para trans-
formar las dinamicas sociales excluyentes y discapacitantes, como veremos mas abajo.

|
3. Conocimientos de soporte subjetivo

Los conocimientos de soporte subjetivo (CSS) son aquellos conocimientos en los que el soporte es la mente
individual. La distincion mas relevante entre tipos de CSS es entre los implicitos (se activan de manera in-
consciente y no intencional) y explicitos (a los que podemos acceder mediante una recoleccién consciente
de recuerdos).

3. Asi, algunas organizaciones del colectivo en Europa sefialan que los exdmenes genéticos y prenatales estarian siendo usados para limitar, res-
tringir o impedir el nacimiento de personas con discapacidad (Lépez Mainieri, 2012) Y que la legislacion sobre las practicas del aborto que le dan
sustento, en el caso espafiol, es contraria a los principios de la Convencién (Palacios, 2010).

4. En cuanto a su funcionamiento, por medio de un micré6fono, recoge los sonidos externos; luego un procesador escoge aquellos relevantes para
la escucha verbal y los envia en forma de sefiales eléctricas a unos electrodos que son colocados dentro del oido interno, en la céclea, es de alli
que obtiene su denominacién. Por ultimo, los electrodos estimulan las células que permanecen activas, las cuales envian la sefial eléctrica por
medio del nervio auditivo al cerebro que reconstruye el estimulo sonoro (Morales, 2006).
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De manera general, el capitalismo industrial se caracteriza en este aspecto por la masificacién de la cons-
truccion de conocimientos subjetivos (aunque no sélo de ellos) mediante la educacioén formal. Se trata de
un medio para la adaptacion a la sociedad y, mas especificamente, de la preparacion para el ingreso a las
actividades laborales. O dicho de otro modo, en el capitalismo industrial los grupos sociales que podian ac-
ceder a la educacién y el tipo de educacion que recibian dependia del lugar que se esperara que cumplieran
(si es que existia alguno) en los procesos fabriles.

La adquisicion de técnicas, destrezas (skills) u otras habilidades por parte de las personas con discapacidad
en el periodo del capitalismo industrial ha sido escasamente abordada por investigaciones histéricas y se
carece de fuentes estadisticas. Debido a esto, propondremos apenas algunas ideas tentativas.

Por lo pronto, esta ausencia de problematizaciéon surge debido a que durante el capitalismo industrial la
educacién de las personas con discapacidad no era un problema importante para los sectores dominan-
tes toda vez que, como veremos mas abajo (CSI organizacionales), no se esperaba que las personas con
discapacidad se integraran a la maquinaria productiva capitalista. Aun en los casos en los que se buscaba
que adquirieran destrezas, estas estaban marcadas por la axiologia de la normalizacién. Asi, por ejemplo,
lo que las personas sordas denuncian como la “educacion oralista” les prohibié o inhibié el desarrollo de
la lengua de sefias, y que en su lugar, promovié el aprendizaje de la lectura de labios, la lectoescritura y el
habla (Cuevas, 2013: 703).

Esta tendencia es sefialada por los trabajos que abordan la historia de la educacién especial desde un enfo-
que critico (Yarza de los Rios, 2007; Martin Macias, 2010; Campos, 2015). Este tipo de educacion nacié en
Europa occidental en el siglo XIX y comenzo a extenderse a los paises latinoamericanos desde las primeras
décadas del siglo XX. Surgi6 de la asociacion entre medicina y pedagogia, situacion que propicié la puesta
en marcha de un modelo de rehabilitacién, donde el médico se ocupaba de la deficiencia y el maestro de la
tarea de educar; en consonancia —se advierte asi la articulacion entre CSB y CSS—. La educacion especial
estaba signada, entonces, por un enfoque asistencial y de institucionalizacion segregada.

En ese marco, la rehabilitacion consistia en el desarrollo de habilidades que se definian de acuerdo al tipo de
deficiencia y puestos laborales especificos. Clases de musica o de operacion telefénica para las personas
ciegas, talleres de fabricacion de muebles para personas sordas, trabajo de oficina para personas en sillas
de ruedas, etc. Esto debido a que las personas con discapacidad se veian imposibilitadas de ingresar al
proceso de produccién industrial que imponia una corporalidad sin “deficiencias” (Valencia, 2014: 14).

Cabe sefalar que, al igual que otros grupos excluidos, no todas las personas con discapacidad tenian acceso
a la educacion especial y que al tratarse de una oferta educativa segregada y definida por el tipo de deficien-
cia, la misma no ofrecia los mismos saberes que recibia el resto de la poblacion (masculina) en las instituciones
estatales. Esto, a su vez, limitaba su acceso al nivel medio de la educacion formal, que desde la primera mitad
del siglo XX comenzaba a democratizarse en algunos paises. De esta manera, los CSS que recibian las perso-
nas con discapacidad eran muy limitados, producto de la misma segregacion y exclusion social.

En suma la educacion especial fue la primera experiencia institucionalizada de transmision masiva de sabe-
res para las personas con discapacidad en muchos paises, permitiendo el acceso a algunos aprendizajes o
habilidades técnicas subjetivas. Sin embargo, presentaba restricciones en cuanto a los contenidos y exclu-
siones en el acceso a espacios fisicos y simbdlicos de los sistemas de educacion formal®.

5. Una caracteristica que, de hecho, se mantiene en buena medida en la actualidad.
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En el capitalismo informacional se profundiza la tendencia hacia la masificacion de la educacién formal,
creciendo particularmente la educacion superior formal. Mientras los valores (CSI axiolégicos, que veremos
mas abajo) del periodo industrial implicaban compartimentaciones y exclusiones, los del capitalismo infor-
macional buscan disolver barreras y estan enmarcados por discursos relativos a la aceptacion de la diversi-
dad. Asimismo, las tecnologias digitales e internet contribuyen en la expansién de las formas de educacién
no formal (e]. cursos) e informal (autoeducacion, aprendizajes no respaldados institucionalmente).

En este contexto, desde la década de 1970, el colectivo de las personas con discapacidad viene promo-
viendo un giro desde la educacion especial a la educacion inclusiva, en linea con las transformaciones en
la totalidad capitalista, y particularmente en su axiologia. Dicho giro propone transformar los sistemas edu-
cativos segregadores a otros que brinden los mismos aprendizajes (en igualdad de condiciones y con las
mismas oportunidades), a los que accede la poblacion general (Ainscow y Miles, 2008). Sobre todo en los
paises centrales y en algunos latinoamericanos, la propuesta, que tomoé mayor relevancia desde la sancion
de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, favorecio que
algunos grupos de personas con discapacidad pudieran acceder, aun con limitaciones y obstaculos, a la
educacién universitaria (Abad et al., 2008; Fajardo, 2017) y, con ello, a nuevas destrezas y técnicas.

Asimismo, los cambios tecnoldgicos propios de este estadio del capitalismo han despertado el interés de
algunos grupos econémicos y académicos de brindar a estos colectivos espacios de formacion y herra-
mientas para desarrollar los CSS que emplean los trabajadores informacionales: el desarrollo de software,
el teletrabajo (Villegas, 2013), el pensamiento computacional (Lopez Escribano y Sanchez-Montoya, 2012),
y otras actividades afines ofrecen vias relevantes para la formacién e insercién laboral.

De cualquier forma, es importante notar que el modelo de educacién especial sigue presente en muchos
paises y que las desigualdades en el acceso a la educacion formal y las destrezas que ofrece no se han erra-
dicado. Un informe de la Unesco (2018) con datos de 49 paises muestra que las personas con discapacidad
tienen menor probabilidad de asistir a la escuela, asisten menos afios en promedio, es mas improbable que
completen la primaria o secundaria y que tengan habilidades de lectocomprensién basicas.

En cuanto a la adquisicion de habilidades por fuera de la educacién formal, las posibilidades de aprendizaje
que ofrece Internet mediante videos tutoriales, audiolibros, cursos completos en variados formatos son
masivas, aunque no contamos con medidas precisas sobre su impacto.

|
4. Conocimientos de soporte intersubjetivo

Los conocimientos de soporte intersubjetivo (CSI) reposan en los aspectos colectivos, intersubjetivos o,
para usar el término usual, ‘sociales’ de la humanidad. Se apoyan en los vinculos entre los sujetos humanos
que los preexisten y tienen una vida razonablemente auténoma de la de todo individuo particular. Hay al
menos cinco tipos de conocimientos intersubjetivos: linglisticos, organizacionales, reconocimiento, axiolo-
gicos y normativos (para un desarrollo mayor, ver Zukerfeld 2017, capitulo 3).
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4.1. Linguisticos

Los CSI Linguisticos se basan no sélo en la capacidad colectiva humana de codificar y decodificar cono-
cimiento, sino sobre todo en la de crear codigos intersubjetivos (Saussure, 2011). Los significantes y signi-
ficados, las palabras que se utilizan y las que quedan de lado, el sentido que se les atribuye, son medidas
importantes del devenir de una sociedad®.

Asi, uno de los indicadores relevantes respecto de los conocimientos linglisticos es el de la variacion en el
uso determinados términos, expresiones o palabras. En el caso del campo semantico asociado a la disca-
pacidad, cabe preguntarse por la variacion de la participacion de distintas expresiones y tratar de relacionar
esos eventuales cambios con el pasaje del capitalismo industrial al informacional y, mas genéricamente,
preguntarse por la relacion que presenta con otros flujos de conocimientos.

Para operacionalizar estos interrogantes, hemos recurrido a la base de Google Books desde 1800 a 2008, a
través de la herramienta Ngram Viewer. Especificamente, consultamos la participacion porcentual (sobre el
total de los libros editados en un afio dado) de los términos: disability, impairment, handicap (en la base de
los libros en inglés) y discapacidad, deficiencia e invalidez (en la base de libros en espafiol)’. Los resultados
se visualizan en los graficos 1y 2.

Grafico 1. Evolucion de la participacion relativa de los términos disability, impairment y handicap en los libros editados
en inglés (1800-2008)
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Fuente: elaboracién propia en base a Ngram Viewer y Google Books.

6. Por motivos de espacio y para poder hacer lugar al andlisis de los datos, no incluimos una caracterizaciéon de los rasgos linguisticos generales
del capitalismo industrial e informacional. El lector interesado puede encontrar un desarrollo de la cuestion en Zukerfeld, 2010 volumen 2.

7. Por supuesto, se trata apenas de un limitado indicador proxy, que en un analisis especifico de los conocimientos linglisticos habria que com-
plementar con otros datos.
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Grafico 2. Evolucidn de la participacion relativa de los términos discapacidad deficiencia e invalidez en los libros
editados en espaiol (1800-2008)
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Fuente: elaboracion propia en base a Ngram Viewer y Google Books.

Los datos de ambos cuadros sugieren (sin demostrar categoricamente) las siguientes reflexiones: el término
discapacidad/disability ha incrementado su participacién en el material publicado de manera considerable en
ambos idiomas. Notablemente, en ambos idiomas registra en el Ultimo dato valores relativamente similares
(0,0016% y 0,0018% de los libros). Si bien en idioma inglés la tendencia al incremento es sostenida a lo largo
del siglo XX, es interesante que desde fines de los 60 y comienzos de los 70 se produce un empinamiento
mayor de la curva. En espariol, el cambio es mas marcado, y a partir de los 90 se produce un ascenso notable
del uso de la expresién. En ambos idiomas, el ascenso de la frecuencia del uso del término discapacidad/disa-
bility se verifica juntamente con el descenso relativo de otros términos, como deficiencia, invalidez y handicap.

Estos datos son compatibles con uno de los aspectos que sefialaremos en los conocimientos de soporte
intersubjetivo axioldgicos: el ascenso en el capitalismo informacional del modelo social de la discapacidad
en detrimento del modelo médico. Asi, los términos que tenderian a asociarse mas usualmente con las
narrativas individualizantes y patologizantes estan en descenso frente a aquellos que podrian incluirse en
visiones en las que la discapacidad aparece como una construccién social.

En este sentido, es importante sefalar el pasaje impulsado por organismos internacionales y colectivos
de personas con discapacidad desde el término “discapacitado” a “persona con discapacidad”. Aunque
por motivos de espacio no incluimos mas graficos, podemos ver que los datos (nuevamente, del indicador
proxy de usos en Google Books) son consistentes con la difusion de esta perspectiva. Desde fines de los
70 la expresion “person with disability” ha crecido visiblemente, aunque partiendo de valores muy bajos.
En cambio, el uso relativo de la expresion “disabled person” (aunque partiendo de valores muy superiores),
viene descendiendo desde los afios 80. Y la utilizacién de la expresiéon “disabled people” cae fuertemente
desde fines de los 90. En espafiol se observa que el uso de “persona con discapacidad” ha crecido cla-
ramente desde los 90, asi como también lo ha hecho la expresion “persona discapacitada”, pero en una
medida 5 veces menor.
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También se producen otros cambios terminoldgicos en relacién con la discapacidad: se reemplazan térmi-
nos como “asistencia” e “integracion”, por “derechos” e “inclusion” —aunque, vale insistir— los cambios
en los CSI linglisticos no necesariamente operan cambios profundos en los CSI axiologicos, por lo que
puede tratarse en muchos casos de cambios superficiales que no modifican las practicas “excluyentes y
discriminatorias” (Ferrante, 2015: 9)

4.2. Reconocimiento

El CSI Reconocimiento hace referencia a las formas que asumen los vinculos por los cuales el sujeto se
integra en grupos o colectivos humanos, es reconocido por otros sujetos y a través de los cudles se reco-
noce a si mismo. El reconocimiento refiere, asi, a la triple operacién de reconocer a otros, ser reconocido y
autorreconocerse en una serie de lazos o vinculos.

Durante el capitalismo industrial el reconocimiento se ejerce mediado por la dicotomia individuo-sociedad
(Williams, 1978; Bauman, 2000). Asi, emerge y se impone la nocion de individuo como ente autosuficiente,
recortado del magma social, configurandose este modo de reconocimiento como la normalidad necesaria.
El reconocimiento erigido alrededor de la nocién de individuo auténomo, impulsado por el tipo ideal del em-
presario capitalista, se vincula sin mayor dificultad con el tratamiento dado a la discapacidad en el periodo:
lo ajeno a la normalidad establecida se reconoce como anomalia y falla del sujeto individual

En cambio, en el capitalismo informacional el reconocimiento cobra un impulso fundamental mediante la
conformacion de redes vinculares, favorecidas y sostenidas por redes informaticas. La division entre indi-
viduo y sociedad se va transformando en la complementariedad entre individuos y redes, es decir, sujetos
que se definen por su necesidad de conexidn, y por el establecimiento de esas conexiones con la ayuda de
otros. El reconocimiento esta mas en la conexion (aun la efimera y volatil) y menos en la autosuficiencia, a
la vez que la diversidad de identidades desborda al individuo homogéneo del industrialismo (Castells, 1996;
Sibilia, 2008; Deleuze, 1992).

Desde el lado de las personas con discapacidad, esto se expresa de varias maneras. Por un lado, el rechazo
de la discapacidad como un fenémeno individual y las criticas hacia la sociedad y sus expertos constituyen
una afirmacion identitaria. Lejos de asumir el etiquetamiento industrial de seres que deben ser modificados
0 aislados, las personas con discapacidad reclaman el reconocimiento como sujetos cuyos derechos deben
ser respetados: las redes que configuran la sociedad deben amoldarse a la identidad multiple de las perso-
nas con discapacidad, y no viceversa.

Por ejemplo, encontramos esta forma de reconocimiento en grupos de sordos, que no se ven a si mismos
como deficientes o carentes de audicion. Por el contrario, se identifican como una comunidad con una
cultura propia, con particularidades que difieren del grupo mayoritario oyente, presentando caracteristicas
semejantes a las de otros pueblos minoritarios, como los pueblos indigenas. En este sentido, tienen una
lengua visogestual que les es propia, la lengua de sefias (CSI linglisticos), y una serie de costumbres y va-
lores (CSI axiolégicos), como la manera de saludarse, de despedirse, de felicitar y de aplaudir, entre otras,
que quieren difundir, en vez de eliminar (Paz y Salamanca Salucci, 2009: 32). Es por eso que estos flujos de
reconocimiento chocan con tecnologias como el implante coclear (CSO Tecnologias y CSB posorganicos), y
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mas en general, con formas de negacién de su identidad. De hecho, varias organizaciones de personas con
discapacidad sefialan que su existencia implica un enriquecimiento para la sociedad: “Nuestras vidas como
personas con discapacidad proclaman el poder positivo de la diversidad. Nuestra experiencia enriquece a
la sociedad” (Disabled Peoples’ International Europe, 2000: 4-5, en Loépez Mainieri, 2012: 47)

A su vez, en el capitalismo informacional emerge el reconocimiento positivo de la identidad de las perso-
nas con discapacidad mediante organizaciones colectivas especificas. En efecto, en el periodo actual del
capitalismo surgen agrupaciones, federaciones y redes orientadas a la defensa del modelo social (ver CSI
axiolégicos)®. En contraste, en el periodo industrial, predominaban las organizaciones de beneficencia y
asistencia, identificadas con el modelo médico (idem). Un hito importante en esta transicion fue la Unién
of Physically Impaired Against Segregation (Unién de Impedidos Fisicos contra la Segregacion, UPIAS por
su sigla en inglés) nacida en el Reino Unido en 1972 y que, contrariamente a las organizaciones previas y
contemporaneas enfocadas en la caridad, adopta un tono abiertamente politico y teéricamente innovador
que desembocaria en el modelo social de la discapacidad (ver mas abajo).

En cuanto a América Latina, en el siguiente cuadro podemos encontrar algunos ejemplos de organizaciones
nacionales, su pais de origen y su afio de fundacion.

Tabla 1. Organizaciones de personas con discapacidad en América Latina, pais y afio de fundacion

Nombre de organizacion Pais Afo
Federacién Colombiana de Organizaciones de personas con discapacidad Fisica -FECODIF- Colombia 2003
Red por los Derechos de las personas con discapacidad —REDI- Argentina 1998
Federacao Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down -FBASD- Brasil 1994
Federacion Nacional de Discapacitados —FENADI- Chile 1985
Confederacion Mexicana de Organizaciones en favor de las personas con discapacidad s

Intelectual -CONFE- México 1078
Federacién Nacional de Ciegos del Ecuador -FENCE- Ecuador 1985

Fuente: elaboracién propia.

Es posible advertir en el cuadro la existencia de un nimero importante de asociaciones y organizaciones
desplegadas en la regién. También existen organizaciones de alcance regional como la Red Iberoamericana
de Organizaciones de personas con discapacidad y sus familias —RIADIS— o la Red de organizaciones de
personas con discapacidad de Centroamérica y el Caribe —REDODICEC —, lo que da cuenta de un trabajo
coordinado para interpelar a los Estados de la regidn. La organizacion reticular, como sefialamos mas arri-
ba, se corresponde con una de las modalidades tipicas del reconocimiento del capitalismo informacional.
Por ultimo, algunas de las organizaciones nacionales y regionales forman parte de la International Disability
Alliance, Alianza Internacional de la Discapacidad, una organizacién con despliegue mundial fundada en el
afo 1999. La misma tuvo un papel relevante en las negociaciones politicas para la constitucién, redaccion

8. El modelo social tuvo su surgimiento, expansion y vigencia durante gran parte del periodo analizado, destacandose su cristalizacién juridica en
la sancién de la Convencién. Sin embargo, esto no excluye la existencia y relevancia de otras organizaciones y colectivos que han desarrollado y
desarrollan otras perspectivas sobre la discapacidad.
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y firma de la Convencién sobre los Derechos de las personas con discapacidad en la ONU, y su posterior
seguimiento, es decir, en la produccion de CSI normativos y axiologicos.

Finalmente, cabe mencionar el aspecto del reconocimiento asociado a las palabras con las que se nombra
a las personas con discapacidad, es decir, una faceta del reconocimiento asociada a cuestiones lingUisticas
y axiolégicas. Por ejemplo, el cambio desde “discapacitado” a “persona con discapacidad” implica el re-
conocimiento de que la discapacidad no es un atributo del individuo, sino del marco social que lo rodea, y
es compatible asociar la identidad no a un infortunio médico individual, sino a una falta de derechos a nivel
social.

4.3. Organizacionales

Los CSI Organizacionales aluden a la forma de conocimientos que se expresa en la division del trabajo en
los procesos productivos y que es externa a cada sujeto que participa en ellos, constituyendo un saber
colectivo que suele mantenerse aun cuando cambien los operarios de tal proceso productivo. Esto refiere
tanto a los procesos productivos individuales, como a ramas de actividad y, mas genéricamente, al metabo-
lismo social, es decir, al lugar funcional que ocupan diversas clases de sujetos en el proceso de produccion
y reproduccion de la sociedad.

En todos los niveles hay cambios profundos entre el capitalismo industrial y el informacional. Pero aqui nos
quedamos con el nivel mas agregado. La distribucion de los roles y los cuerpos en el espacio y el tiempo,
que durante el industrialismo estaba sujeta a la disciplina foucaultiana, se afloja en el capitalismo informa-
cional (las sociedades de control en palabras del mismo Foucault (1993) y Deleuze (1992), en donde en li-
neas generales los cuerpos y los roles fluyen. Menos paredes, mas redes; menos opacidad, mas algoritmos.
Sin embargo, aqui tenemos que senalar que esta discontinuidad esta lejos de verificarse en el caso de las
personas con discapacidad. Se advierte, mas bien, una continuidad que tensiona las tendencias de otros
flujos de conocimientos.

¢ Cual es el lugar que el proceso productivo capitalista les otorga a las personas con discapacidad? Es de-
cir, ¢en qué lugar funcional ubica la maquinaria productiva a las personas con discapacidad? Eduardo Joly
ofrece una respuesta simple basada en una perspectiva marxista y foucaultiana: la nocién de discapacidad
se configura junto con el capitalismo. Emerge asociada a la normalidad para etiquetar a los sujetos que no
resultan Utiles para los procesos productivos del capitalismo y que engrosan el segmento consolidado del
ejército industrial de reserva (Joly, 2007; Oliver, 1990). Asi, los conocimientos intersubjetivos organizacio-
nales, es decir, la organizacion capitalista del aparato social, es la que definiria la “normalidad” y entre sus
multiples alteridades, la discapacidad. Analizar a la organizacibn como conocimiento intersubjetivo nos
permite dar cuenta ya no sélo de la vocacion de capitalistas individuales o de estados nacionales, sino de
una creencia arraigada colectivamente entre capitalistas y trabajadores, personas con y sin discapacidad.

Consecuentemente, la distribucién organizacional de los cuerpos ubica a las personas con discapacidad
en dos ambitos: el no empleo y la pobreza. El no empleo refiere a la exclusion del mundo del trabajo, que
puede tomar la forma de desempleo abierto (personas que buscan activamente trabajo y no lo encuentran),
subempleo (personas que trabajan menos horas de las que quisieran) y, mas importante, la salida de la
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poblacién econédmicamente activa (personas que no buscan empleo, frecuentemente por desanimo). Un
citado informe de la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT, 2003) sefialaba que en “muchos paises
en desarrollo” la tasa de desempleo de las personas con discapacidad es del “80%”. En las estadisticas
recientes de la misma OIT y tomando la nocién de desempleo en el sentido estricto y acotado, se observan
datos que van en la misma direccion, pero con diferencias mucho menos extremas. En las bases ILOSTAT
puede encontrarse que efectivamente la participacion en el desempleo de las personas con discapacidad
es algunos puntos (entre 2 y 5) mayor que la de las personas sin discapacidad, y que las mujeres tienen
una situacién peor ain que la de los varones. Sin embargo, cuando se mide la tasa de empleo en los EEUU
(relevante por contar con una amplia base estadistica y por su rol en el surgimiento del capitalismo infor-
macional) se observa que la situacion de las personas con discapacidad es notablemente mas grave y que
la tendencia, lejos de revertirse, ha empeorado en los Ultimos afos. Asi, mientras la tasa de empleo de las
personas sin discapacidad ronda el 70 %, la de las personas con discapacidad nunca supero el 30% y en
2014 (ultimo dato disponible) no llegaba al 15 %.

Grafico 3. Tasa de empleo y pobreza de personas con y sin discapacidad (EEUU, 1981-2014)

90

80

70 \/—’—m_/\—/

60

50

40 M Tasa de empleo de
personas con discapacidad

30 M Tasa de empleo de
personas sin discapacidad

20 B Personas con discapacidad

en situacion de pobreza

10 Personas sin discapacidad

en situacién de pobreza

1981 1984 1987 1990 1993 1996 1999 2002 2005 2008 2011 2014

Fuente: elaboracién propia en base a Von Schrader y Lee, 2017.

En cuanto a la relacién entre discapacidad y pobreza, vemos que se produce un efecto espiralado: la dis-
capacidad (por la falta de empleo digno y bien pagado; por los gastos adicionales que supone) incrementa
las posibilidades de empobrecimiento, y la pobreza genera aumento de las probabilidades de discapaci-
dad: malnutricion, programas de salud insuficientes, accidentes en hogares precarios y sobrepoblados,
etc. (Coleridge, 1993: 64) En el grafico 3 podemos ver esto con claridad: la pobreza entre las personas con
discapacidad no s6lo no ha disminuido, sino que se ha incrementado en los ultimos afos.

Este dato esta relacionado con la desigualdad en los ingresos percibidos por los hogares. Es decir, entre los
pobres y los no pobres, los ingresos de los hogares con personas con discapacidad son sustancialmente
menores que los que no son habitados por personas con discapacidad. Mas aun, la distancia entre ambos
ha ido aumentando en los Ultimos afos, como lo muestra el grafico 4.
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Grafico 4. Diferencia en el ingreso de los hogares con personas con discapacidad respecto de los hogares sin
personas con discapacidad (EEUU, 1980-2014, como porcentaje sobre el ingreso de las personas con discapacidad)
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Fuente: elaboracién propia en base a Von Schrader y Lee, 2017.

Asi, si en 1980 el ingreso de los hogares con personas con discapacidad era un 60 % menor que los de los
hogares sin personas con discapacidad, en 2013 esa diferencia era de un 100 %.

En suma, el capitalismo tiende a ubicar a la discapacidad en la intersubjetividad organizacional, en su meta-
bolismo colectivo, en el desempleo, la pobreza y actia reduciendo los ingresos de los hogares que cuentan
con personas con discapacidad. En principio, el capitalismo informacional no sélo no ha modificado esta
tendencia, sino que parece haberla profundizado.

4.4, Axiolégicos

Los CSI Axiologicos designan, simplificadamente, a todas las formas de creencia intersubjetiva que confi-
guran las anteojeras a través de las cuales nos representamos el mundo. Conceptos como formas de vida
(Wittgenstein, 1953), imaginario social (Castoriadis, 1997) e ideologia (Zizek, 1989), entre otros, aluden a
este plano, subrayando que la intersubjetividad se traduce hacia la subjetividad implicita, es decir, no ne-
cesariamente conciente. Esto incluye pero excede a la distincion entre lo correcto y lo incorrecto, entre el
bien y el mal.

La axiologia del capitalismo industrial esta fuertemente signada por la idea de normalidad y disciplina. Las
mercancias en las fabricas y los sujetos en las familias, escuelas y hospitales debian estandarizarse, amol-
darse a ritmos regulares y previsibles de la mano de la ciencia alli donde sea posible. La variabilidad y la
anomalia, en cambio, habrian de ser corregidas en los productos y humanos.

En este marco, la axiologia de la discapacidad en el capitalismo industrial esta marcada por el ya mencio-
nado modelo médico. Este concibe a la discapacidad como producto de una enfermedad o cualquier alte-
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racion de la salud, que una vez diagnosticada, requiere asistencia médica y luego rehabilitacién (Palacios,
2008: 66). Esta perspectiva es solidaria del concepto de normalidad y de individualidad y esta asociada a
las sociedades disciplinarias, en el sentido de Foucault. El trato dado a la anomalia podia tomar diversas
formas: la correccidn, el ocultamiento, el confinamiento y, en algunos casos, la eliminacion fisica de los
individuos. Como en todos los casos, los flujos de conocimientos son eficientes cuando se traducen de
unos soportes a otros. Asi, esta axiologia emergié junto con variadas tecnologias (desde instituciones de
encierro a bastones), normas (por accién u omisién), lenguajes (“minusvalido”, “discapacitado”), destrezas
subjetivas (como técnicas médicas), etc.

Una variedad del modelo médico es la de la llamada eugenesia. Implica, de un lado, la intervencién concreta
sobre los CSB (sefialada en el apartado especifico); de otro, una axiologia definida por 3 rasgos: “a) la idea
de que es posible perfeccionar al ser humano, b) la existencia de subhumanos, es decir seres que no son
considerados como personas y c) la idea de perfeccién biolégica y psicologica ligada al progreso en distin-
tos sentidos sociales” (Villelay Linares, 2011: 189). Lo que la distingue como una axiologia caracteristica del
capitalismo industrial es su asociacion con el conocimiento cientifico del periodo (la teoria de la evolucion de
Darwin y los conocimientos biolégicos del cuerpo humano), y la intervencion de los Estados por medio de
su poder politico sobre su poblacién. Son estos dos elementos los que nos permiten definir a la eugenesia
como el ejercicio de una estrategia biopolitica (Ballejo y Miranda, 2004: 426; Foucault, 2010).

En el capitalismo informacional, la axiologia privilegia crecientemente las nociones de multiplicidad y diver-
sidad, que dejan de ser rechazadas —al menos discursivamente—, y pasan a ser parte del repertorio oficial
de valores esperables. La otredad relegada en el capitalismo industrial, ahora es festejada en los discursos
de la posmodernidad, la politica de la identidad y la correccién politica en general. Del esencialismo se pasa,
tendencialmente, al relativismo y constructivismo social. A su vez, se impone la necesidad de conexion, esto
es, se valora la cantidad de conexiones, principalmente reticulares a través de internet, que establecen los
sujetos. Estar conectado es un imperativo moral.

En cuanto a la discapacidad, el cambio axiolégico mas notable es el desarrollo del modelo social de la dis-
capacidad. Este surge en el mundo anglosajon en los afios 70. En él confluyen producciones académicas y
militantes, individuos y organizaciones de personas con discapacidad.

En este modelo la discapacidad refiere a la incapacidad de la sociedad para dar una participacién completa
a las personas con deficiencias (impairments®) en la vida social.

Asi, el modelo social distingue entre discapacidad (disability) y deficiencia (impairment). Mientras la deficien-
cia hace referencia a un atributo o falta de atributo individual, la expresion discapacidad se reserva para las
restricciones causadas por la falta de adecuacion y atencion de la sociedad a las necesidades de los indi-
viduos con deficiencias (Ferrante, 2015). Esta distincién surge de la mencionada UPIAS. En su perspectiva,
mientras deficiencia refiere a una descripcion, discapacidad sefiala no sélo una injusticia, sino una forma
de opresion.

Desde nuestra perspectiva, el modelo social puede comprenderse mejor mediante su relaciéon con los dis-
tintos tipos de conocimientos: la deficiencia (impairment) refiere a conocimientos de soporte bioldgico,

9. Tomamos el uso del término espanol “deficiencia” como traduccién de “impairment” de Ferrante, 2015.
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mientras que la discapacidad se vincula con conocimientos de soporte subjetivo, intersubjetivo y objetivo
que niegan una inclusion plena a las personas con discapacidad. Asi, desde el materialismo cognitivo,
el modelo social podria expresarse aproximadamente como una axiologia que aspira a que la sociedad
produzca transformaciones en los conocimientos subjetivos (dando por ejemplo acceso a la educacion
formal, no formal e informal), intersubjetivos (respetando los lenguajes de sefias, por ejemplo, modificando
el lenguaje que era propio del modelo médico, generando organizacionalmente inclusién, estimulando el
reconocimiento de la identidad y de los derechos, sancionando y cumpliendo normativas inclusivas para las
personas con discapacidad) y objetivos (mediante toda clase de tecnologias que favorezcan la inclusién y
acceso a flujos de informacion).

El modelo social, efectivamente, se traduce desde la axiologia hacia otros soportes, como normas (por
ejemplo, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, como veremos mas abajo)
pero también hacia tecnologias. Respecto de éstas hay dos valores importantes: el principio de accesibili-
dad vy los criterios de disefio universal.

Desde un punto de vista mas general, es importante notar que en el modelo social de la discapacidad se
expresan rasgos axiolégicos que, siendo contrarios a los preceptos del capitalismo industrial, se han vuelto
extendidos en el capitalismo informacional: la diversidad y la conexién (la idea de que los sujetos humanos,
para satisfacer sus necesidades vy, a la vez, para ser Utiles en los procesos capitalistas deben poder conec-
tarse fisica y digitalmente).

Con todo, el modelo social se encuentra complementado o tensionado por otras axiologias que disputan el
sentido de la discapacidad de manera tacita o explicita en el capitalismo informacional.

Por un lado, cierta continuacion mas o menos sutil del modelo médico y aun de la eugenesia. Tomando
como ejemplo los diagndsticos genéticos prenatales (CSB) Romafach y Arnau (2006, en Lopez Mainieri,
2012: 45) plantean que: “los medios han ido cambiando con el tiempo, pero el fin es el mismo, no dejar
nacer a personas que son diferentes, porque las percibimos como ‘inferiores’. O dicho de otro modo, que
sus vidas no son dignas de ser vividas”.

Ante estos planteamientos, el movimiento de las personas con discapacidad en Europa no sélo se ampara
en el modelo social, es decir, en el valor de la construccion social de la discapacidad, sino que reivindica un
valor muy importante para el capitalismo informacional: el de la diversidad. Por ejemplo:

...la genética humana representa para nosotros una amenaza, porque mientras promete la curacién o la contencion
de posibles deficiencias, lo que en realidad ofrece actualmente son unas pruebas genéticas destinadas a detectar
caracteristicas percibidas como indeseables (...) Mantener la diversidad es tan imprescindible para la humanidad
como lo es para la vida en su totalidad. (Disabled Peoples’ International Europe, 2000: 4-5, en Lopez Mainieri,
2012: 47).

Finalmente, la otra narrativa axiolégica que sin ser originaria del capitalismo informacional subsiste en él
es la de la tragedia médica personal y mas precisamente, su relacién con la pena (Ferrante, 2015: 37). Lo
novedoso es su persistencia, actualizacion y disputa simbdlica en el presente contexto en el que la axiologia
del modelo social y la diversidad ya tienen una difusion considerable.
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En suma, parece haber en el capitalismo informacional al menos cuatro ejes axiolégicos circulando alrededor
de la discapacidad. Dos de ellos son nuevos y propios de esta etapa: la construccion social de la discapacidad
y la valoracion de la diversidad. Los dos restantes contindan, de modos mas o menos directos, valores que
vienen de antafo: el valor de la normalizacién y la biologizacion, y el de la tragedia médica personal y la pena.

4.5. Normativos

Los CSI Normativos o Regulatorios refieren a la internalizacion intersubjetiva de ciertas pautas de conducta
que estan respaldadas por sanciones de diversa indole. Hacen referencia a las distintas clases de normas
(leyes, decretos, actas, ordenanzas, tratados, etc.), a los fallos judiciales y a las instituciones, en la medida
en que estan encarnados en el entramado colectivo.

Los CSI normativos del capitalismo industrial tienen una faceta indudablemente asociada a la constitucion
de una sociedad disciplinaria, mediante la regulacion legal del tiempo y el espacio, y del transito de los
cuerpos por ellos.

Esto se puede ejemplificar con respecto a la discapacidad mediante tres tipos de normas. En primer lugar,
las regulaciones orientadas a segregar a las personas con discapacidad en instituciones de encierro (mani-
comios, hospitales, carceles) para separarlas del resto de la poblacion, y en algunos casos para rehabilitar-
las. Se trataba de normas que prohibian el transito o permanencia de las personas con discapacidad en los
espacios publicos o que prohibian la “mendicidad” y la “holgazaneria”, caracterizando a las personas con
discapacidad como enfermas o incapaces para las actividades productivas (Cayuela, 2017). En segundo lu-
gar, un conjunto de normas eugenésicas que se basaban en limitar los derechos reproductivos individuales
de las personas con discapacidad, por medio de la prohibicién del casamiento o la esterilizacion forzosa.
Y bajo el pretexto de conservar la salud genética de las generaciones futuras, referidas mas arriba como
politicas de eugenesia negativa. Por ultimo, legislaciones que buscaban garantizar la seguridad social a los
obreros que habian adquirido una “deficiencia” como consecuencia de sus actividades laborales. Asi, es-
tablecian pensiones para los obreros que habian sufrido accidentes o contraido alguna enfermedad en las
fabricas, o que por su edad avanzada ya no podian trabajar. Esto se materializé en las leyes de Accidentes
de Trabajo y de Enfermedades, Jubilacion y defuncién (Saborido, 2002, en Valencia, 2014: 15).

En cuanto al capitalismo informacional, las regulaciones en muchos casos buscan cristalizar la axiologia del
periodo. Asi, la diversidad y la conexién se expresan en la eliminacién, o al menos limitacion, de las segre-
gaciones y exclusiones rigidas del periodo anterior. Se trata de normas de afirmacién de la diferencia, de
reconocimiento de multiples identidades.

La regulacién de la discapacidad tuvo un hito sobre el fin del industrialismo, en la Declaracion de los Dere-
chos Humanos del Hombre de 1948 y uno mas importante y especifico sobre el inicio de la etapa informa-
cional: la Declaracién de los Derechos de los Impedidos de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU)
en 1975 que, aunque sin dejar de lado por completo el enfoque de la rehabilitaciéon y la asistencia, incorpo-
raba los derechos civiles. Esta uUltima expresa regulatoriamente demandas de organizaciones del movimien-
to de vida independiente en la década de los sesenta en los Estados Unidos y luego en Europa (Palacios
y Romanach, 2006). Vemos asi la complementariedad entre los CSI Reconocimiento y los CSI Normativos.
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En este contexto de ampliacién de derechos, y a lo largo de las ultimas tres décadas del siglo XX, algunos
paises europeos y latinoamericanos establecerian normativas para garantizar el empleo y la no discrimina-
cion de las personas con discapacidad. Asimismo, en América Latina se advierte como un hito relevante
la firma de la Convencién Interamericana para la eliminacién de todas las formas de discriminacién contra
las personas con discapacidad de la Organizacién de los Estados Americanos en 1999. Esta incorporaria la
accesibilidad al medio fisico y la obligacion de los Estados partes a trabajar en la concientizacién sobre la
igualdad de los derechos de las personas con discapacidad (OEA, 1999).

Ahora bien, el cambio al paradigma de los Derechos Humanos se estableceria en el plano normativo a nivel
mundial con la Convencién sobre los Derechos de las personas con discapacidad de la ONU en el afio 2006.
Este es el instrumento juridico que supera la vision de las personas con discapacidad como sujetos de reha-
bilitacién o asistencia para considerarlas como sujetos de derechos plenos. De esta manera, la Convencion
plantea como principios la autodeterminacion, la vida independiente, la accesibilidad, el disefio universal, la
igualdad de oportunidades, la vida digna, entre otros. Esto a su vez amplia los derechos de las personas con
discapacidad a tener acceso a la educacion, a la salud, al trabajo, a la justicia, a la vivienda, a una familia, a
la tecnologia, por mencionar algunos (Naciones Unidas, 2006).

No obstante, estos derechos se cumplen de manera desigual alrededor del mundo y en diversas zonas
se cumplen sélo raramente (OMS, 2011; CDPD, 2019). En efecto, la sancion de normas no indica su inter-
subjetivacion, su cumplimiento efectivo. Aunque enumerar los incumplimientos seria extenso, la literatura
académica sefiala algunas cuestiones a las que ya se ha aludido, como las barreras en el sistema educativo,
una marcada desigualdad econémica y bajos niveles de empleo, y el no reconocimiento de las personas
con discapacidad como sujetos de derecho (Ferrante, 2014). Pero también el limitado acceso a tecnologias
digitales desarrolladas bajo los principios de accesibilidad y el disefio universal (Ferreira y Diaz Velazquez,
2009; Soto, 2017), a las que nos referiremos en la proxima seccion.

|
5. Conocimientos de soporte objetivo

Los conocimientos de soporte objetivo (CSO) son aquellos que se hallan cristalizados por fuera de los seres
vivos, materializados en los mas variados bienes. Se dividen en dos clases. De un lado, tenemos a aquellos
conocimientos que se concretizan en la forma que asume un bien determinado con un propésito instrumen-
tal: los llamamos tecnologias. Dentro de las tecnologias, a su vez, distinguimos entre las tecnologias que
manipulan, procesan, trasladan, acumulan o convierten materia/energia y las que lo hacen con la informa-
cién. Por otro lado, distinguimos en base a su fuente energética: les llamamos herramientas a las que tiene
una fuente energética biologica, y maquinas a las que tienen fuentes energéticas que no dependen de seres
vivos. Un subgrupo particular de tecnologias de la informacion que son maquinas es el de las tecnologias
digitales (Zukerfeld, 2014).

El otro tipo de conocimiento de soporte objetivo es el codificado. Le llamamos informacion a los conoci-
mientos codificados que se materializan en el contenido simbdlico del soporte objetivo. Un tipo particular
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de informacién es la informacion digital. Entre otras propiedades, la informacion digital es replicable, esto
es, se puede clonar con costos marginales cercanos a 0.

El capitalismo industrial esta marcado, ante todo, por las tecnologias de la materia/energia que son maquinas:
desde la maquina de vapor y hasta el automovil; pero también por las tecnologias de la informacién analé-
gicas, como el telégrafo o el disco. El capitalismo informacional, en cambio, se distingue por la masificacién
de las tecnologias digitales (computadoras o teléfonos moviles) y la informacion digital, alrededor de Internet.

Para caracterizar la relacion entre la discapacidad y los distintos tipos de tecnologias e informacion, comen-
zamos reflexionando sobre las tecnologias de la materia/energia en los periodos industrial e informacional,
y continuamos con las de la informacion en uno y otro periodo.

Un campo fértil en el que podremos observar las transformaciones de las tecnologias de la materia y la
energia de uno a otro periodo del capitalismo es el de la vinculacién de éstas con la discapacidad motriz.
En el capitalismo industrial esta relacién se manifesté en el desarrollo de herramientas simples y complejas
orientadas al desplazamiento en el entorno fisico y al movimiento corporal de las personas con discapaci-
dad: sillas de ruedas, bastones, prétesis, etc. También algunas de esas herramientas complejas devinieron
en maquinas, como las sillas de ruedas eléctricas que, inventadas en la década de 1930, comienzan a difun-
dirse luego de la Segunda Guerra Mundial. La tecnologia, como sefialan diversos autores (Feenberg, 1991;
Winner, 1987) porta valores (CSI axiologicos) objetivados en ella. En este sentido es que estas tecnologias
fueron concebidas en el campo de la Ingenieria de la Rehabilitacion (Martinez Mateus y Rios Rincén, 2006)
que adopta desde sus origenes el enfoque del modelo médico o rehabilitador (ver en los CSI axioldgicos).
Es por ello que todos los desarrollos tecnolégicos de este campo buscan recuperar las “funcionalidades
corporales” perdidas por la “deficiencia” en el sujeto con discapacidad, sin intervenir en el entorno social.

En el capitalismo informacional se pueden observar dos tipos de transformaciones en relacion a las tec-
nologias de la materia y la energia. Por un lado, la difusion de las maquinas que existian previamente y la
penetracion de las tecnologias digitales en ellas. En el caso de las sillas de ruedas, se aprecia la expansion
—siempre relativamente acotada— de las eléctricas, que permiten incrementar la autonomia para las per-
sonas con discapacidad. A su vez, siguiendo un movimiento clasico de otras tecnologias de la materia y
la energia, podemos ver como los controladores electronicos, tipicamente joysticks, pero también otros,
modifican la experiencia de uso. Los sensores y actuadores digitales permiten gobernar las tecnologias de
la materia y la energia de un modo mucho mas simple y poderoso que en el periodo previo. El componente
cognitivo, ahora informacionalizado, empodera a los usuarios.

Por otro lado, menos obvio y mas profundo, frente al dominio excluyente de las tecnologias centradas en el
sujeto individual en la etapa previa, ganan ahora protagonismo las tecnologias centradas en el entorno. En
este sentido, mientras una silla de ruedas parte de los requerimientos de un usuario individual, una rampa
se construye pensando en el entorno donde sera instalada. Asi, en el capitalismo informacional comienzan
a desarrollarse herramientas y maquinas que contribuyen a la autonomia y la accesibilidad en espacios
urbanos, edificios, transporte, etc.

Por supuesto, estas transformaciones se asocian escasamente con innovaciones puramente tecnoldgicas,
y se deben mas bien en transformaciones en la dinamica axiolégica del capitalismo.
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En cuanto a las tecnologias de la informacion, focalizamos la atencién en el caso de la discapacidad visual.
Fue en Francia durante los inicios del capitalismo industrial donde se desarroll6 la primera tecnologia de la
informacion que permitio el acceso de las personas con discapacidad visual de forma masiva a la escritura
y la lectura: el sistema Braille. Creado por el joven ciego Louis Braille a inicios del siglo XIX, “esta disefa-
do para poder ser explorado de forma tactil y su unidad basica esta constituida por la celdilla. Dentro de
cada celdilla se pueden situar un conjunto de puntos en relieve en seis posiciones diferentes. Las distintas
combinaciones de puntos dan lugar a diferentes caracteres, pudiéndose asi representar todas las letras del
alfabeto, los numeros y también los diferentes signos de puntuacion” (Simon et al., 1995: 91).

Por sus caracteristicas, el braille incluye una tecnologia de la informacién de tipo analégica: un papel con
puntos en relieve, elaborados con un punzén que sigue los casilleros en una regleta de metal o madera.
Desde esta descripcion, los aportes a nivel material del capitalismo industrial para esta tecnologia fueron: la
mayor disponibilidad de papel, insumo que hasta entonces era un bien escaso y de alto costo; un incremen-
to en la produccion de madera y metal como asi también en el nUmero de herramientas para la fabricaciéon
de piezas de estos materiales, lo que contribuyé a la fabricaciéon masiva de los punzones vy las regletas™®.

En el capitalismo informacional, las tecnologias digitales posibilitan mecanismos de traduccion semiética
entre signos visuales, sonoros y tactiles, como asi también la automatizacién en los procesos de traduccién
de informacion digital a analogica.

En este escenario, el braille ha vivido transformaciones tecnoldgicas a partir de dos maquinas que emplean
informacioén digital y que pueden expresar este sistema de signos tactiles: la linea braille y la impresora
(Ferrante, 2013: 32).

Otro modo en el que se manifiesta este potencial de traduccién es a través de aplicaciones de sistemas
TTS (Text To Speech, por su sigla en inglés) y lectores de pantalla'. Los primeros realizan una sintesis de
voz humana generada desde textos digitales que, entre otras aplicaciones, permite producir audio libros.
Los segundos, en tanto, permiten acceder a los textos digitales por medio de signos sonoros empleando
tarjetas de sonido (Labrada, 2011: 56). De este modo, realizan una descripcidn inteligente y sintética de los
elementos visuales de la pantalla para luego expresarla por sistemas TTS o lineas braille. Esto le permite
al usuario con discapacidad visual navegar, reconocer, interactuar y utilizar la interfaz de los programas,
siempre que los sistemas operativos los soporten (Windows, Linux, 10S, Android) y los contenidos sean
accesibles.

Asi, a partir de traducir entre si los signos visuales, sonoros y tactiles, estas tecnologias digitales han favo-
recido el acceso a la comunicacion en el espacio de los textos hipermediales para las personas con disca-
pacidad visual.

Sin embargo, pese a la expansion de las tecnologias digitales propia de la presente etapa, hay que sefalar
que las personas con discapacidad se enfrentan a una brecha digital de la discapacidad (Vicente y Lépez,
2010; Dobransky y Hargittai, 2016) o una tercera brecha digital (Ragnedda, 2017; van Dijk, 2018). Por ejem-

10. El braille aparece analizado aqui respecto de su aspecto tecnolégico, pero el sistema también incluye CSS implicitos (la técnica humana de la
lectura del sistema) y CSI Linglisticos (un cédigo de equivalencias).

11. Cabe sefialar que esto ya se hacia desde la invencion de las primeras grabadoras de cintas a casete (Portales, 2004). La novedad reside en el
aumento de velocidad de la produccién de la pieza sonora.
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plo, seguin datos del Pew Research Project, en los EEUU las personas con discapacidad tienen un acceso
de unos 20 puntos porcentuales menor que las personas sin discapacidad a las tecnologias asociadas con
el capitalismo informacional e Internet (smartphones, computadoras, tablets, acceso a banda ancha), como
lo muestra la tabla 2.

Tabla 2. Acceso a distintas tecnologias digitales por parte de personas con y sin discapacidad (EEUU, 2017)

Tecnologia Personas con discapacidad Personas sin discapacidad
Computadora de escritorio o portatil 61% 81%
Smartphone 58 % 80 %
Tablet 36 % 54 %
Conexion por banda ancha 57% 76 %

Fuente: Anderson and Perrin, 2017.

Del mismo modo, respecto del consumo de informacion digital, un indicador proxy relevante es el de la
frecuencia con la que se conectan a Internet, que presentamos en la tabla 3.

Tabla 3. Frecuencia en el uso de Internet en personas con y sin discapacidad (EEUU, 2017)

Uso de Internet Personas con discapacidad Personas sin discapacidad
No se conectan a Internet nunca 23% 8%
Usan Internet todos los dias 50 % 79 %

Fuente: Anderson and Perrin, 2017.

Las personas con discapacidad que se conectan todos los dias a Internet son un 29 % menos que las que
no tienen discapacidad. Del mismo modo, las personas con discapacidad que no se conectan nunca a In-
ternet son un 15 % mas que las personas sin discapacidad.

De cualquier forma, junto con este dato sobre la brecha hay que retener que un 50 % de las personas con
discapacidad (en los EEUU) utiliza Internet todos los dias y que un 77 % se conecta alguna vez, lo cual habla
de un importante uso potencial de la informacién digital.

La literatura académica ha discutido la relacién entre internet, discapacidad y sociedad reiteradamente
(Goggin y Newell, 2003; Ellcessor, 2016; Ellcessor, et al., 2017; Ellis y Kent, 2011). Emergen algunos tépicos
claros que son, en mayor o menor medida, usuales también en otros sectores sociales. Primeramente, las
posibilidades para expandir las practicas de comunicacion, juego, disfrute, expresion y acceso a la cultura
(Raja, 2016). En segundo lugar, la exposicion a ataques, agresiones y discriminacion (Bustos et al., 2019). En
tercer lugar, la explotacion del trabajo impago (incluyendo la produccion de datos, contenidos y el consumo
de publicidad). Finalmente, un aspecto especifico: las limitaciones de accesibilidad y el reclamo para que las
distintas plataformas hagan todos los esfuerzos necesarios para garantizar la accesibilidad (Yu et al., 2019).
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.|
6. A modo de cierre

Abordar la discapacidad desde el materialismo cognitivo nos ha permitido, esperamos, realizar algunas
contribuciones parciales:

1. Integrar los distintos niveles de lo que aqui llamamos conocimientos (biolégicos, subjetivos, intersub-
jetivos y objetivos) en un mismo analisis. Esto busca una aufhebung (negacion, recuperacion y supe-
racion) de las perspectivas que enfatizan solo una dimension (en general la biolégica, pero también la
social, subjetiva o tecnolégica), recuperando la categoria de totalidad.

2. Sugerir las contradicciones entre distintos flujos de conocimientos. Por ejemplo, las normas apuntan en
una direccién, pero las tecnologias lo hacen en otra. O aun dentro de un mismo tipo de conocimientos,
como en el caso de los axioldgicos, encontramos contradicciones. La riqueza de analizar una totalidad
dialéctica consiste, precisamente, en el dialogo de la diversidad con sus tensiones constitutivas. No
se trata de una convivencia armoniosa, sino de un devenir dinamico, de una totalidad multiple y plural.

3. Enmarcar las transformaciones respecto de la discapacidad en el cambio que supuso el pasaje desde
el capitalismo industrial al informacional. Asi, mas alla de que el capitalismo tenga algunos aspectos
constantes que lo definen en cualquiera de sus etapas, y que esas constantes tengan relacion con la
discapacidad, o discapacidades, también resulta fundamental ver como las variaciones del devenir ca-
pitalista se relacionan con transformaciones respecto de la forma en que se ontologiza la discapacidad.

Por supuesto, este articulo es un aporte inicial y esta colmado de limitaciones y deudas. Entre otras, pode-
mos enumerar las siguientes:

Ninguno de los conocimientos se analizé de manera exhaustiva —porque se privilegio la perspectiva sisteé-
mica de la totalidad por sobre los detalles—. En futuras indagaciones deberemos pasar de este universal
abstracto (en términos hegelianos) a los particulares concretos, y estudiar en detalle cada tipo de conoci-
miento.

Asimismo, en virtud de los datos disponibles, no pudimos detenernos en las especificidades de América
Latina o Iberoamérica. Mas precisamente, no hemos podido abordar las tensiones que se manifiestan entre
los contextos centrales y periféricos respecto de los fenomenos estudiados.

Finalmente, pero no por ello menos importante, hemos utilizado algunas herramientas del materialismo
cognitivo, las vinculadas con los tipos de conocimientos en una perspectiva estatica. Pero hemos dejado de
lado aquellas asociadas con la dinamica del capitalismo, aquellas que ayudan a comprender la acumulacion
de capital, mediante los conceptos clave de explotacion, expropiacion y regulacién. Préoximas investigacio-
nes deben explorar la potencialidad de la aplicacién de esos conceptos al devenir de la discapacidad en el
capitalismo informacional.
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La proteccion de los derechos de las
personas con discapacidad en situaciones
de crisis: la emergencia sanitaria del
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Protecting the rights of people with disabilities in crisis situations: the

COVID-19 health emergency in Spain

Resumen

Las personas con discapacidad se encuentran entre las mas afectadas en situacio-
nes de crisis, debido a multiples razones. Este trabajo tiene como objeto estudiar la
crisis sanitaria del coronavirus en Espana, a través de los hitos definitorios de la pro-
teccion de los derechos de este colectivo, analizando la normativa en vigor y toda
una serie de documentos relevantes emitidos por diversas instancias autorizadas.
El estudio destaca qué aspectos derivados de dicha emergencia afectan especial-
mente a las personas con discapacidad, cudles son sus necesidades y la respuesta
de los poderes publicos, asi como algunas practicas claramente concultatorias de
sus derechos fundamentales. El andlisis concluye subrayando la necesidad de que
los paises firmantes de la Convencién sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad elaboren protocolos y adopten medidas para garantizar su proteccién y
seguridad, de aplicacién rigurosa e inmediata en la gestion de emergencias.
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Abstract

People with disabilities are among the most affected in crisis situations, due to
multiple reasons. This work aims to study the coronavirus health crisis in Spain,
through the defining milestones of the protection of the rights of this group,
analyzing the current regulations and a whole series of relevant documents issued
by various authorized bodies. The study highlights which aspects derived from said
emergency especially affect people with disabilities, what their needs are and the
response of the public authorities, as well as some practices that clearly violate their
fundamental rights. The analysis concludes by underlining the need for the signatory
countries of the United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities
to develop protocols and adopt measures to guarantee their protection and safety,
with rigorous and immediate application in emergency management.
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.|
1. Introduccién

La salud de las personas es un bien juridico esencial, cuya proteccién esta consagrada en leyes nacionales,
normas Yy tratados internacionales, que al tiempo que proclaman dicho derecho, lo hacen estableciendo
que no puede existir ningun tipo de discriminacién por razén o circunstancia alguna, personal o social, a
la hora de ejercitarlo, ni de los poderes publicos a procurar dicho disfrute igualitario. En el ordenamiento
juridico espafol son numerosas las normas que contienen ambas ideas, comenzando por la Constitucion,
que en sus art. 43.1 y 2 reconoce el derecho a la proteccion de la salud, atribuyendo a los poderes publicos
la organizacioén y tutela de la salud publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios
necesarios, al tiempo que en su art. 14 sanciona la igualdad ante la ley de todas las personas, prohibiendo
cualquier tipo de discriminacién, cualquiera que sea su base.

Ambos conceptos aparecen oportunamente combinados en el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusién social, que proclama el derecho a la igualdad, que las administraciones pu-
blicas deben proteger de forma especialmente intensa en el ambito de la salud, concretandolo en la rotunda
afirmacion de que las personas con discapacidad tienen derecho a la proteccion de la salud, incluyendo la
prevencion de la enfermedad y la proteccién, promocion y recuperacion de la salud, sin discriminacion por
motivo o por razén de discapacidad, prestando especial atencion a la salud mental. También la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad, reconoce el derecho de las personas con discapacidad a la salud y a
todos los derechos que dicha norma establece. Entre ellos, el derecho al respeto a su personalidad, digni-
dad humana e intimidad, sin discriminacién por discapacidad; o a recibir la informacién sobre los servicios
sanitarios en formatos adecuados, siguiendo el principio de disefio para todos, en un modo accesible y
comprensible a las personas con discapacidad.

De manera especifica, resultan claves los mandatos que nuestro pais, tras haber ratificado la Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad y su protocolo facultativo, asumié en esta materia
desde su entrada en vigor en 2008. Con caracter general, su art. 4 recoge el compromiso de los Estados de
asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de
las personas con discapacidad, sin discriminacién alguna por motivos de discapacidad, teniendo en cuenta
la proteccién y promocion de los derechos humanos de este colectivo en todas las politicas y programas.
También el art. 5 insiste en la idea de que todas las personas son iguales ante la ley, por lo que son acreedo-
ras del derecho a igual proteccion legal y a beneficiarse de la ley en igual medida, sin discriminacion alguna.
De forma monografica, el texto de la citada Convencion se refiere en su art. 10 al derecho a la vida de todos
los seres humanos, cuyo goce efectivo en igualdad de condiciones por las personas con discapacidad
deben garantizar los Estados partes. Una previsién concreta para situaciones de riesgo y emergencias hu-
manitarias se contiene en el art. 11, en virtud de la cual se conmina a los Estados Partes a adoptar, en virtud
de las responsabilidades que les corresponden con arreglo al derecho internacional humanitario y el dere-
cho internacional de los derechos humanos, todas las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la
proteccion de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas situaciones de conflicto
armado, emergencias humanitarias y desastres naturales. Por su parte, el art. 25 reconoce a este colectivo
su derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de discapacidad, que
en particular se hara efectivo mediante la exigencia a los y las profesionales de la salud de que presten a las
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personas con discapacidad atencién de la misma calidad que al resto, poniendo en valor la sensibilizacion
respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas con dis-
capacidad a través de la capacitacion y la promulgacion de normas éticas para la atencion de la salud en
los ambitos publico y privado. En este mismo articulo se establece que los Estados partes impediran que
se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de atencién de la salud o alimentos sélidos o
liquidos por motivos de discapacidad.

La ratificacion de la Convencion trajo consigo la Ley 26/2011, de 1 de agosto, y el Real Decreto 1276/2011,
de 16 de septiembre, ambos de adaptacién normativa a la Convencién Internacional sobre los derechos de
las personas con discapacidad, con el objetivo de adecuar la regulacién afectada a las directrices marca-
das por la misma, modificando para ello 28 normas. En particular, la citada Ley declara en su preambulo su
decidido impulso reformador en el sentido de salvaguardar los derechos de las personas con discapacidad,
con el objetivo de favorecer la toma de decisiones en todos los aspectos de su vida, tanto personal como
colectiva, avanzar hacia la autonomia personal desinstitucionalizada y garantizar la no discriminacién en
una sociedad plenamente inclusiva; y con ello subraya el cambio de paradigma en el ordenamiento espafiol
hacia un enfoque que considera a las personas con discapacidad como sujetos titulares de derechos y no
como meros objetos de tratamiento y proteccién social.

Desde la 6ptica comunitaria, destacan también normas como la Carta Social Europea de 1961, ratificada en
1980 y revisada en 1996, que consagra claros derechos para las personas con discapacidad en materia de
educacion, formacion, empleo, participacion y salud, estableciendo la garantia de que todos los derechos
establecidos en la Carta seran aplicables sin discriminacién alguna a todas las personas. En la misma linea, la
Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020 (Unién Europea, 2010) constituye un compromiso renova-
do para una Europa sin barreras, y proporciona un marco de accién a escala europea y nacional, para avan-
zar en los derechos de las personas con discapacidad en ambitos primordiales de actuacion: accesibilidad,
participacion, igualdad, empleo, educacion y formacion, proteccién social, sanidad y accién exterior.

El mensaje de todas estas normas esta claro: las personas con discapacidad tienen en nuestro pais idéntico
derecho al del resto, a disfrutar de su derecho a la salud, y a ser protegidas por los poderes publicos en
igual grado, teniendo en cuenta sus peculiares necesidades. No puede obviarse, sin embargo, que pese
a la rotundidad con que estas normas consagran sus derechos, y reconociendo los avances habidos en
Espafia en las ultimas décadas, las personas con discapacidad sufren en el dia a dia una discriminacion
estructural que se refleja en multiples aspectos y terrenos, y cuyo resultado acumulativo no es otro que el
restarles igualdad de oportunidades y depreciar su calidad de vida. Y si ello ocurre en situaciones ordinarias,
la inequidad crece exponencialmente en cualquier contexto de crisis.

.|
2. Marco tedrico

La revisidn de la literatura académica en este ambito nos ofrece estudios diversos, realizados a partir de situa-
ciones de existencia o incremento de dificultades, en definitiva, de crisis, que, por supuesto, difieren en sus
causas en los paises desarrollados y en los paises en desarrollo, ya que estos ultimos padecen conflictos y

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 85-106



Raquel Valle Escolano 88

problemas que no se dan en los primeros, y los encaran con medios muchisimo mas precarios. No obstante,
si hay un denominador comun entre ambos es el hecho de que las personas con discapacidad ven acentuada
exponencialmente su situacion de vulnerabilidad, y si la sociedad y los poderes publicos en situaciones ordi-
narias en ocasiones ignoran sus demandas y desatienden sus derechos, en circunstancias extraordinarias de
crisis olvidan sus necesidades, dejando de desarrollar las politicas publicas y de tomar las medidas necesarias
para posibilitar la igualdad de oportunidades y la equidad en el ejercicio de los derechos.

Muchos de estos estudios abordan los efectos de las diversas crisis econdmicas y las politicas de austeridad
sobre la poblacién con discapacidad, documentando el impacto diferencial que tales circunstancias tienen
restringiendo aspectos como la atencion a sus necesidades en materia de salud (Rotarou y Sakellariou, 2017),
o limitando sus derechos laborales, en términos de insercion laboral y salarios (Hernandez y Millan, 2015).

En otro orden de cosas, también se han estudiado fenomenos de crisis migratoria, concluyendo que las
personas migrantes con discapacidad son una poblacién oculta, cuyas experiencias a menudo se pasan
por alto o se subsumen en debates mas amplios (Burns, 2017).

Con un caracter mas general, presenta interés el trabajo de Mitchell y Karr (2014), que constata que las
personas con discapacidad estan sujetas a discriminacion severa y son a menudo ignoradas en situaciones
de crisis y conflicto. Aborda cémo satisfacer sus necesidades en tales situaciones, haciendo referencia a
normas, politicas y estrategias a implementar; detalla los riesgos a que estan expuestos; y hace referencia
a programas y buenas practicas, exponiendo al tiempo modos de participacion de las personas con disca-
pacidad en los procesos de reconstruccion.

En una linea similar, una consulta global realizada en 2015 en el terreno de la actuacion de las organiza-
ciones humanitarias (Handicap International Federation) determiné que las personas con discapacidad se
ven fuertemente afectadas en situaciones de crisis, constatando impacto fisico directo, abuso psicolégico,
fisico o sexual, estrés psicolégico y/ o desorientacién. También sufren mayores dificultades para acceder a
la ayuda humanitaria basica, lo que se une a la escasa o nula disponibilidad de los servicios especificos, mu-
chos de ellos esenciales, que requieren las personas con discapacidad, como rehabilitacién, dispositivos de
asistencia, acceso a trabajadores sociales o intérpretes. Las principales barreras que les afectan tienen que
ver con la falta de informacién accesible sobre los servicios disponibles, asi como con la propia dificultad
para llegar a los mismos, debido ya a una falta de acceso fisico o financiero, a la inexistencia de personal de
apoyo capacitado en materia de discapacidad, o a la distancia a la que tales servicios se prestan. El estudio
subraya la mayor vulnerabilidad de las personas con discapacidad en tiempos de crisis, que no se ve res-
paldada por una asistencia verdaderamente inclusiva. Pese a algunos avances constatados en este terreno,
existen todavia desafios pendientes de gran envergadura, como la necesidad de identificacidon de personas
con discapacidad, de evaluacion inicial de sus necesidades, la insuficiente consulta a los mismos, la falta
de experiencia técnica en discapacidad, obstaculos financieros, prestacion de servicios no accesibles, falta
de sensibilizacion de los actores humanitarios y de la poblacion en general e insuficiente coordinacion entre
actores. Se requieren, por tanto, cambios en las politicas y practicas en la gestion humanitaria de las crisis.

En este contexto de escenarios de dificultad o alerta extraordinarias, es precisamente en el que se sitla

la crisis del COVID-19. El 31 de diciembre de 2019, la Comision Municipal de Salud y Sanidad de Wuhan
(China) dio cuenta de 27 casos de neumonia de etiologia desconocida. Las autoridades chinas identificaron
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en enero de 2020 a un virus de la familia Coronaviridae (el SARS-CoV-2) como agente causante, y el cuadro
clinico asociado al mismo se ha denominado COVID-19 (coronavirus disease 2019). El dia 11 de marzo se
habia expandido por mas de cien paises, lo que llevé a la OMS a la declaracién de pandemia mundial.

Hasta el momento, no existe mas que un tratamiento sintomatico y de apoyo contra el virus por lo que,
dado el importante nimero de afectados a nivel mundial y con objeto de frenar y prevenir su expansion, los
diversos gobiernos han impuesto un conjunto de medidas, que incluyen restriccidn de viajes y de movilidad
de la ciudadania, cierre de colegios, empresas y universidades, confinamiento en los hogares, aislamiento
social, clausura de establecimientos y cancelacion de eventos. La casi totalidad de actividades sociales y
econdémicas se han visto afectadas, reduciéndose al minimo la actividad y el funcionamiento ordinario de
los paises, donde todos los esfuerzos se dirigen al ambito sanitario y a los sectores esenciales para la vida
diaria o directamente relacionados con la prevencion y la sanidad. La pandemia esta teniendo un grave
impacto sociecondmico, y sin duda traera consecuencias todavia impredecibles.

|
3. Objetivos y metodologia

Este trabajo analiza cuales han sido los efectos de la pandemia ocasionada por el coronavirus sobre las
personas con discapacidad, medido a través del respeto a sus derechos, consagrados en la Convencion y
resto de normativa aplicable. En particular, el analisis pretende conocer:

e Lareaccion de los poderes publicos, y si las diversas medidas tomadas contemplaron a las personas
con discapacidad.

e |a cobertura de sus necesidades durante la crisis, en los diversos ambitos.
e |La eventual existencia de vulneraciones de derechos humanos.

e Larespuesta de la sociedad civil, de las personas con discapacidad y sus familias, articulada a través
de sus organizaciones representativas.

En definitiva, se trata de evaluar la vigencia de los derechos de las personas con discapacidad, que el or-
denamiento juridico espafiol consagra rotundamente, en una época de crisis, como la generada en la actual
pandemia, a través del analisis de las cuestiones mencionadas.

El hecho de que la crisis no haya finalizado no impide estudiar los aspectos anteriores, que ya han quedado
patentes en el disefio de la gestion de la crisis, cuyo engranaje, lineas de accién y medidas esenciales estan
en marcha, habiéndose producido ademas posicionamientos por parte de todos los actores sociales afec-
tados por el proceso. El estudio se realizé en abril de 2020, aunque de forma previa a su publicacién incluyé
aspectos contemplados en documentos posteriores.

El trabajo se basa en el andlisis sistematico de numerosa documentacion relativa al modo en que la crisis

del COVID-19 afecta a las personas con discapacidad, que dé respuesta a los objetivos que se plantea este
estudio. Ello incluye una importante seleccion de documentos, de tipologia diversa:
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e En primer lugar, una serie de comunicados institucionales de diferentes autoridades, como el Gobierno
espanol, la Organizaciéon Mundial de la Salud —OMS—, la Comisién Europea y otros érganos comu-
nitarios, a través de los cuales, en los diversos ambitos, se disefian estrategias y se ponen en marcha
pautas concretas con objeto de gestionar la crisis del COVID-19'. Dichas normas y comunicados iden-
tifican objetivos, imparten instrucciones de cumplimiento preceptivo para la ciudadania, implementan
medidas y realizan recomendaciones diversas para mitigar los efectos mas preocupantes de la crisis,
con la finalidad controlar la situacién. En este grupo, y en la medida en que se trata de una crisis sani-
taria, se consideraran asimismo las instrucciones y/o las recomendaciones realizadas desde instancias
oficiales o desde sociedades médicas, que puedan afectar a las personas con discapacidad.

e En segundo lugar, se analizara un conjunto de documentacién cuya autoria corresponde a diversos
entes y organizaciones, ya espanolas (Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapa-
cidad —CERMI—, Confederacion Autismo Espafa); o de ambito internacional (OMS, International Di-
sability Alliance? —IDA—, 6rganos y comités diversos de la ONU), que representan a las personas con
discapacidad?®. Se trata de manifestaciones en las que estos actores han ido poniendo de manifiesto las
necesidades de dicho colectivo en este periodo de crisis, realizando interesantes recomendaciones en
numerosos ambitos. También han subrayado las carencias de las actuaciones desarrolladas, los am-
bitos a reforzar desde los poderes publicos, e incluso han denunciado recomendaciones y/o practicas
que contenian flagrantes violaciones de los derechos de las personas con discapacidad.

e Finalmente, un tercer grupo de pronunciamientos abordados en este estudio se centran en los aspec-
tos éticos de la pandemia, en un contexto de grave escasez de recursos sanitarios, sobre cuyo uso y
planificacidon se han realizado recomendaciones por parte de sociedades médicas y otras instancias.
En este debate se analizan documentos elaborados por académicos, comités éticos u otras instancias
esenciales en materia de protecciéon de derechos humanos, como el Defensor del pueblo espafiol, e
incluso desde el propio Ministerio de Sanidad*. Todos ellos tienen en comun el realizar un discurso que
subraya las implicaciones éticas de algunas de las recomendaciones realizadas y medidas concretas
adoptadas en el curso de la crisis sanitaria.

1. En esta categoria figuran documentos como el Real Decreto 463/2020, por el que se declara el estado de alarma para la gestién de la situacion
de crisis sanitaria ocasionada por el COVID-19; el Real Decreto 465/2020, por el que se modifica el Real Decreto 463/2020, por el que se declara el
estado de alarma; el Real Decreto-Ley 8/2020, de medidas urgentes extraordinarias para hacer frente al impacto econdémico y social del COVID-19;
la Instruccion de 19 de marzo de 2020, del Ministerio de Sanidad, por la que se establecen criterios interpretativos para la gestion de la situacion de
crisis sanitaria ocasionada por el COVID-19; la documentacion en diversos érdenes que, bajo el titulo Informacién Coronavirus, mantenia y actua-
lizaba el Ministerio de Sanidad; Presidency Report on the state of play of EU-coordination in response to the COVID-19 pandemic; o la Alocucion
de apertura del Director General de la OMS en la rueda de prensa sobre la COVID-19, de 11 de marzo de 2020.

2. International Disability Alliance es una alianza de redes mundiales y regionales, que reiine a mas de 1 100 organizaciones de personas con dis-
capacidad y sus familias, y se dedica a promover sus derechos, abogando ante sus gobiernos por cambios a nivel local, nacional e internacional.
3. Se han analizado los siguientes documentos: el emitido por el CERMI, Las personas con discapacidad y sus familias ante la crisis sanitaria del
coronavirus: prontuario de necesidades en la gestion inmediata de la pandemia; la Declaracidn conjunta representantes ONU: Personas con disca-
pacidad y COVID-19, efectuada por el Presidente del Comité de Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas, y la Enviada
Especial del Secretario General de las Naciones Unidas sobre Discapacidad y Accesibilidad; Toward a Disability-Inclusive COVID19 Response: 10
recommendations from the International Disability Alliance; la Declaracion del Comité de Derechos del Nifio de las Naciones Unidas, de 8 de abril
de 2020; Disability considerations during the COVID-19 outbreak, de la Organizaciéon Mundial de la Salud; alertas de la ONU, plasmadas en textos
como ¢,Quién protege a las personas con discapacidad?; el Mensaje del Secretario General de la ONU con motivo del Dia Mundial de Conciencia-
cion sobre el Autismo, de 2 de abril de 2020; o ;Qué puede ocurrirle a la persona con trastorno del espectro del autismo que se ve afectada por
las medidas establecidas en el RD463/2020, de 14 de marzo?, documento elaborado por la Confederacion Autismo Espafia.

4. Entre estos documentos, las Recomendaciones éticas para la toma de decisiones en la situacion excepcional de crisis por pandemia covid-19
en las unidades de cuidados intensivos, de la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC); el Informe del
Ministerio de Sanidad sobre los aspectos éticos en situaciones de pandemia: el SARS-CoV-2; el Documento de posicionamiento Derecho a la salud
de las personas con trastorno del espectro del autismo, en la situacion de crisis sanitaria por COVID-19, de la Confederacion Autismo Espafia; el
Informe del Comité de Bioética de Esparia sobre los aspectos bioéticos de la priorizacion de recursos sanitarios en el contexto de la crisis del coro-
navirus; el Documento del Defensor del Pueblo de 27/3/2020; o el documento de De Asis, Etica y derechos humanos: sobre las recomendaciones
éticas para la toma de decisiones en la pandemia COVID-19.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 85-106



La proteccion de los derechos de las personas con discapacidad en situaciones de crisis: la 91
emergencia sanitaria del COVID-19 en Espaia

.|
4. Resultados

El estudio del conjunto de documentos mencionados permite llegar a los siguientes resultados, en los si-
guientes 6rdenes de cuestiones:

1. Atencidn especifica a las personas con discapacidad en las medidas institucionales iniciales de gestion
de la crisis del Covid 19. Toma en consideracion de sus solicitudes y sugerencias.

2. Necesidades concretas de las personas con discapacidad y aspectos de su vida diaria potencialmente
afectados por la pandemia.

3. El papel de las organizaciones representativas de las personas con discapacidad en una gestién inclu-
siva de la crisis del Covid 19.

4. Consideraciones éticas de la pandemia, en relacion con las personas con discapacidad.

1. Atencion especifica a las personas con discapacidad en las medidas institucionales iniciales de
gestion de la crisis del Covid 19. Toma en consideracion de las solicitudes y sugerencias realizadas

La extension del virus, el agravamiento de sus consecuencias y la consiguiente declaracion de la pandemia
mundial por la OMS, provocaron la puesta en marcha una serie de medidas institucionales por parte de las
autoridades de los diversos paises. En Espafa, la primera de ellas fue la declaracion del estado de alarma,
inicialmente por 15 dias, para todo el territorio nacional, para la gestion de la crisis sanitaria ocasionada por
el COVID-19, a través del Real Decreto 463/2020, de 14 de marzo. Esta norma establecié medidas de ca-
racter extraordinario para prevenir y contener el virus y mitigar el impacto sanitario, social y econémico me-
diante previsiones reguladoras y limitativas; entre ellas, medidas de contencion en el ambito de la actividad
comercial, equipamientos culturales, establecimientos recreativos, actividades de hosteleria y restauracion,
asi como en el ambito educativo y de formacion, para el aseguramiento del suministro de bienes y servicios
necesarios para la salud publica, transportes, abastecimiento alimentario, suministro de energia eléctrica y
gas natural, o en materia de comunicacion.

Destacan entre todas ellas, en relacién con los derechos de la ciudadania, las previsiones tendentes a
limitar la libertad de circulacién, ya que el Real Decreto establece que las personas Unicamente podran
circular por las vias de uso publico para la realizacién de una lista cerrada de actividades (adquisicion de
alimentos, productos farmacéuticos y de primera necesidad; asistencia a centros y establecimientos sani-
tarios; desplazamiento al lugar de trabajo para efectuar su prestacién laboral, profesional o empresarial; a
entidades financieras y de seguros; por causa de fuerza mayor...). Entre tales circunstancias que permiten
salir y desplazarse, se encuentra la asistencia y cuidado a mayores, menores, dependientes, personas con
discapacidad o personas especialmente vulnerables. También se permite salir para cualquier otra actividad
de andloga naturaleza, lo que habra de hacerse individualmente, salvo que se acomparie a personas con
discapacidad o por otra causa justificada.

Las previsiones citadas fueron las Unicas que contemplaban de forma especifica a las personas con disca-

pacidad, permitiendo a sus cuidadores la circulacién para continuar garantizando su asistencia. No se pen-
s0, sin embargo, en que el confinamiento total de estas personas, aun basandose en estrictos motivos de
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salud publica, podria ser muy problematico o casi inviable para determinadas tipologias de discapacidad,
lo que provocd una reaccion de las entidades representativas de dichos colectivos, poniendo de manifiesto
sus necesidades. Tampoco se les menciond, estableciendo alguna disposicion general que pusiera de ma-
nifiesto su especial vulnerabilidad, sensibilizando a la poblacién y a los actores especialmente relevantes en
el estado de alarma, como profesionales sanitarios, o fuerzas y cuerpos de seguridad, encargados de hacer
cumplir las previsiones legales extraordinarias.

Seis dias después de la aparicion del Real Decreto inicial, se publicaba en el BOE la Instruccién de 19 de
marzo de 2020, del Ministerio de Sanidad, por la que se establecen criterios interpretativos para la gestion
de la situacion de crisis, que permitia a las personas con discapacidad con alteraciones conductuales,
como por ejemplo personas con diagndéstico de espectro autista y conductas disruptivas, que se pudiera
ver agravado por la situacion de confinamiento derivada de la declaracién del estado de alarma, y a un
acompanfante, circular por las vias de uso publico, siempre y cuando se respetaran las medidas necesarias
para evitar el contagio.

El analisis de estas medidas iniciales pone claramente de manifiesto, en linea con lo que subraya el CERMI
(2020a), el escaso conocimiento e implantacién de la Convencién y de los mandatos de derechos humanos
en las politicas publicas espafolas. A dia de hoy, no ha calado en la sociedad espafiola dicho enfoque,
basado en la dignidad y la autodeterminacion, lo que se evidencia en la falta de previsiones relativas a las
personas con discapacidad en las primeras normativas aparecidas en la pandemia.

2. Necesidades concretas de las personas con discapacidad y aspectos de su vida diaria
potencialmente afectados por la pandemia

Una de las caracteristicas de esta crisis de salud publica y de las disposiciones adoptadas para combatirla
es el hecho de que estas Ultimas afectan a numerosos ambitos (al estrictamente personal, al social, al eco-
némico...), y lo han hecho de una forma casi inmediata, practicamente sin dar tiempo a planificar y organizar
la atencién a muchas necesidades esenciales para las personas. Ello adquiere mayor relevancia cuando ha-
blamos de las personas con discapacidad, mucho mas vulnerables que el resto y, por tanto, necesitadas de
apoyos y medidas que se han visto profundamente afectadas por el estado de alarma decretado en Espania.

Las necesidades especificas de las personas con discapacidad en esta crisis han sido puestas de mani-
fiesto en numerosos documentos, elaborados por organizaciones que representan a dicho colectivo, que
tratan de sensibilizar y apuntar dichos requerimientos, esenciales y olvidados o ni siquiera advertidos por las
autoridades y la ciudadania. Su analisis nos permite sistematizar cuales son tales necesidades y, a partir de
las mismas, qué indicaciones se formulan a los poderes publicos, exhortandoles a adoptar medidas especi-
ficas, planificadas y dirigidas a responder adecuadamente a la problematica que la pandemia puede causar
en las personas con discapacidad (que es en algunos casos particular y que en general resulta mucho mas
agravada por su vulnerabilidad), asegurando su efectiva inclusién y la participacion efectiva de familias y de
sus entidades representativas en la gestion de esta crisis.

Las recomendaciones abarcan un amplio catalogo, en los diferentes érdenes de cuestiones:
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a. Informacion y servicios accesibles

Toda la informacién publica relacionada con la crisis del COVID-19 debe ser accesible para las personas
con discapacidad, de modo que puedan obtenerla en igualdad de condiciones con los demas; una ac-
cesibilidad que debe ser universal, esto es, susceptible de llegar a todos los miembros de este colectivo
sin excepciones. Esta previsién debe alcanzar a todos los servicios disponibles en todas las esferas,
tales como comparecencias de autoridades, consejos para controlar la infeccion, planes de restriccion
publica, instalaciones de cuarentena, incluida la informacién sobre suministros y servicios esenciales,
o los servicios remotos para trabajadores y estudiantes con discapacidad; en definitiva, a todas las
prestaciones e informacioén relevantes. La accesibilidad es predicable de todas las plataformas, medios,
canales y formatos de comunicacién, y se concreta a través de prestaciones y servicios como sistemas
telefonicos y telematicos de atencién y asesoramiento; subtitulado, lengua de signos, audiodescripcion,
alto contraste, caracteres ampliados; medidas de accesibilidad cognitiva como lectura facil, pictogra-
mas; intérpretes de lengua de signos y mediadores comunicativos, etc.

b. Medidas de proteccién adicionales, que respondan a los mayores riesgos de contraer el coronavirus
u otras enfermedades

Deben tomarse medidas de proteccidn adicionales para las personas con ciertos tipos de discapaci-
dad, por su mayor fragilidad y vulnerabilidad, debida, entre otros factores, a las barreras de acceso a
la informacién preventiva y a la higiene, a la dependencia del contacto fisico con su entorno y con las
personas de apoyo, asi como a afecciones respiratorias causadas por ciertas tipologias de discapaci-
dad. Dichas medidas seran diversas en funcion de la discapacidad concreta. Asi, por ejemplo, deben
extremarse las prevenciones de contagio en los espacios en que se mueven las personas de movilidad
reducida. A las personas con discapacidad psicosocial, problemas mentales y con trastornos del de-
sarrollo, el confinamiento y la alteracién de sus rutinas pueden generarles miedo y ansiedad, que sera
necesario contrarrestar, siendo esencial para ello el apoyo comunitario. Finalmente, deberan realizarse
las pruebas oportunas y extremar la prevencidn con ciertos grupos de personas mas vulnerables a
infecciones respiratorias o de otra indole causadas o asociadas con su discapacidad. A todas estas
circunstancias deberan dar los poderes publicos una adecuada respuesta en la gestion de la pandemia.

c. Restricciones y personas con discapacidad

Las medidas que supongan restricciones publicas, tales como el confinamiento, deben considerar a las
personas con discapacidad en igualdad de condiciones con los demas, garantizandoles mientras dura
su vigencia todos los servicios de apoyo, asistencia personal y accesibilidad, velando por ello por la
salud de las y los profesionales que les apoyan, y procurando su autonomia.

Sin embargo, determinadas personas con discapacidad intelectual, psicosocial, del desarrollo, trastor-
no del espectro del autismo, asperger, enfermedad mental, dafo cerebral adquirido, y otras, no pueden,
por razones perentorias asociadas a su discapacidad, permanecer confinadas indefinidamente en sus
domicilios, y requieren acceder a la via publica como Unico modo de evitar episodios de colapso per-
sonal que podrian afectar muy negativamente a su salud y bienestar psicofisico y emocional. En tales
casos, las medidas publicas deben prever que puedan hacerlo, por razones terapéuticas.
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d. Sensibilizacion a la sociedad, concienciacién y capacitacion de los y las profesionales y actores en
la crisis

Debe sensibilizarse a la sociedad, de modo que pueda tomar conciencia sobre el apoyo que requieren
las personas con discapacidad, integrandolo en todas las campanas de proteccion. De igual modo,
agentes de la autoridad y proveedores de servicios, incluidos los servicios de respuesta a emergen-
cias, deben recibir una rapida capacitacion y formacion, tanto sobre los derechos de las personas con
discapacidad como sobre sus riesgos especificos, asociados con las complicaciones de salud que los
exponen mas al contagio del coronavirus.

e. Institucionalizaciéon cero y garantia de los servicios de apoyo, asistencia personal, accesibilidad
universal

Las recomendaciones instan a desinstitucionalizar a las personas con discapacidad de todo tipo de ins-
tituciones, tales como hospitales psiquiatricos y otros centros de internamiento, donde existen mayores
riesgos para las mismas. Tampoco son admisibles la institucionalizacién y el abandono basados en la
discapacidad en esta crisis sanitaria. Una eventual hospitalizacion no debe durar mas alla del tiempo
necesario para superar la etapa de enfermedad y debe realizarse en igualdad de condiciones que para
las demas personas.

Las personas con discapacidad y/o en situacion de dependencia y sus familias deben seguir siendo
atendidas, incluso con mayor intensidad, durante la situacion de crisis, ya que la autonomia personal
de aquellas, o el desempeiio de las actividades basicas de la vida diaria, requieren de la colaboracion
de terceros. De ahi que los servicios de apoyo, incluido el cuidado de asistencia domiciliaria y perso-
nal, resultan esenciales para el ejercicio efectivo de sus derechos, no pudiendo sufrir interrupciones en
el periodo de cuarentena. Y caso de que las redes familiares y sociales de apoyo deban ser aislados,
requieren ser reemplazados. En todo caso, durante el tiempo que dure la crisis, deben de estar garanti-
zados los servicios de apoyo, asistencia personal, accesibilidad fisica y comunicacion.

f. Atencidn sanitaria de calidad, en condiciones de igualdad y no discriminacion

El Estado de derecho debe garantizar una atencién sanitaria equitativa y sin discriminaciones durante la
pandemia, que proteja la vida humana y su dignidad sin excepciones. Las autoridades deben adoptar
todas las medidas apropiadas para garantizar el acceso de las personas con discapacidad a los ser-
vicios de salud (dado que éstas se enfrentan a barreras adicionales al buscar atencion médica), y pro-
porcionarles el mismo nivel y calidad de atencién sanitaria que se brinda al resto de personas, evitando
la denegacioén discriminatoria de cualquier tipo de servicio sanitario por razén de discapacidad. Antes
bien, las personas con discapacidad que necesitan atencion sanitaria por COVID-19, por su mayor
fragilidad de salud, deberian ser objeto de tratamiento preferencial. Por ello, los mensajes de comuni-
cacion de salud publica deben ser respetuosos y no discriminatorios, y las instrucciones al personal
sanitario deben subrayar el igual valor de la dignidad de todas las vidas humanas.

Por otro lado, se deben seguir brindando a las personas con discapacidad los servicios de salud espe-
cificamente requeridos por los mismos. Es necesario implementar medidas que garanticen la continui-
dad en el cuidado y la asistencia médica, asi como, en su caso, la prestacién de los servicios de reha-
bilitacidon durante el periodo de crisis, ya que son esenciales para el ejercicio efectivo de sus derechos.
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g. Enfoque inclusivo; participacion y cooperacion de las organizaciones y familias de personas con
discapacidad en la gestion de la crisis

Los Estados deben garantizar que las personas con discapacidad y sus familias, a través de sus orga-
nizaciones representativas, sean consultadas e involucradas activamente en la planificacion, implemen-
tacion y seguimiento de las medidas de gestién de la pandemia.

Este didlogo civil, que dé voz a las organizaciones de personas con discapacidad y canalice su coo-
peracion y asesoramiento, resulta esencial para que todas las medidas que se adopten se configuren
desde un enfoque inclusivo, que tenga en cuenta las necesidades y caracteristicas de estas personas,
de modo que se les trate en un plano de igualdad con el resto de la ciudadania. La inclusién debe abar-
car cualquier consideracion o medida que se adopte en la gestidn de esta crisis.

h. Atencion especifica a determinados colectivos de personas con discapacidad, acreedores de pro-
teccion adicional

Los Estados deben asimismo considerar la diversidad entre las personas con discapacidad, incidiendo
a través de un enfoque particular en el género y la edad, asi como en la situacion de los miembros de
este grupo de poblacién que se enfrentan a mayores dificultades. Por ello, en las recomendaciones
realizadas se realizan llamamientos a atender situaciones de pobreza y privacion de las personas con
discapacidad en los diversos planes de gestidn de crisis, instando a abordar las eventuales dificultades
econdémicas de este colectivo, derivadas de la pérdida de empleos y de sus barreras adicionales para
satisfacer las necesidades basicas esenciales.

A partir de consideraciones de género, se insta a tener especial atencién con las madres y cuidadoras,
para que esta emergencia no impacte de forma desmedida en las mujeres, para lo que se recomienda
incluir la perspectiva de género en cualesquiera programas y acciones, asi como prevenir la violencia y
abusos sobre nifias y mujeres con discapacidad, al existir evidencias de que tales situaciones se incre-
mentan en situaciones de crisis extraordinarias.

i. Proteccion especial de los nifios y nifias con discapacidad

La vulnerabilidad de los nifios y nifias con discapacidad se incrementa aun mas por las excepcionales
circunstancias causadas por la pandemia. El Comité de los Derechos del Nifio de Naciones Unidas
(ONU, 2020c) advierte del grave impacto fisico, emocional y psicologico del COVID en la infancia y pide
a los Estados que tomen medidas, recomendando que las restricciones sean proporcionales, minimas y
limitadas en el tiempo, y se contemple al menos una salida al dia al exterior, respetando las medidas de
distancia social y supervisadas; desinstitucionalizacién de menores; que la educacién online no aumen-
te las desigualdades de personas con limitaciones; atencion médica y proteccion, incluidas las visitas
a domicilio, con servicios profesionales de salud mental para nifios y nifias en confinamiento; asi como
brindar oportunidades para que sus opiniones sean escuchadas y tomadas en cuenta.

El andlisis de las medidas adoptadas en Espafa, en relaciéon con los derechos de las personas con
discapacidad consagrados en la Convencion y resto de normativa, relacionados en la introduccion de
este trabajo, y reflejados en las recomendaciones anteriores en los diferentes ambitos, permite concluir
que tales derechos han sido claramente vulnerados.
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Dicha situacién, lamentablemente, es comin a muchos otros paises. En este sentido, un informe de la
Asociacion europea de proveedores de servicios a las personas con discapacidad (Bignal y Gouvier-
Seghrouchni, 2020), realizado a partir de datos de 23 paises europeos, confirma la absoluta falta de
prevision y directrices en relacion con los servicios que este grupo de poblacién precisa para vivir en
igualdad de condiciones con el resto de la ciudadania, con dignidad y autonomia. Se constatan ade-
mas aspectos como la falta de equipos para el personal que los acompafa, la disminucion de servicios
presenciales y su sustitucion por otros online, menos satisfactorios, y la preocupacion por la caida del
empleo de las personas con discapacidad. Por su parte, un estudio de CEPAL (2020) en los paises de
América Latina y el Caribe, subraya como el mayor problema la asociacién entre discapacidad y po-
breza, e informa de que las personas con discapacidad van a ver incrementado su desempleo; tienen
problemas con la escolarizacion; y que el confinamiento fisico puede interrumpir su acceso a bienes y
servicios esenciales que precisan para mantener su bienestar. Por ello, insta a respetar los derechos
fundamentales e inalienables de todas las personas en el contexto de la crisis y en el periodo de recupe-
racion, independientemente de su situacion de discapacidad, y a atender en particular a grupos en es-
pecial situacion de desventaja, como mujeres, nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, velando
por que las medidas tomadas para afrontar la crisis y durante el periodo de recuperacion, ya sanitarias
o sobre proteccion del empleo y continuidad educativa, incorporen la perspectiva de discapacidad.

3. El papel de las organizaciones representativas de las personas con discapacidad en una gestion
inclusiva de la crisis del COVID-19

A diferencia de las previsiones de las diversas instancias ejecutivas, que no han demostrado una gran sen-
sibilidad a la hora de considerar el modo en que la crisis podia afectar a las personas con discapacidad e
integrar sus requerimientos en las disposiciones y medidas adoptadas, el analisis de las reacciones de las
organizaciones representativas del colectivo permite concluir que las mismas han sido rapidas, han reco-
gido de forma sistematica las carencias registradas en relacion a sus necesidades, y han procurado que
sus reivindicaciones y denuncias tuvieran la oportuna difusion. En este sentido, ya se han mencionado los
posicionamientos y continuas recomendaciones efectuadas por instancias representativas de las personas
con discapacidad y/o competentes en la materia. Entre ellas se encuentran, a nivel nacional, el CERMI o la
Confederacion Autismo Espafia, mientras que en el ambito internacional lo han hecho la OMS, International
Disability Alliance, o diversos érganos de las Naciones Unidas (el Comité de Derechos de las Personas con
Discapacidad o la Relatora Especial para sus derechos).

El papel de estas organizaciones y entidades no es otro que representar a las personas con discapacidad y
defender sus derechos, por lo que su actuacién en esta pandemia, reivindicando atencién, sensibilizacién
y un tratamiento inclusivo e igualitario, entra dentro de sus cometidos. Sin embargo, hay que subrayar que
han reaccionado con celeridad y han elaborado decalogos que tienen en cuenta los diferentes aspectos que
pueden afectar a las personas con discapacidad, abogando por respuestas a la crisis que consideren de
una forma inclusiva a este sector de la poblacion.

Su papel se ha demostrado esencial, y debieran jugar un rol clave, en la medida en que tales organizaciones

pueden actuar proactivamente, llegando a todos los poderes publicos y autoridades, no solo sanitarias, sino
también educativas o competentes en otros terrenos, asi como a los medios de comunicacion. Su conoci-
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miento sobre el modo en que la pandemia y las medidas de respuesta pueden afectar de forma diferencial a
las personas con discapacidad es claramente valioso, como lo es su asesoramiento en el disefio de estrate-
gias para derribar barreras y atajar las problematicas con que se enfrentan las personas con discapacidad,
implantando medidas que favorezcan su desarrollo y posibiliten el ejercicio de sus derechos en condiciones
de igualdad. Finalmente, las organizaciones representativas de las personas con discapacidad y sus familias
pueden ser actores esenciales, en orden a sensibilizar y concienciar en torno a la discriminacion estructural
que este sector de la poblacion sufre, y singularmente hacerlo en crisis como la actual, en la que toda la
ciudadania requiere de un claro apoyo publico, y en particular las personas con discapacidad.

4. Consideraciones éticas de la pandemia, en relacidon con las personas con discapacidad.

Uno de los riesgos mas acusados de la crisis del COVID-19, lo constituye la escasez de recursos y de aten-
cién sanitaria para hacer frente a las necesidades de las personas infectadas por el virus. Los recursos dis-
ponibles, ya sea de profesionales sanitarios, equipamientos, instalaciones médicas, hospitales y unidades
de cuidados intensivos, han sido claramente insuficientes para la atencién clinica requerida. Procurar miti-
gar dicho desequilibro temporal, ha sido una de las causas principales del confinamiento de la poblacion.

En dicho contexto, se han emitido diferentes manifiestos con instrucciones y recomendaciones por parte de
sociedades médicas y otras instancias, sobre como administrar unos recursos sanitarios que son escasos.
Ante los mismos, ha habido posicionamientos oficiales, asi como reacciones de instancias diversas; a con-
tinuacion, haremos referencia a las mas relevantes.

a) En nuestro pais destaca, por la repercusiéon que ha alcanzado, el documento del Grupo de Trabajo de
Bioética de la Sociedad Espafola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC), de
Recomendaciones éticas para la toma de decisiones en la situacion excepcional de crisis por pandemia
Covid-19 en las unidades de cuidados intensivos.

El discurso tiene como eje lo que denomina principios de justicia distributiva y maximizacion del beneficio
global, y establece la necesidad de aplicar en esta situacion excepcional sistemas de triaje y atencién a
las necesidades de ventilacién mecanica, y en general de asignacion de recursos, que prioricen el maximo
beneficio de todos los pacientes frente a su orden de llegada. El documento es extenso y establece, entre
otras cuestiones, diversos grupos de prioridad en el triaje para el ingreso en UCIS.

Un gran numero de estas recomendaciones resultan absolutamente contrarias a la Convencion, en la me-
dida en que manejan criterios puramente utilitaristas, sin considerar el valor de las personas y sus vidas
como bienes juridicos Unicos, no matizables ni susceptibles de inclusién en diversas categorias, teniendo
en cuenta un pretendido beneficio cuantificable que obtiene la sociedad en su conjunto, de que una per-
sona viva o deje de hacerlo. En este sentido, valora como de segunda a personas de edad, ya afectadas
por otras dolencias, o que no tengan a otros individuos a su cargo. En esta linea destacan las siguientes
recomendaciones:

e En personas mayores se debe tener en cuenta la supervivencia libre de discapacidad por encima de la
supervivencia aislada.
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e Tener en cuenta el valor social de la persona enferma.

El documento establece sin tapujos que pretende maximizar el bien comun, y lo hace ordenando a las per-
sonas en funcién de un pretendido valor social, un concepto altamente discriminatorio, que sacrifica bienes
juridicos y derechos esenciales ligados a las personas, cuyo valor surge del hecho de serlo y no de lo que
supuestamente la sociedad puede extraer como beneficio de las mismas, teniendo en cuenta criterios alta-
mente discutibles y antitéticos a los derechos humanos. El derecho a la vida, a la proteccién de la salud, a la
igualdad y a la no discriminacion, entre otros muchos, resultan conculcados en este documento, contrario a
numerosisimas normas, que consagran los derechos fundamentales de las personas.

Las reacciones a dicho posicionamiento no se hicieron esperar. Entre ellas podemos destacar las siguientes:

¢ Informe del Comité de Bioética de Espafia.
e Pronunciamiento del Defensor del pueblo.
e Manifestaciones de académicos.

e  Pronunciamientos de la sociedad civil.

b) EI 25 de marzo de 2020, el Comité de Bioética de Espaia emitia un informe, que subraya que la crisis
que afrontamos es una crisis de salud publica y que el bien juridico que esta en juego en la misma no
es otro que la vida y salud de muchas personas, especialmente de las mas vulnerables. La gravedad de
la situacién ha dado lugar a la priorizacion en la asignacion de recursos sanitarios, un hecho que, segun
subraya este documento, no es una novedad por la pandemia sino algo inherente a cualquier sistema de
salud. Ante la expansion del coronavirus y el ingente uso de recursos sanitarios en un corto periodo de
tiempo, el Comité realiza recomendaciones que tienen que ver, entre otros, con aspectos como la necesi-
dad de adoptar unos criterios equitativos en la asignacién de recursos que sean comunes para todos los
espafoles; la toma de decisiones individualizadas, con participacién de los comités de ética asistencial
implantados en la mayoria de centros hospitalarios; la no discriminacion de las personas mayores; el
cuidado de los y las profesionales de la salud; dar prioridad a la asistencia a nifios y adolescentes, etc.

Singularmente interesante es su analisis de un término aparecido en muchas de las recomendaciones rea-
lizadas, el de “utilidad social”, que el Comité tilda de extremadamente ambiguo y éticamente discutible,
porque todo ser humano en atencién al propio valor ontolégico de la dignidad humana, es ya socialmente
atil. En este sentido, el informe previene contra la extensién de dicha mentalidad utilitarista o, peor aun, de
prejuicios contrarios hacia las personas mayores o con discapacidad. Maximizar unos presuntos intereses
o beneficios colectivos, subraya este informe, es incompatible con la primacia de la dignidad humana. Re-
sultaria extremadamente injusto que las personas y colectivos mas vulnerables fueran las mas perjudicadas
por esta crisis; ello atentaria gravemente a los cimientos de una sociedad basada en el imperio de la ley,
la igualdad vy la justicia. De forma particular hay que atender a consideraciones de equidad (priorizar a los
colectivos mas vulnerables), que el Comité entiende como el principio que mejor se acomoda a esta crisis.
En base a todo lo anterior, el informe concluye que el sistema sanitario espafol debe basar la toma de deci-
siones en este momento critico sobre un modelo mixto que, tomando en consideracion el criterio de utilidad
social, tenga presentes los principios de equidad y de proteccion frente a la vulnerabilidad.
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Sentado lo anterior, el Comité critica abiertamente el documento de Recomendaciones éticas para la toma
de decisiones en la situacion excepcional de crisis por pandemia Covid-19 en las unidades de cuidados
intensivos, emitido por SEMICYUC (2020), por entender que algunas de las ideas y recomendaciones que
realiza (entre ellas, la referencia a la “supervivencia libre de discapacidad por encima de la supervivencia
aislada”, o la mencién a que los pacientes con deterioro cognitivo, por demencia u otras enfermedades
degenerativas, no sean subsidiarios de ventilacion mecanica invasiva), resultan claramente incompatibles
con la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad, tratado firmado y ratificado por
Espafia. En su argumentacion traen a colaciéon algunos de sus articulos, ya citados en detalle en otros luga-
res de este estudio: en concreto el art. 5 (igualdad y no discriminacion de las personas con discapacidad);
el art. 10 (derecho a la vida de este colectivo, en igualdad de condiciones); el art. 11 (adopcién de medidas
para garantizar la seguridad y la proteccion de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo,
incluidas las emergencias humanitarias); o el art. 25 (derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin
discriminacién por motivos de discapacidad, exigiendo a los y las profesionales de la salud la prestacion de
atencién de la misma calidad que a las demas personas sobre la base de un consentimiento libre e informa-
do, mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las necesi-
dades de las personas con discapacidad, mediante la capacitacion y la promulgacién de normas éticas, e
impidiendo la negacién discriminatoria de servicios de atencién de la salud por motivos de discapacidad).

Todo este articulado avala la principal idea de este pronunciamiento del Comité, que es que la discapacidad
de la persona enferma no puede ser nunca por si misma un motivo que priorice la atenciéon de quienes ca-
recen de discapacidad. Ello contravendria flagrantemente nuestro ordenamiento juridico, comenzando por
la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, pero sobre todo lesionaria principios
éticos esenciales, al clasificar las vidas humanas en diferentes categorias en funcion de una pretendida y
arbitraria utilidad social, asumiendo que la vida de las personas con discapacidad tiene menos calidad vy,
por tanto, su atencién no es tan prioritaria. El reconocimiento y el disfrute de los derechos corresponde, en
una sociedad democratica, a todas las personas.

El Comité anade, ademas, dos consideraciones adicionales. La primera, que en la medida en que las per-
sonas con discapacidad, precisamente por dicha circunstancia o por patologias asociadas a la misma,
constituyen un grupo especialmente vulnerable frente al coronavirus, lo que podria justificar la discrimina-
cioén positiva en favor de las mismas en las decisiones asistenciales. En segundo lugar, este 6rgano llama
la atencion sobre el retroceso que las personas con discapacidad pueden experimentar, por la suspension
de determinadas terapias imprescindibles para avanzar en su calidad de vida y desarrollo personal. Por
ello, instan a que se continue con dicha atencidn terapéutica, que la lucha contra el nuevo virus no puede
interrumpir.

c) El Defensor del pueblo espainol también se pronuncié en torno a algunas de las implicaciones éticas de
la crisis sanitaria del COVID-19. Lo hizo a instancia del delegado de derechos humanos y para la Con-
vencion de la ONU del Comité Espafnol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI). Este
comisionado pidi6 al alto representante de las Cortes Generales para la defensa de los derechos consti-
tucionales que instara al gobierno a garantizar durante la pandemia una atencién sanitaria equitativa y sin
discriminaciones, que partiera de la premisa fundamental de la proteccién del derecho humano a la vida
sin excepciones, exhortandole a realizar una estrecha vigilancia de recomendaciones emitidas por enti-
dades como las sociedades cientificas, que no solo carecen de valor oficial, sino que por su contenido,
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contrario a nuestro ordenamiento juridico, constituyen una praxis perturbadora capaz de comprometer
el bien supremo a la vida de las personas con discapacidad. La administracion de los medios sanitarios
disponibles, y en general cualquier actuacién de los y las profesionales de la salud, debe estar presidida
por los mandatos imperativos de derechos humanos de no discriminar ni de tratar desigualmente a las
personas, ya presenten o no alguna discapacidad, ni mucho menos clasificar el valor de sus vidas en
atencion a tal circunstancia.

Ante tales peticiones, el Defensor del pueblo (2020) hizo una llamada a la responsabilidad de poderes pu-
blicos, instituciones, entidades sociales y la ciudadania, instando a respetar y reforzar en esta grave crisis
los principios basicos sobre los que se asienta nuestra sociedad democratica, de modo que se garanticen
en todo momento la dignidad de las personas, cualquiera sea su condicién, y el respeto a los derechos y
libertades constitucionales.

En su escrito el Defensor del pueblo subraya, sin entrar en ulteriores consideraciones, su comunicacion
con el Ministro de Sanidad, en orden a darle traslado de cuestiones que se considera deben ser atendidas
con caracter prioritario, asi como la necesidad de disponer de un protocolo claro de actuacion en todos los
servicios de salud, adaptable a la evolucién de los acontecimientos.

d) Algunos académicos han aportado sus consideraciones en relacién con las recomendaciones emitidas
por SEMICYUC. Asi lo ha hecho, aunque de forma esquematica y a salvo de un posterior analisis mas
profundo, Rafael de Asis (2020), quien subraya tres ideas en torno a este texto. La primera de ellas, la
falta de cualquier referencia a los derechos humanos o a la dignidad humana. Derivada de la anterior,
De Asis observa en dicho discurso discriminaciones y, por ende, eventuales violaciones de nuestro or-
denamiento juridico, como la discriminacion por edad o por discapacidad, expresamente formuladas en
aquel documento. Finalmente, este autor critica abiertamente el manejo del criterio del valor social de la
persona (enferma), hoy superado como contrario al ideal universal de la dignidad humana.

e) Finalmente, hay que hacer referencia al documento emitido sobre esta cuestion por el Ministerio de
Sanidad, que en su Informe sobre los aspectos éticos de la pandemia (2020) pretende, entre otros obje-
tivos, garantizar la preservacion de los derechos fundamentales, con especial atencion a los colectivos
mas vulnerables. El texto establece que las medidas sanitarias que se adopten estaran presididas por
los principios de equidad, no discriminacion, solidaridad, justicia, proporcionalidad y transparencia, al
tiempo que subraya la absoluta proscripcion de criterios fundados en la discriminacion por cualquier
motivo: excluir a pacientes de cualquier tratamiento resultaria contrario al articulo 14 de la Constitucién
y comportaria minusvalorar de determinadas vidas humanas frente a otras, lo que ataca los cimientos
esenciales de nuestro Estado de Derecho, entre los cuales se encuentra el reconocimiento de la igual
dignidad intrinseca de todos los seres humanos. Un argumento que utiliza igualmente para proscribir
cualquier discriminacion por motivos tales como la discapacidad en cualquiera de sus manifestaciones.
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5. Conclusiones

Las personas con discapacidad son un grupo sujeto a una discriminacion estructural y sistematica y a pro-
fundas desventajas sociales, pese a que los avances en el plano juridico hacen que sobre el papel gocen de
idénticos derechos que el resto de la ciudadania. La filosofia que subyace este reconocimiento de derechos,
patente en muchas normas, y singularmente en la Convencion sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad, es que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno, que evitan su participacion plena 'y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. De esta idea resultan otras, hoy esencia-
les a la hora de perfilar sus derechos, como son la importancia de su autonomia e independencia individual,
incluida la libertad de tomar sus propias decisiones; el reconocimiento de la diversidad de las personas con
discapacidad; o la riqueza que una participacion plena de las mismas en todas las facetas de la vida aporta
al grueso de la sociedad. Recorrer este camino y conseguir tales logros no ha sido sencillo ni rapido.

Pese al extraordinario avance en la consagracion de estos derechos, no resulta facil garantizar que las per-
sonas con discapacidad puedan, en el dia a dia, ejercerlos plenamente y sin discriminacién. Continuamente
se encuentran barreras que deben esquivar, y en muchos casos se vulneran abiertamente tales derechos.
Dicha problematica se agrava en situaciones de crisis, en las que los poderes publicos operan sobre un
disefio de la sociedad que pasa por alto las necesidades de las personas con discapacidad. Ello prueba que
la inclusion no es algo automatico y esto es lo que ha ocurrido en la crisis del COVID-19 en Espafa.

El enfoque de derechos, basado en el respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones, la independencia, o el respeto al desarrollo de la personalidad de
las personas con discapacidad, no estd, hoy por hoy, plenamente vigente ni interiorizado por la sociedad;
por el contrario, sigue predominando una concepcién de este colectivo asentada en la prescindencia o en
un modelo médico rehabilitador (CERMI, 2020b). La gestién de la crisis no ha tenido en cuenta las necesi-
dades que una vida independiente y digna requiere para estas personas, en diversos ordenes de cuestio-
nes, y que se han sistematizado en el presente analisis, a partir de informes y numerosa documentacion de
organizaciones que representan a dicho colectivo.

El no contar con un modelo realmente inclusivo ha tenido consecuencias claramente negativas para las
personas con discapacidad, que han sufrido quiebras en sus derechos sanitarios, educativos o relativos al
empleo, en mucha mayor medida que el resto de la poblacion. En relacién a los primeros, no ha existido
en todo este periodo ninguna referencia a sus necesidades, pese a la mayor vulnerabilidad y la especial
problematica que este colectivo sufre; ademas de que muchas personas con discapacidad han visto parali-
zados sus tratamientos y citas médicas (Silvan y Quifez, 2020). Tampoco ha habido previsiones especificas
relativas a escolares, estudiantes o trabajadores con discapacidad. EIl CERMI (2020b: 77) insiste, por ello,
en la necesidad de revisar los servicios publicos en clave de inclusion, ya que esta pandemia ha puesto
de manifiesto carencias fundamentales a la hora de atender a las personas con discapacidad, mutilando
derechos esenciales como la vida o la educacion y dejando en precario su atencion sanitaria, al no haberse
reforzado en absoluto los servicios de soporte, de asistencia o de comunicacién, tal y como se recomendo
(International Disability Alliance, 2020). Por lo que respecta a la esfera laboral, esencial asimismo para la
realizacion personal y la vida independiente, las personas con discapacidad han sufrido expedientes de
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regulacion de empleo temporal (ERTES) en una mayor proporcion que el resto de la poblacion, y sus previ-
siones de recuperacion laboral son ciertamente opacas (Silvan y Quifez, 2020).

Finalmente, otro aspecto que merece la pena subrayar como consecuencia de la debilidad de un enfoque
pleno basado en los derechos, en la igualdad y en la no discriminacion de las personas con discapacidad,
es la discriminacion multiple y la interseccionalidad, que inevitablemente tienden a agrandarse en situacio-
nes de crisis, y que han perjudicado en mayor medida a las nifias, las mujeres, las personas pobres, mi-
grantes o residentes en el mundo rural (CERMI, 2020b). Ya en los momentos iniciales de la crisis, informes
diversos hicieron hincapié en particular, en que todos los planes de preparacién y respuesta fueran inclu-
sivos y accesibles para las mujeres con discapacidad (International Disability Alliance, 2020), reclamando
especificamente un enfoque de género en este terreno, que resulta imprescindible.

En el otro extremo, algunas circunstancias que han tenido lugar en esta crisis si que merecen un juicio posi-
tivo. En este sentido, es fundamental subrayar que han sido el trabajo y las denuncias de las organizaciones
representativas de los derechos de las personas con discapacidad (Confederacion Autismo Espafa, CER-
MI...), las que han motivado rectificaciones del Gobierno, en la medida en que las mismas han estado alerta,
desde el principio de la pandemia, posibilitando, por ejemplo, en el periodo de confinamiento, el acceso a
la via publica, con un acompanante, de personas que sufren alteraciones conductuales, como las personas
con diagnostico de espectro autista y conductas disruptivas, que pudieran verse gravadas por la situacién
de confinamiento.

Las personas con discapacidad y sus familias, y sus organizaciones representativas, han desplegado una
actividad importante y eficaz, realizando estudios, recomendaciones, canalizando las denuncias y deman-
das de las personas con discapacidad y sus familias, interactuando con los poderes publicos y difundien-
do todos los datos e informacion relevante de este colectivo en la presente crisis sanitaria. Con ello han
sensibilizado a la opinién publica, de modo que conozca y comprenda las barreras a que las personas con
discapacidad se enfrentan y las dificultades para ejercer sus derechos. Su actuacion ha sido eficaz y eficien-
te, y con ella han reivindicado su papel y el rol valioso y fundamental que deben desempenar en el dialogo
civil en todas las cuestiones que afecten a sus representados. Asi lo ha constatado también un estudio del
CERMI (2020b) que subraya, en este sentido, otros logros fundamentales: su extraordinaria fuerza; su labor
multiple, mitigando la pandemia a través de la prestacién de servicios, denunciando cualquier conculcacion
de derechos, colaborando con los poderes publicos; y el hecho de que todas sus actuaciones se asientan
y parten del paradigma de los derechos humanos que guia la Convencion, que, si bien no ha calado en el
grueso de la sociedad, si lo ha hecho en las organizaciones representativas de las personas con discapaci-
dad, que reaccionan ante cualquier tentativa de vulnerarlos.

También han sido estas organizaciones las que han criticado las conculcaciones mas extremas de tales
derechos, provenientes de los pronunciamientos de ciertas sociedades médicas, en torno a la gestion de
recursos sanitarios escasos en esta crisis, que anteponian criterios utilitaristas a otros basados en el valor
y dignidad de todas las vidas humanas, que cimientan nuestro estado de derecho. Ello sin perjuicio de que
otras instancias también hayan participado en el debate, resaltando los aspectos éticos de esta pandemia.

El estudio muestra, en un pais desarrollado como Espafia, que usualmente no es escenario de ninguna
crisis, como ha afectado la pandemia originada por el COVID-19 a las personas con discapacidad, la es-
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casisima atencién que han recibido al gestionar la crisis, qué grado de inclusién ha existido y cual ha sido
el comportamiento de los diversos actores -los poderes publicos, las organizaciones representativas de las
personas con discapacidad y otra serie de instancias-. En linea con otros trabajos ya mencionados, el es-
tudio subraya la mayor vulnerabilidad de las personas con discapacidad en tiempos de crisis, que no se ve
respaldada por una asistencia verdaderamente inclusiva. Existen todavia retos fundamentales pendientes
en el terreno de los derechos de las personas con discapacidad, y resulta imprescindible seguir trabajando
por avanzar hasta conseguir que la inclusion sea total. También es importante asegurarse de que de la si-
tuacién de crisis sanitaria extraordinaria no resulte en un retroceso de los derechos que con tanto tiempo y
esfuerzo ha conseguido este colectivo.

Por todo ello, y a partir de la experiencia que esta suponiendo la crisis del COVID-19, urge que los paises
firmantes de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad
elaboren protocolos y adopten medidas para garantizar su proteccién y seguridad, de aplicacion rigurosa e
inmediata en la gestion de emergencias. Como sefiala el CERMI (2020b: 76), la receta no es otra que avan-
zar sobre la linea de los derechos humanos, a los que considera “la mejor vacuna para mitigar los efectos
de esta pandemia en las personas con discapacidad”, asi como “un escudo infranqueable para proteger su
integridad e indemnidad ante las consecuencias sociales, educativas, laborales, sociosanitarias y econdmi-
cas de esta epidemia”.
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Valor social generado por una entidad de
integracion sociolaboral: un estudio de caso

Social value generated by a socio-labour integration entity: a case study

Resumen

El objetivo del presente trabajo es analizar el impacto social de una entidad dedi-
cada a la integracién sociolaboral de personas con discapacidad desde una pers-
pectiva de contabilidad social, calculando el Valor Social Integrado (VSI). El estudio
muestra la aplicacién de esta metodologia al caso de La Fundacié Rubricatus. El
andlisis ha seguido un proceso de investigacion-accion participativa con represen-
tantes de la entidad y sus grupos de interés (personas trabajadoras y usuarias con
discapacidad, sus familias, Administraciones publicas, etc.), lo que ha permitido
identificar de manera sistematica las dimensiones o variables de valor percibidas
como relevantes. Como resultado final se calcula el VSI, que expresa en términos
monetarios el valor social generado por la entidad, tanto el valor ligado a su acti-
vidad econémica como los beneficios creados mas alla de las transacciones eco-
némicas. El VS| permite a las entidades de apoyo a las personas con discapacidad
demostrar su valor social afadido.

Palabras clave
Discapacidad, integracién sociolaboral, valor social, contabilidad social, impacto
social.

Abstract

The aim of this paper is to analyse the social impact of an entity dedicated to
socio-labour integration of disabled persons from a social accounting perspective,
calculating the Integrated Social Value (VSI). The study shows the application of this
methodology to the case of the Rubricatus Foundation. The analysis has followed
a participatory action research process with representatives of the entity and its
stakeholders (workers and users with disabilities, their families, public administrations,
etc.), which has allowed to identify systematically the value dimensions or variables
perceived as relevant. As a final result, the VSI is calculated, which expresses in
monetary terms the social value generated by the entity, both the value linked to
its economic activity and the benefits created beyond economic transactions. The
VS| allows entities that support people with disabilities to demonstrate their social
added value.

Keywords
Disability, socio-labour integration, social value, social accounting, social impact.
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.|
1. Introduccién

Los centros especiales de empleo y centros ocupacionales juegan un papel clave en la integracién social y
laboral de las personas con discapacidad, por lo que su impacto para la sociedad es evidente. Sin embargo,
los intentos de evaluar el impacto social de las entidades dedicadas a la integracién sociolaboral de per-
sonas con algun tipo de discapacidad se han limitado mayoritariamente a estimar los costes (y beneficios)
econdémicos para la sociedad (por ejemplo, Jordan de Urries et al., 2014; Retolaza, 2012; Rodriguez et al.,
2015). Con la intencién de medir el valor social de diferentes iniciativas de atencién a la discapacidad, se
han realizado algunos estudios de Retorno Social de la Inversion (Social Return on Investment, SROI por
sus siglas en inglés)'. En Espaia, esta metodologia se ha aplicado para medir el impacto de la asistencia
personal en Barcelona (Ayuntamiento de Barcelona, 2012), comparar la asistencia personal y residencial en
Madrid (Huete y Quezada, 2014), analizar el retorno social de la inversién publica en varios centros especia-
les de empleo y centros ocupacionales en distintas comunidades auténomas (por ejemplo, ECODES y Alter
Civites, 2013; ECODES y Alter Civites, 2018) y medir el impacto econdémico y social del proyecto de servicio
de asistencia personal en Andalucia (lafez et al., 2018).

No obstante, la metodologia SROI sufre de algunas limitaciones relacionadas con la subjetividad inherente
en establecer el efecto causado por el proyecto analizado y los elevados recursos para llevar a cabo la eva-
luacién (Maier et al., 2015). Asimismo, los estudios realizados centran su analisis en el impacto resultante
de la intervencion social, y generalmente dejan de lado otros beneficios experimentados por los grupos de
interés que se interrelacionan con el proyecto o la organizacién, como personal técnico, personas volunta-
rias, estudiantes en practicas, proveedores, ciudadania, etc. (Ayuso, 2020).

En este sentido, resulta interesante analizar el impacto social de una entidad dedicada a la integracion so-
ciolaboral de personas con discapacidad desde una perspectiva de contabilidad social, calculando el Valor
Social Integrado (VSI). La metodologia del VSI permite objetivar y expresar en términos monetarios el valor
generado por una organizacion, integrando los resultados econémicos y sociales en un Unico concepto de
generacion de valor. El interés de este modelo de contabilidad social recientemente propuesto consiste en
su aproximacion multidimensional o multistakeholder: el valor creado no se establece de una Unica forma
sino como el conjunto de percepciones de los grupos de interés o stakeholders (Retolaza et al., 2016).
Asimismo, el hecho de asignar un valor monetario al impacto social permite que se integre con el impacto
econdémico de la organizacion analizada y se transforme en indicadores Utiles para la comunicacion externa
y la gestion interna.

El objetivo del presente trabajo es calcular el VSI de una entidad dedicada a la promocién de la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual. A continuacion, presentamos la entidad del estudio de
caso, La Fundacié Rubricatus y describimos la metodologia aplicada. Posteriormente presentamos los re-
sultados del analisis cualitativo (identificacion de los grupos de interés y del valor que perciben) y del analisis
cuantitativo (monetizaciéon del valor) realizado. Finalmente, cerramos el trabajo con las conclusiones que se
derivan del estudio.

1. El concepto de valor social hace referencia a una forma de cuantificar la importancia relativa de aquellos cambios en las vidas de las personas
que no estan reflejados en transacciones financieras o de mercado (Social Value International, 2019).
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2. La Fundacié Rubricatus

La Fundacié Rubricatus se constituyo el 12 de junio de 1997. La entidad representa la culminacién de una
meritoria labor de un grupo de ciudadanos del Prat de Llobregat (Barcelona), la mayoria padres y madres
con hijos con discapacidad intelectual, que desde los afnos 70 y con el fin de ofrecer alternativas educativas
y laborales a sus hijos, fundaron la Escuela de Educacién Especial Sant Isidre, hoy el Centro de Educacién
Especial Can Rigol, y el antiguo Taller Especial Sant Isidre, precursor del actual Centro Especial de Trabajo
Tesiprat Serveis. Este hecho representé un éxito sin precedentes en la lucha contra la exclusién social de las
personas con discapacidad intelectual en el municipio. Mas adelante, y gracias a la implicacion y el compro-
miso de toda la ciudad mediante el Ayuntamiento del Prat de Llobregat, que en ese momento gestionaba el
antiguo Patronato Municipal de Ayuda al Disminuido, se acord6 crear una Unica entidad que diera respuesta
a las diferentes necesidades de las personas con discapacidad intelectual.

Hoy en dia, La Fundacio Rubricatus es una entidad de iniciativa social y sin animo de lucro, que tiene como
finalidad lograr la maxima calidad de vida de las personas adultas con discapacidad intelectual del Prat de
Llobregat, contribuyendo a satisfacer sus necesidades vitales a través de soluciones sociolaborales y de
empoderamiento personal alineadas con sus capacidades y diversidad funcional. Tiene como uno de sus
objetivos principales promover la integracion social efectiva de las personas con discapacidad, ya sea a
través de la prestacién de servicios de terapia ocupacional, apoyando su actividad profesional o mediante
el apoyo a las familias de las personas trabajadoras o usuarias. Para alcanzar su mision, La Fundacié Rubri-
catus cuenta con los siguientes servicios de apoyo:

«  Centro Especial de Empleo (CEE) Tesiprat: El CEE lleva a cabo actividades empresariales de merca-
do y presta servicios diversos de apoyo a la actividad profesional de las personas con discapacidad que
tiene contratadas en las diferentes secciones productivas, como la seccién de Catering Esbo o el bar/
cafeteria Sagnier. Tesiprat Servicios utiliza una estrategia de diversificacion en su oferta de servicios, la
formacion profesional en el puesto de trabajo y los servicios de apoyo a la actividad profesional, todo
ello en un entorno laboral real, como herramientas para la creacion de puestos de trabajo y la insercion
laboral de las personas con discapacidad.

+  Servicio de Terapia Ocupacional (STO): El STO es un servicio que esta en funcionamiento desde la
década de 1970 y es la alternativa dentro del ambito de los servicios sociales para la integracion de
aquellas personas que no pueden incorporarse al sistema ordinario de trabajo ni a un CEE, porque no
disponen de una capacidad productiva suficiente para establecer una relacion laboral contractual.

«  Servicio Ocupacional de Insercion (SOIl): El SOl comienza a funcionar en 1996 como un servicio ocu-
pacional diurno de tipo transitorio y formativo, que atiende a personas con discapacidad intelectual con
perfil productivo pero que aun no estan en condiciones de integrarse a la dinamica laboral por diferentes
motivos.

+  Servicio de Apoyo Familiar: El Servicio de Apoyo Familiar da respuesta a la necesidad de compartir
un espacio con otras familias que se encuentran en una situacion similar, a fin de poder intercambiar
experiencias, informacion y resolver dudas sobre el mundo de la discapacidad intelectual.
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Desde el afio 2016, La Fundacié Rubricatus obtiene la mayoria de sus ingresos por la prestacién de servi-
cios, aunque sigue contando con una aportacion importante de subvenciones. La tabla 1 muestra las cifras
de personas contratadas y atendidas en el ultimo afo.

Tabla 1. Cifras de actividad de La Fundacio Rubricatus (afio 2019)

Personas con discapacidad acompanadas (trabajadoras y usuarias) 175
Personas contratadas con discapacidad 100
Personas usuarias de los Servicios Ocupacionales 75

Familias acompafadas 160

Fuente: datos de La Fundacié Rubricatus a 31/12/2019.

|
3. Metodologia aplicada

La metodologia del andlisis del Valor Social Integrado (VSI), desarrollada por Retolaza et al. (2014), es un sis-
tema de contabilidad social que permite cuantificar y monetizar el valor creado por la actividad econémica
y/o social de una organizacién. La metodologia se fundamenta en la perspectiva de la teoria de los grupos
de interés o stakeholders (Freeman, 1984; Freeman et al., 2010). Desde esta perspectiva, se plantea consi-
derar un concepto mas amplio del valor creado por una organizacion -por un lado, incluyendo el valor distri-
buido a todos los stakeholders de la organizacién y no sélo a sus propietarios o accionistas (shareholders), y
por otro lado, incorporando los efectos no econdmicos sobre los diversos stakeholders-. Esto da lugar a una
vision mas completa del valor generado, a la que se le puede denominar triple cuenta de resultados (triple
bottom line) (Elkington, 1997), blended value (Emerson et al., 2003), valor compartido (shared value) (Porter
y Kramer, 2011) o Valor Social Integrado.

El sistema de contabilidad social propuesto se basa en el lamado modelo poliédrico, que permite objetivar
y visualizar el valor que crea una organizacion para el conjunto de sus grupos de interés (Retolaza et al.,
2016). El modelo poliédrico se muestra graficamente en la figura 1. Las diferentes areas sombreadas en gris
representan el valor social (social value, SV) creado para cada stakeholder (S). Mientras que el circulo interior
sombreado en azul claro representa el valor compartido por todos los grupos de interés, los “pétalos” exte-
riores sombreados en azul oscuro representan los valores generados para grupos de interés determinados
que no coinciden con los de otros grupos. El valor total generado por la organizacién corresponde al area
total sombreada.
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Figura 1. Modelo poliédrico de analisis del Valor Social Integrado
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Fuente: Retolaza et al. (2016).

El VSI se compone del valor social generado a través de la actividad econémica o mercantil —captado por
indicadores de contabilidad— y el valor social especifico que la organizacion genera para sus diversos gru-
pos de interés mediante relaciones ajenas a las transacciones de mercado. Para determinar el valor social
especifico o valor de no mercado se combina un andlisis cualitativo y cuantitativo. El andlisis cualitativo bus-
ca identificar el valor que la organizacién genera para sus grupos de interés mas alla de la actividad econé-
mica, basandose en un proceso de consulta con representantes de los stakeholders. El andlisis cuantitativo
se centra en cuantificar el valor percibido a través del desarrollo de indicadores cuantificables vinculados a
proxies (aproximaciones) financieras, que permitan monetizar el valor generado. Las fases del proceso de

analisis del VSI se muestran en la figura 2.

Figura 2. Fases del analisis del Valor Social Integrado

* Monetizacién

e |dentificacion de los T ZiA- ;
grupos de interés Analisis Analisis gg l?aslc;lranables
¢ Identificacién de las cualitativo cuantitativo e Calculo del valor
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Fuente: elaboracién propia.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 107-127



Silvia Ayuso Siart - Jordi Garcia Castillo - Immaculada Pérez Canillo 112

La contabilidad social del VSI se ha aplicado a méas de 50 organizaciones de diferentes tamafos y secto-
res, tanto lucrativas como sin animo de lucro (Retolaza y San-José, 2018). Debido a las caracteristicas del
enfoque, en cada caso se considera el contexto especifico de la organizacion en cuestion y se sigue un
proceso de “investigacion-accién” (action research) en estrecha colaboracién con los agentes pertenecien-
tes a la organizacién analizada y sus grupos de interés. Como otras metodologias de medicion de impacto
social, el VSI puede presentar dificultades en relacion con la disponibilidad de los datos necesarios para la
cuantificacion del valor y el proceso de monetizacién (encontrar valores sustitutivos adecuados) (Maier et
al., 2015). Sin embargo, a diferencia del enfoque del SROI que aspira a determinar los cambios significativos
experimentados por los principales stakeholders afectados, el VSI se conforma con medir el valor de los
productos y servicios tangibles resultantes de las actividades de la organizacién analizada. Asi, mientras los
estudios de SROI dedican un esfuerzo considerable a la recogida de datos primarios para evaluar los cam-
bios sucedidos y adoptan una serie de supuestos para aislar el efecto causado por la actividad analizada,
el andlisis del VSI se centra en los efectos directamente atribuibles a la organizaciéon que aportan valor al
stakeholder en el periodo temporal de referencia.

En los siguientes apartados se presentan los resultados de los andlisis cualitativo y cuantitativo aplicados
al caso de La Fundacié Rubricatus. El alcance del andlisis comprende todas las actividades realizadas por
la fundacion, tanto del Centro Especial de Empleo como del Servicio de Terapia Ocupacional, del Servicio
Ocupacional de Insercién y del Servicio de Apoyo Familiar. El periodo temporal considerado para la con-
tabilidad social es el ultimo ejercicio fiscal con datos disponibles en el momento del estudio, el afio 2018.

|
4. Analisis cualitativo: la identificacion de los stakeholders y el valor percibido

El andlisis del Valor Social Integrado (VSI) parte de la premisa de que el resultado de una actividad sélo se
transforma en valor cuando hay alguien para valorarlo, por lo que adopta una aproximacion fenomenoldgica
al analisis. Esto quiere decir que el fendmeno del valor social se aborda a través de las percepciones de
las personas que reciben este valor, es decir, de las diferentes partes interesadas de la organizacién (stake-
holders). En lugar de definir las dimensiones de valor basandose en una categorizacion preliminar del bien
social, el investigador aborda el fendmeno sin criterios interpretativos previos y permite a los propios grupos
de interés expresarse sobre la generacién de valor que perciben de la organizacién.

Asi, como primer paso se identificaron los stakeholders a los que La Fundacié Rubricatus presupone que
genera algun tipo de valor, ya sea monetario o no monetario (por ejemplo, vinculado a la mejora de com-
petencias o de bienestar). La tabla 2 ofrece una breve descripcidén de cada grupo de interés identificado, e
ilustra los diferentes tipos de relaciones que mantiene la fundacién con sus stakeholders y que dan lugar a
diferentes perspectivas de creacion de valor social.
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Tabla 2. Identificacion de los grupos de interés de La Fundacié Rubricatus

Grupo de interés Descripcion

Personas trabajadoras con

) . Personas trabajadoras con discapacidad con contrato laboral
discapacidad

Personas usuarias Personas con discapacidad atendidas a través de los Servicios Ocupacionales

Familias de personas

; ; Familias de personas trabajadoras y usuarias con discapacidad
trabajadoras o usuarias

Personal técnico Personas trabajadoras con contrato laboral sin certificado de discapacidad

Personas o entidades que de forma individual o corporativa hacen aportaciones
Socios/as y donantes econdémicas voluntarias a la entidad para poder afrontar inversiones y poner en marcha
proyectos y actividades

Estudiantes en practicas Estudiantes de diferentes universidades y ciclos formativos que realizan practicas
Personas que de forma individual o a través de sus empresas, aportan conocimiento,

Voluntarios/as tiempo y experiencia para llevar a cabo actividades regulares asi como acciones
puntuales

Red de servicios que complementan las diversas necesidades de las personas con
diversidad intelectual (servicios sociales, servicios de salud, centros de atencion
primaria, servicios especializados en salud mental, etc.)

Entidades de servicios basicos
de atencion a la persona

Entidades colaboradoras en el

&mbito de la discapacidad Red de entidades en torno a las personas con discapacidad de ambito local y supralocal

Otras entidades de ambito local | Entidades locales de la economia social que interactian con La Fundacié Rubricatus

Administraciones publicas Ayuntamiento del Prat de Llobregat y resto de administraciones

Clientes que contratan los servicios del Centro Especial de Empleo (jardineria, limpieza y

Clientes mantenimiento, catering, hosteleria, etc.)

Proveedores Proveedores tanto de servicios como de suministros

Personas que tienen una relacién directa o indirecta con La Fundacié Rubricatus
Ciudadania (vecinos, Amigos de La Fundacio, escuelas del municipio, personas seguidoras en las
redes sociales, etc.)

Fuente: elaboracién propia.

El siguiente paso fue identificar los principales aspectos en los que La Fundacié Rubricatus crea valor para
los diferentes stakeholders, las llamadas “variables de valor”, a través de un proceso de consulta. Con esta
finalidad se realizaron una serie de entrevistas en profundidad a diferentes interlocutores como represen-
tantes de los stakeholders perceptores del valor?. En total se llevaron a cabo 26 entrevistas individuales a
distintos miembros del equipo directivo y del equipo técnico de administracion, asi como a selecciona-
dos miembros del patronato que pudiesen aportar la vision de grupos de interés externos a la fundacién.
Ademas, se paso6 un cuestionario a todas las personas usuarias del Centro Ocupacional, a las familias,
a las personas trabajadoras, al personal técnico y a las personas voluntarias, que fue contestado por 85
personas. La informacion recogida en las entrevistas y los cuestionarios se analizé siguiendo los pasos del
enfoque fenomenoldégico: delimitacion de las unidades de significado expresadas, depuracion del lenguaje
coloquial e identificaciéon de las ideas subyacentes. Finalmente, estas ideas relacionadas con las diferentes

2. Ala hora de seleccionar los interlocutores de los stakeholders no se trata de disefiar una muestra representativa segun criterios estadisticos. Con
la intencién de realizar un muestreo cualitativo, se buscan interlocutores que sean accesibles y que tengan capacidad para aportar informacion
rica'y completa.
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dimensiones de valor percibidas por los grupos de interés se reestructuraron en términos que permitieran
una medicion. Se celebraron tres reuniones grupales con las familias, el equipo técnico y las personas tra-
bajadoras para contrastar y validar las “variables de valor” identificadas.

Como resultado se obtuvo un conjunto de 12 variables de valor potencialmente cuantificables, que pue-
den relacionarse con cada uno de los grupos de stakeholders en una matriz de variables de valor. La tabla
3 muestra esta matriz, en la que aparecen solamente los colectivos para los cuales se identifico alguna
variable de valor particular: personas trabajadoras con discapacidad, personas usuarias, familias de perso-
nas trabajadoras o usuarias, personal técnico (trabajadores/as sin discapacidad), estudiantes en practicas,
voluntarios/as, Administraciones publicas (AAPP), clientes, y ciudadania. La vision del resto de los grupos
de interés identificados previamente (tabla 2) se ha englobado en la perspectiva de las AAPP o de la ciuda-
dania como stakeholder receptor de valores transversales, como por ejemplo la sensibilizacién o el impacto
medioambiental.

Tabla 3. Matriz de variables de valor

3 T
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[ 2 © [} © ) ©
— = = 8, = - [J] i)
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o ] © © ] e < 2 3
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Acceso al trabajo para personas con discapacidad v
Ahorro en prestaciones sociales v
Apoyo a las personas usuarias y sus familias v v 4
Conocimiento y experiencia profesional 4 4 v v
Beneficios para las familias tutoras 4 v
Sensibilizacién de la comunidad v
Actividades de voluntariado v v v v
Valor de proveedor social 4
Confianza y transparencia v
Impacto positivo en el medio ambiente 4
Capacitacioén para la pre-empleabilidad v
Formacion a los trabajadores v v

Fuente: elaboracién propia.
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Por otra parte, se identificaron una serie de aspectos relacionados con la generacion de valor emocional,
mas dificil de cuantificar y monetizar, pero que también forman parte de la percepcioén del valor aportado
por la fundacion. La tabla 4 muestra estas variables de valor intangibles que son percibidas por las perso-
nas trabajadoras y usuarias con discapacidad y por los colectivos con relacion directa con éstos (personal
técnico, familias, voluntarios y estudiantes en practicas).

Tabla 4. Variables de valor emocional

llusion, crecimiento personal, paciencia, capacidad de relativizar, experiencia
Bienestar personal vital, mejora de la autoestima, estabilidad emocional, tranquilidad, motivacién,
capacidad y posibilidad de decisién.

Relaciones con familias, compaferos/as, usuarios/as etc.: en condiciones de

Relaciones sociales : . -
pleno derecho, pasar a ser sujetos activos y visibles.

Formar parte de un grupo con unos objetivos comunes, y en consecuencia, dejar

IEentidac Comunitaria de sentirse sélo, aislado y diferente.

Companerismo Relaciones personales: dar apoyo y recibirlo.

Respeto hacia el trabajo realizado Mejora de la autoestima y de la autoconfianza.

Agradecimiento por el trabajo hecho, tanto por parte de familiares, ciudadania,

Reconocimiento ;
resto de profesionales, etc.

Consideracion de un referente para otros (p.ej. hijos de trabajadores/as) y para

Ser un referente . ) ) ;
otras personas con discapacidad que todavia no han alcanzado este bienestar.

Responsabilidad Responsabilidad afiadida de trabajar con colectivo de personas con discapacidad.

Fuente: elaboracién propia.

.|
5. Analisis cuantitativo: la monetizacion del valor

El Valor Social Integrado (VSI) consta de dos componentes, el valor social de la actividad econémica o valor
social de mercado, y el valor social especifico o valor de no mercado (ver figura 3). El primero de ellos hace
referencia al valor social que la organizacion genera con la realizacion de su actividad econémica, siendo
transferido como contrapartida de un precio real de mercado (y recogido en la contabilidad de la organi-
zacion). El segundo de los componentes del VSI, el valor social especifico o de no mercado, es concebido
como el valor transferido por la organizacién a sus grupos de interés sin contrapartida de un precio real de
mercado.
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Figura 3. Componentes del Valor Social Integrado (VSI)

VALOR SOCIAL DE LA
ACTIVIDAD ECONOMICA

+ — VALOR SOCIAL
I INTEGRADO

VALOR SOCIAL
ESPECIFICO

Fuente: elaboracién propia.

5.1. Calculo del valor social generado por la actividad econémica

El valor social generado por la actividad econdmica de una organizacion (también llamado valor socioe-
condémico o valor econdmico social, VES) representa la creacion y distribuciéon de riqueza para los grupos
de interés. Mientras que la cuenta de resultados tradicional equipara riqueza con el resultado econémico
obtenido por la organizacion, el VES toma una perspectiva mas amplia y, ademas del excedente econémico,
considera la riqueza creada para los diferentes grupos de interés que se relacionan con la actividad econo-
mica de la organizacién, como son organizaciones proveedoras, personas trabajadoras y Administraciones
publicas.

Puede considerarse como valor econémico social directo el valor afiadido que una organizacién genera y
distribuye, y como valor econémico social indirecto el valor afiadido que genera con la compra de recursos
externos. El valor econémico social directo (VES-D) se compone entonces del valor econémico distribuido
a las personas trabajadoras (salarios netos), a las Administraciones publicas (cotizaciones a la seguridad
social, impuesto sobre la renta, IVA y otros impuestos abonados) y el valor econémico distribuido y retenido
en la propia organizacion (resultado econémico y amortizaciones)®. La tabla 5 muestra estos valores para La
Fundacioé Rubricatus en el afio 2018.

Tabla 5. Generacion y distribucién de valor econémico social de La Fundacié Rubricatus

Valor econdémico social directo (VES-D) 2018
Valor distribuido a personas trabajadoras 2.136.757,71 €
Valor distribuido a Administraciones publicas 623.171,42 €
Valor retenido en la organizacién 74.698,51 €
TOTAL 2.834.627,64 €

Fuente: elaboracién propia.

3. En este caso se consideran despreciables los gastos financieros como valor distribuido a los proveedores financieros.
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El valor econdmico social indirecto (VES-I) corresponde al efecto tractor de la compra efectuada a los
proveedores de bienes y servicios de primer nivel, es decir, al valor economico movilizado a través de la
compra. Con el fin de no incluir como valor social el consumo de materias primas y energia, solo se tiene
en cuenta el valor afiadido por los proveedores de manera proporcional al volumen de compras efectuado.

Para el célculo del VES-I se realizé un analisis de la estructura de la distribucion de valor de los proveedo-
res de la fundacién, consultando sus datos mercantiles en la base de datos SABI (Sistema de Analisis de
Balances Ibéricos). De este modo, se obtuvieron unos indices de repercusion, expresados como ratios de
facturacion, que sirvieron de proxy para estimar la distribucion de valor de los proveedores. A partir de es-
tos indices de repercusion se imputé el porcentaje que los proveedores distribuyen a sus trabajadores/as,
a las Administraciones publicas, y el valor econdémico distribuido y retenido en las propias organizaciones
proveedoras. La tabla 6 muestra el valor econémico movilizado por La Fundacié Rubricatus en el afio 2018,
diferenciando el valor distribuido a los propios proveedores (trabajadores/as e inversores) y el valor distribui-
do a las Administraciones publicas via impuestos.

Tabla 6. Movilizacion de valor econémico social de La Fundacié Rubricatus

Valor econémico social indirecto (VES-I) 2018

Valor movilizado y distribuido a proveedores 120.693,82 €
Valor movilizado y distribuido a Administraciones publicas 74.603,60 €
TOTAL 195.297,42 €

Fuente: elaboracién propia.

Junto al valor distribuido a personas trabajadoras, proveedores y Administraciones publicas también se
puede considerar el valor distribuido a los clientes (VES-C) de la organizacién y equiparable al importe de las
ventas de los bienes y servicios. En el caso de La Fundaci6 Rubricatus, la prestacién de servicios a través
de las diversas actividades empresariales de mercado generé una facturacion de 1.806.401,90 € en el ejer-
cicio fiscal considerado. El valor econdmico social total (VES-D + VES-I+VES-C) generado por La Fundacio
Rubricatus en el afio 2018 asciende a 4.836.326,96 €.

5.2. Cuantificacion y monetizacion del valor social especifico

El valor social especifico (VASE) se refiere al valor de no mercado que la organizacién distribuye entre sus
grupos de interés, e integra el conjunto de variables de valor identificadas en la fase cualitativa de consulta
con los stakeholders (tabla 3). Con el objetivo de cuantificar y expresar en términos monetarios las varia-
bles de valor, se identificaron uno o mas indicadores relacionados con cada una de estas variables, que
fueran capaces de medir los productos y servicios tangibles resultantes de las actividades realizadas por
la fundacién (outputs) y cuya informacién estuviera disponible, como por ejemplo el nUmero de personas
trabajadoras con discapacidad o el numero de horas de voluntariado. Para estimar el valor monetario de
estos outputs que no son objeto de comercializacion, se identificaron posibles aproximaciones al valor
o proxies financieras. La seleccion de proxies se basé en la consideracién de precios de mercado de los
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outputs suministrados por la fundacién o de servicios alternativos equiparables, en la cuantificacion de los
costes evitados gracias a los servicios prestados por la fundacién y en valoraciones realizadas por la Ad-
ministracion Publica (por ejemplo, subvenciones). En la medida de lo posible, los indicadores y las proxies
elegidas —siempre conservadoras— fueron consensuados con representantes de otras entidades de la
economia social del municipio, que emprendieron el célculo del VSI en paralelo con La Fundacié Rubricatus.
En aquellos casos en los que no fue posible identificar una proxy adecuada, se utilizé el coste realizado o
estimado, suponiendo que el valor generado se corresponde como minimo con el gasto incurrido.

Finalmente, se determinaron unos algoritmos de célculo que relacionaran los outputs con las proxies para
cuantificar el valor monetario de cada variable de valor para el periodo de referencia. El resultado final es
una tabla de valoracion en la que se han monetizado los aspectos en los que la organizacién genera valor
social a los diferentes stakeholders. La tabla 7 muestra los indicadores y proxies utilizados para el célcu-
lo, y los valores monetarios resultantes para las variables de valor. Mientras en algunas variables, el valor
se genera para un grupo de interés especifico, en otras variables se genera de forma simultanea —como
valor compartido— para varios stakeholders (apoyo a las personas usuarias y sus familias, conocimiento y
experiencia profesional, beneficios para las familias tutoras, actividades de voluntariado y formacion a los
trabajadores/as)*.

El valor social especifico (VASE) generado por La Fundacié Rubricatus se corresponde con la suma de las
variables de valor monetizadas y asciende a 2.552.568,72 € para el afio 2018. Aparte de la retribucion eco-
némica recibida por las personas trabajadoras (con o sin discapacidad) ya considerada en el valor econémi-
co social (2.137 k €), la mayor aportacion de valor se realiza a través del acceso al trabajo para personas con
discapacidad (465 k €) y los beneficios para las familias tutoras (1.061 k €), todos ellos aspectos estrecha-
mente ligados a la mision de la fundacién de lograr la maxima calidad de vida de las personas adultas con
discapacidad intelectual del municipio. También son importantes la confianza y transparencia de la gestién
de la fundacion percibida (329 k €), el ahorro en prestaciones sociales (186 k €), el impacto positivo en el
medio ambiente derivado de los proyectos realizados de economia circular (182 k €) y el conocimiento y
experiencia profesional en los servicios prestados al colectivo de personas con discapacidad intelectual del
Prat de Llobregat (153 k €). Otros efectos generados por La Fundacié Rubricatus, como la sensibilizacién,
el voluntariado o la formacién, se traducen en menores cifras de valor monetario, debido al menor alcance
de estas actuaciones.

Cabe sefalar que no se cuantificaron las mejoras en el bienestar de las personas con discapacidad (traba-
jadoras y usuarias) debido a su caracter intangible. A pesar de que la fundacion aplica diferentes sistemas
de evaluacién que evidencian la mejora de las capacidades de las personas con diversidad funcional traba-
jadoras o usuarias (por ejemplo, programa individual de intervencién, evaluacién de la conducta adaptativa,
evaluacion funcional o evaluaciéon multimodal), resulta complejo identificar la aportacién de valor atribuible a
la actividad realizada por la organizacién. Por esta razén, la cifra obtenida del valor social especifico puede
considerarse una primera aproximacion a este valor, que puede ser complementada en ejercicios futuros.

4. En los casos en los que el valor monetizado se genera para més de un stakeholder (personas trabajadoras y/o usuarias) pero no se trate de valor
coincidente, se ha realizado una asignacion del valor en funcién del nimero de personas integrantes de cada colectivo.
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Tabla 7. Cuantificacién y monetizacion de las variables de valor social especifico

Variable de valor

Indicador

Proxy

Fuente

Valor
monetario 2018

Acceso al trabajo

N° de trabajadores/as con

Valor que la administracion atribuye
anualmente por el mantenimiento

Departamento de Trabajo,
Asuntos Sociales y
Familias de la Generalitat

para personas con discapacidad (de especial de un puesto de trabajo de . 465.493,42 €
discapacidad dificultad) estas caracteristicas (suma de de Catalunya: Orden
. TSF/91/2017, de 15 de
subvenciones)
mayo
Cuantia de pension no contributiva Datos del Departamento
Ahorro en N° de trabajadores/as CEE que no . aep de Trabajo, Asuntos
) . . . . de invalidez/complemento por . L 186.249,00 €
prestaciones sociales | reciben prestaciones publicas ) Sociales y Familias de la
necesidad de tercera persona .
Generalitat de Catalunya
ABOVO a las personas Consulta de precios de
poyc P o . Precio medio de conferencias de 1 actividades similares
usuarias y sus N° de asistentes a charlas : - 3.160,00€
- hora (Diputacioé de Barcelona,
familias
2013)
Conocimiento . .
Lo Coste de la estructura de Estimacion de La
y experiencia dedicacién de CO y USAP Coste del personal Fundacié Rubricatus 153.336,18¢€
profesional
N° de usuarios/as y trabajadores/ Ahorro del precio de asistencia a un Consulta a residencia
as dependientes de familiares recurso de pa o privada que dispone del 809.004,00€
STO pag recurso de CO
Beneficios para las ‘ ‘
familias tutoras N° de usuarios/as y trabajadores/ | Salario que se ha podido mantener Instltu’to.Na.cmnaI de
. > - . Estadistica: Encuesta
as dependientes de familiares en por parte de las familias (salario 251.804,50€
. : . - anual de estructura
los que trabajan ambos miembros | bruto medio 2017 en Cataluiia) )
salarial 2017
NP de alumnos que han asistido a Precio estandar de mercado de Precio medio de talleres
d actividades y talleres infantiles y para nifios y nifias (Roots 7.518,00€
los talleres en las escuelas famili dedh for Sustainability. 2019
Sensibilizacién de la amiliares de 1 hora or Sustainability, )
comunidad N° de noticias en medios de . Lo
comunicacion (TV, radio, prensa Tarifas periodisticas Collegi de Periodistes de 1.250,00€
. ’ ’ Catalunya (2008) U
escrita)
o . . . . .| Instituto Nacional de
N° de horas de voluntariado hacia | Coste de oportunidad (salario medio e
e . ) P Estadistica: Encuesta
la fundacién/de la fundacién hacia | por hora en Catalufia sin cargas 16.134,67 €
. ; . anual de estructura
la comunidad impositivas) larial 2017
Actividades de salaria
voluntariado Consulta de precios de
N° de personas participantes en Precio por persona para actividades | actividades outdoor para
s ) v o ) 8.100,00€
espigamientos de teambuilding empresas, Noviembre
2019
Facturacion en concepto de
Valor de proveedor Facturacién de acuerdo con los medidas alternativas de acuerdo Contabilidad de La 90.780.09 €
social criterios de LISMI con la Ley General de Discapacidad | Fundacié Rubricatus T
(LGD)
Confianza v Cesién de uso de espacios Valor de los qulpamlentos cedidos Contab{l[dad dg La 328.758,58€
transparencia por el Ayuntamiento Fundacio Rubricatus

5. Acciones de recogida en el campo de frutas y verduras que son descartadas del circuito comercial organizadas por la entidad Espigoladors (http://www.espigoladors.cat).
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Variable de valor

Indicador

Proxy

Fuente

Valor
monetario 2018

N° de contenedores recuperados

Diferencia entre coste medio de

Estimacion de La

y que ahorran la compra de un contenedor nuevo y coste de la L . 176.400,00€
o Fundacio Rubricatus
Impacto positivo en el | NUevos contenedores reparacion
medio ambiente o ‘ .
N de horas de dedicacion a Coste/hora trabajador Estimacion de La 5.760,00€
proyectos de economia circular Fundacioé Rubricatus
N° de horas de précticas Cos_te/hora trabajador de categoria Estlmac_lgn de _La 7.064,08€
equiparable Fundacié Rubricatus
Capacitacion para la
pre-empleabilidad 3
Plan de formacion UNO a UNO Dotacion del programa formativo Contab{l[dad dg La 24.932,20€
Fundacio Rubricatus
Maximo coste/hora de formacién Datos de la Fundacion
N° de horas de formacioén interna resencial superior bonificada Estatal para la Formacién 14.599,00€
P P en el Empleo (FUNDAE)
Formacioén a los C o)
trabajadores/as Importes de los médulos gzréﬁlgl ePOut(;Iéco
N° de horas de formacién interna | econdmicos por alumno y hora - i
profesionalizadora adaptados a personas con Cataluna: Resolucion 2.025,00¢€
. . . TSF/1892/2018, de 1 de
discapacidad (rango superior)
agosto
TOTAL 2.552.568,72€

Fuente: elaboracion propia.

5.3. Célculo del Valor Social Integrado

El Valor Social Integrado (VSI) corresponde al valor social consolidado, el cual —similar al concepto contable
de la misma denominacién— tiene en consideracion el valor conjunto generado, evitando duplicar el valor
que se genera a la vez para varios stakeholders o varias tipologias de valor. En este sentido, se hace la suma
del valor econémico social (VES) y el valor social especifico (VASE), pero restando todas las partidas de
este Ultimo que coinciden con ingresos o gastos efectuados y destinados a beneficiar a un stakeholder de-
terminado®. En consecuencia, se obtiene como resultado del afio 2018 un VSI consolidado de 7.298.116 €.
Aparte del valor econdmico social (VES) y el valor social especifico (VASE), es interesante analizar también el
retorno econdémico a las Administraciones publicas derivado de los ingresos impositivos directos e indirec-
tos de la actividad econémica y los ahorros de prestaciones sociales (Huete y Quezada, 2014), y que para
el aho 2018 asciende a 1.014.962 €.

En la figura 4 se presentan de forma grafica las tipologias de valor social en circulos de menor a mayor
tamafno. Mientras que el resultado econdmico considera solamente el excedente econdémico obtenido por
la organizacion, el retorno a las Administraciones publicas contabiliza el impacto de la actividad para el
erario. Tomando una visidn mas amplia, el valor econémico social (VES) y el valor social especifico (VASE)

6. En el caso de La Fundacié Rubricatus se resta la facturaciéon en concepto de medidas alternativas de acuerdo con la LGD que expresa el valor
de la fundacién como proveedor social, debido a que ya esta considerada en el valor distribuido a clientes (facturacion).
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contemplan el valor generado por la organizacién para sus diferentes grupos de interés, dentro y fuera de
las relaciones de mercado. Finalmente, el Valor Social Integrado (VSI) representa la consolidacion de VES y
VASE para el conjunto de grupos de interés.

Figura 4. Generacion de valor social de La Fundacio Rubricatus (afio 2018)

......................................................................................... 7_298.116€
VALOR SOCIAL INTEGRADO
4-836-327€ ......................................................................................
VALOR SOCIAL DE LA
ACTIVIDAD ECONOMICA
....................................... SRR LR R P PR PPy Co e P PP 2.552.569€
VALOR SOCIAL ESPECIFICO
1-014-962€ BRI - - N - - e
RETORNO ECONOMICO
A LAS AAPP
......................................................................................... 4.163€

RESULTADO ECONOMICO

Fuente: elaboracién propia.

La tabla 8 muestra la distribucién del valor social generado por La Fundacioé Rubricatus a los diferentes
grupos de interés. Las personas trabajadoras, las Administraciones publicas y los clientes son los stake-
holders que mas valor reciben. Mientras estos colectivos reciben su mayor aportacion en forma de valor de
mercado; las familias, la ciudadania y los usuarios/as son los stakeholders que se benefician exclusivamente
de un valor social al margen de las relaciones de mercado. Debido a que no se ha podido contabilizar la
mejora emocional y cognitiva de las personas usuarias, el valor social de éstos resulta relativamente bajo en
comparacion con los otros grupos de interés.

Tabla 8. Distribucion del valor social por grupos de interés (afio 2018)

Valor econémico social (VES) Valor social especifico (VASE) | Valor total por stakeholder
AP 1.348.468,46 €* 470.524€ 1.818.992€
Trabajadores/as 2.136.757,71€* 584.595€ 2.721.353€
Proveedores 120.693,82€ - 120.694 €
Clientes 1.155.708,46 €*** 90.780€ 1.246.489€
Usuarios/as 78.253€ 78.253€
Familias 1.164.426 € 1.164.426 €
Estudiantes 32.196€ 32.196 €
Voluntarios/as 13.611€ 13.611€
Ciudadania 530.311 530.311€

* incluye facturacion a clientes publicos; *incluye personas trabajadoras con y sin discapacidad; ***se refiere a facturacion a clientes privados
Fuente: elaboracién propia.
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En la figura 5 se representa graficamente el valor social generado por La Fundacié Rubricatus a los grupos
de interés en las diferentes tipologias de valor. Como se puede observar, la suma de todos los valores ge-
nerados para los stakeholders (7.726k€) excede el importe del VSI consolidado (7.298k €). Esta diferencia
representa el valor compartido generado, es decir, el valor que se genera de forma simultanea para mas de
un stakeholder, pero que solo se contabiliza una vez en el importe del VSI.

En este sentido, se han identificado variables de valor que coinciden parcial o totalmente entre diversos
grupos de interés. Un ejemplo es el conocimiento y experiencia profesional en los servicios prestados de
los que se benefician tanto los trabajadores/as, usuarios/as y familiares, como las Administraciones publi-
cas —en el caso de que no existiera la fundacién, tendrian que crear una estructura que diese cobertura a
las personas discapacitadas del municipio. Otro ejemplo son las actividades de voluntariado que aportan
gratificacion a las personas voluntarias y, al mismo tiempo consiguen un impacto positivo en personas tra-
bajadoras, usuarias o en el entorno social y/o ambiental.

Figura 5. Valor social generado a los grupos de interés de La Fundacié Rubricatus (afio 2018)
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2.500.000,00€

2.000.000,00€
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1.000.000,00€

500.000,00€

0,00€

AAPP  Trabajadores/as Proveedores  Clientes Usuarios/as ~ Familias Estudiantes Voluntarios/as Ciudadania

VES
VASE

Fuente: elaboracién propia.

Aparte de los resultados del valor social generado en términos absolutos, es interesante considerar la renta-
bilidad social de la actividad de La Fundacié Rubricatus mediante diferentes ratios de analisis. Con respecto
al presupuesto de la fundacién del afo 2018 (3.253.287 €), proveniente de la facturacién publica y privada,
las subvenciones recibidas de las Administraciones publicas y las donaciones privadas; por cada euro de
este presupuesto se generan 2,24 euros de Valor Social Integrado.

En la figura 6 se muestra como se distribuye este valor a los principales grupos de interés segun el formato
poliédrico de analisis (juntando los grupos de interés de personas usuarias y familias). En consonancia con
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la distribucién de valor descrita antes, se observa que el mayor retorno es para las personas trabajadoras,
seguidas de las Administraciones publicas, los clientes y las familias/personas usuarias, la ciudadania y los
proveedores.

Figura 6. Retorno de valor social para los grupos de interés de La Fundacié Rubricatus (afio 2018)
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Fuente: elaboracién propia.

Asimismo, se pueden relacionar los resultados del célculo con la financiacién publica recibida, para calcular
el retorno de la inversién publica. La financiacion publica de La Fundacié Rubricatus en el afio 2018 supuso
1.428.915€. Como consecuencia, por cada euro de gasto publico destinado a la actividad de La Fundacio
Rubricatus, se retornan 5,11 euros a diferentes grupos de interés de la sociedad; es decir, se genera un valor
de mas de cinco veces la financiacién publica recibida.

Es importante destacar que los resultados de valor social y las correspondientes ratios serian mas elevados
si se hubiera incluido el valor social generado por las mejoras en el bienestar de las personas con discapa-
cidad (trabajadoras y usuarias). Por ejemplo, un estudio de SROI aproxima el valor monetario anual de las
mejoras en la calidad de vida de un usuario de un centro ocupacional en 5.225 €, basandose en la reduccién
de las necesidades de apoyo y el correspondiente salario/hora de un auxiliar de ayuda a domicilio (ECO-
DES y Alter Civites, 2013). Otro estudio recurre a analisis de “precios sombra” relacionados con diferentes
dimensiones de satisfaccion con la vida para calcular las mejoras en bienestar, autonomia y relaciones
sociales de un trabajador con discapacidad de un CEE en 7.101€ al afio (ECODES vy Alter Civites, 2018).
Otros trabajos incluso cifran las mejoras experimentadas por personas con diversidad funcional usuarias de
un servicio de asistencia personal a través de los precios de servicios equivalentes en el mercado privado
(asistente personal, auxiliar del hogar, tratamiento psicoldgico, socio en un club, etc.), y llegan a importes
por usuario de 32.247 € (lafez et al., 2018) y 44.644 € (Ayuntamiento de Barcelona, 2012)".

7. Debido a que los periodos de andlisis de los citados estudios abarcan mas de un afio, las cifras se han corregido con los factores correspon-
dientes.
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Asimismo, estos estudios monetizan las mejoras en la calidad de vida del entorno cuidador, generalmente
las familias de las personas discapacitadas. Desde un enfoque conservador, si en el caso de La Fundacio
Rubricatus monetizaramos el valor social vinculado a las mejoras en bienestar en 5.000 € por trabajador y
usuario, se obtendria un VSI consolidado de 8.163k €, un retorno de 2,51 euros por cada euro de presupues-
to y un retorno de 5,71 euros por cada euro de financiacién publica.

.|
6. Conclusiones

El objetivo del presente estudio era analizar y calcular el Valor Social Integrado (VSI) generado por las activi-
dades realizadas por La Fundacié Rubricatus para promover la calidad de vida de las personas con discapa-
cidad intelectual. Esta metodologia ha permitido cuantificar en términos monetarios el impacto econémico
y social creado. El analisis ha seguido un proceso de investigacion-accion participativa con representantes
de la entidad y sus grupos de interés (personas trabajadoras y usuarias con discapacidad, sus familias,
Administraciones publicas, etc.), lo que ha permitido identificar de manera sistematica las dimensiones o
variables de valor percibidas como relevantes.

Se ha calculado el VSI, que incluye tanto el valor social generado a través de la actividad econémica
—efecto de mercado capturado por indicadores de contabilidad— como el valor social especifico gene-
rado a los diferentes stakeholders mediante relaciones ajenas a las transacciones de mercado —efecto de
no mercado monetizado con ayuda de los indicadores y proxies utilizados—. El denominado valor social
especifico integra el conjunto de las variables de valor identificadas en la consulta con los stakeholders y
visibiliza los beneficios experimentados sobre todo por las personas trabajadoras con discapacidad, perso-
nas usuarias, familias y ciudadania.

Aunque se trata de una primera aproximacion del calculo del VSI, el estudio de caso muestra el interés de la
contabilidad social para las entidades de la economia social como La Fundacié Rubricatus, entidades que
asumen un papel principal en la integracién sociolaboral de las personas con discapacidad y que se carac-
terizan por la generacién de valor social por encima de los resultados econémicos o financieros (Fundacion
ONCE, 2015). La posibilidad de utilizar este método para evaluar su impacto social les permite a estas en-
tidades demostrar de forma monetaria su valor social ahadido, y mejorar de esta manera su competitividad
frente a las empresas mercantiles.

En este sentido, cuantificar el valor social desde una perspectiva de contabilidad social tiene varias impli-
caciones practicas para las empresas sociales. Por un lado, el proceso de medicién del valor social pro-
porciona una manera de atender las demandas crecientes de mayor responsabilidad y transparencia en la
comunicacioén con los diferentes grupos de interés. En particular, la experiencia muestra que se produce una
mejora en la relacidon con las personas empleadas, que una vez que conocen el resultado del valor social
que generan sus organizaciones, se sienten orgullosas y mas comprometidas con la empresa (Lazkano y
Beraza, 2019). Asimismo, la contabilidad del valor social también puede ser util en la relaciéon con las Ad-
ministraciones publicas que subvencionan las entidades que trabajan para la integracion de personas con
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discapacidad, y ayudar a evaluar la eficacia y eficiencia de los recursos publicos destinados (Ruiz-Lozano
et al., 2020).

Por otro lado, cuantificar el valor social de las empresas sociales puede ayudar a transformar la contabili-
dad financiera convencional y mejorar la estrategia y la gestion interna de las organizaciones de acuerdo
con principios de ética y sostenibilidad. De esta manera, el VSI puede representar un instrumento eficaz de
control interno, ya que puede dar informacion sobre posibles ineficiencias en el alcance de la mision social
y mostrar potencial para la mejora de las practicas de gestion. En concreto, pueden derivarse diferentes
ratios de analisis, cuyo seguimiento y evaluacion ayudaran en los procesos de toma de decision y mejoraran
el sistema de gestidn organizativo (Ruiz-Lozano et al., 2020).

La investigacién futura deberia abordar las limitaciones actuales del calculo del VSI, que como en otras me-
todologias de medicion de impacto social estan relacionadas con la disponibilidad de los datos necesarios
para la cuantificacion y monetizacion. A pesar de que la metodologia del VSI reduce el esfuerzo requerido
en la recogida de datos en comparacién con el SROI —no aspira a medir el impacto final, sino que se con-
forma con indicadores y proxies intermedios— seria interesante establecer la relacion de la actividad de la
organizacion con las variables de valor intangibles como las mejoras cognitivas y emocionales alcanzadas
en las personas con discapacidad. A medida de que se extienda la contabilidad social a mas entidades que
trabajan para la integracién de personas con discapacidad, sera mas facil consensuar métricas consistentes
de valor social tangible e intangible y realizar procesos de comparacion o benchmarking.
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Competencias en accesibilidad digital en
estudiantes de titulacion de maestria sobre

e-learning

Digital accessibility skills in students of master’s course on e-learning

Resumen

La formacién de futuros docentes en materia de accesibilidad digital es muy rele-
vante, ya que permite garantizar que personas con discapacidad, mayores y otros
colectivos con riesgo de exclusién social, puedan acceder a los procesos educati-
vos mediados por las tecnologias de la informacion y del conocimiento. Sin embar-
go, pareciera que no se contempla como parte de la oferta formativa. El objetivo del
presente trabajo se centra en identificar los conocimientos en accesibilidad digital
de los que parten los alumnos en una titulacion de maestria orientada a instruirse
como profesionales en el disefio tecnopedagodgico de acciones formativas desa-
rrolladas en modalidad e-learning. Para su desarrollo, se ha llevado a cabo un test
de autodiagnéstico en accesibilidad digital sobre un grupo de 49 estudiantes de
master. A raiz de los resultados obtenidos, se han orientado los objetivos de la
asignatura de accesibilidad contemplada en el master para potenciar el desarrollo
de competencias en esta materia.

Palabras clave
Accesibilidad digital, competencias, inclusion, documentos digitales, e-learning.

Abstract

The training of future teachers in digital accessibility matter’s is very relevant, since
it allows guaranteeing that people with disabilities, old people and other groups at
risk of social exclusion, can access educational processes though information and
knowledge technologies. However, it seems that it is not considered as part of the
training offer. The aim of the present work has focused on identifying the knowledge
in digital accessibility of the students in a master’s course aimed at educating
themselves as professionals in the techno-pedagogical design of training actions
developed in e-learning mode. For its development, a self-diagnostic test on digital
accessibility was carried out on a group of 49 master students. As a result of the
obtained results, the objectives of the accessibility subject contemplated in the
master have been oriented to promote the development of skills in this matter.

Keywords
Digital accessibility, skills, inclusion, digital documents, e-learning.
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1. Introduccién

En las instituciones de educacion superior (ES), el proceso de educacion basado en un modelo inclusivo
surge con fuerza para defender los derechos del alumnado no tradicional (Everett y Oswald, 2018). La mejo-
ra de la igualdad de oportunidades y de practicas es uno de los principales principios que subyace a estas
practicas (Vlachou y Papanou, 2018).

En la actualidad, existe un importante respaldo legislativo para el alumnado con discapacidad en el contexto
universitario. Buena muestra de ello se puede localizar en los avances legislativos que se han alcanzado y
que aseguran la igualdad de acceso y permanencia de los estudiantes con discapacidad en estas institucio-
nes. A nivel internacional, cabe destacar la Declaracién Universal de Derechos Humanos (Naciones Unidas,
1948), la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006), la
Conferencia Mundial sobre Educacion Superior (UNESCO, 1998) y la Estrategia Europa 2020 para un creci-
miento inteligente, sostenible e integrador (Comision Europea, 2010).

En el contexto nacional, esta oleada por realizar mejoras en el sistema universitario llegd en la década de
los 80, concretamente con la promulgacioén, el posterior desarrollo normativo de la Constitucion Espanola
de 1978 en su articulo 49 o la ley LISMI (1982). Veinte afios mas tarde, esta proyeccion legislativa para
asegurar la igualdad de oportunidades y acceso se vio ratificada con la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad
(LIONDAU), donde se destaca la transversalidad de las politicas y la mejora de la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad. En la actualidad, podemos destacar el actual Real Decreto Legislativo 1/2013, de
29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley general de derechos de las personas
con discapacidad y de su inclusion social, el Real Decreto de Ordenacién de las Ensefianzas Universitarias
Oficiales (2007), la Ley Organica 4/2007, de 12 de abril, de modificacién de la Ley Organica de Universida-
des (LOMLOU) o el Real Decreto 1276/2011, de 16 de septiembre, de adaptacion normativa a la Convencion
internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad.

Gracias a este tipo de acciones, conseguir la meta de una universidad inclusiva es cada vez un objetivo mas
tangible. En Espaia, hay aproximadamente 22 000 estudiantes con discapacidad en las universidades (Fun-
dacién Universia, 2018). Realidad similar en otros contextos internacionales donde la tasa de matriculacion
y la demanda de acceso es cada vez mayor (Hadjikakou y Hartas, 2008; Sakiz y Sarical, 2017). Sin embargo,
aunque esta realidad viene justificada, en parte, por los importantes avances en materia legislativa para
garantizar el acceso y la igualdad de oportunidades de los estudiantes con discapacidad, parece no ser
suficiente para asegurar su permanencia (Perera-Rodriguez y Morifia, 2019). Aunque los datos de matricula-
cioén se encuentran en auge y aumento, el riesgo de abandono sigue estando muy presente, siendo mucho
mayor para el alumnado con discapacidad que para el resto (Garabal, 2015; Nganji et al. 2011; Seale, 2017).
Esta realidad, unida a la ausencia de formacion de los profesores en materia de discapacidad, planes de es-
tudios inaccesibles, ausencia de ajustes razonables, actitudes negativas de los profesorados, materiales no
accesibles o barreras arquitectdnicas, evidencian que la universidad sigue siendo una institucién excluyente
(Morifa et al., 2015; Garabal, 2015; Langergen y Magnus, 2018; Vlachou y Papananou, 2015). Por tanto, se
torna necesario la incorporacion de los principios de la educacion inclusiva en las politicas y practicas edu-
cativas universitarias, la creacion de planes de formacion orientados al profesorado y de oficinas de apoyo
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para este colectivo de estudiantes o el uso de las tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC) a
través de recursos y aplicaciones informaticas accesibles (Gutiérrez y Restrepo y Martinez, 2010; Perera-
Rodriguez y Morifia, 2019).

Consecuentemente, diversos estudios han evidenciado las multiples ventajas que tiene el uso de las TIC
en los procesos educativos del alumnado (Nganiji et al., 2011; Seale et al., 2010; Van Jaarsveldt y Ndeya-
Ndereya, 2015). Tal y como se ratifica en estos trabajos, el uso de métodos digitales en los procesos de
aprendizaje genera oportunidades de conocimiento y opciones de participacion recreando vivencias de
aprendizaje reales (Morifia et al., 2014; Perera-Rodriguez y Morifa, 2019). Sin embargo, si bien es cierto
reconocer que estas tecnologias emergentes han facilitado el acceso al conocimiento del alumnado, no
menos cierto es que el acceso no se produce en las mismas circunstancias y servicios para todos. Autores
como Seale (2006) o Seale et al., (2010) reflejan la falta de accesibilidad digital que presentaba este colectivo
de estudiante para acceder al contenido e informacion. De esta forma, se generan procesos de exclusion
y una brecha digital entre el alumnado con discapacidad y el resto de sus compafieros (Ferrer et al., 2011).
Sin embargo, tal y como establecen Burgstahler et al. (2004), la accesibilidad debe ser considerada uno de
los principios esenciales en el proceso de aprendizaje. En consecuencia, esto permitiria que la mayoria de
los estudiantes, con independencia de sus limitaciones personales, sociales o del contexto del navegador,
pudieran acceder al contenido digital siendo capaces de comprender, navegar e interactuar con este espa-
cio (Carreras, 2013). De hecho, la accesibilidad digital no sélo beneficia al alumnado con discapacidad sino
a todo el colectivo (Gutiérrez y Restrepo y Martinez, 2010).

Numerosos autores centran sus trabajos en analizar el impacto que genera en el alumnado el uso de tecno-
logias asistidas (Garrison-Wade, 2012; Love et al., 2015; Nganiji et al., 2011; Vieiro-Iglesias et al., 2015) como
son los lectores de pantalla que emplean las personas ciegas o el software de reconocimiento de voz utilizado
por personas con discapacidad fisica, entre otros. Asi, “el verdadero desafio de una web inclusiva radica en
garantizar un amplio acceso, haciendo que las mismas sean compatibles con tecnologias de asistencia o ayu-
das técnicas, lo cual es posible si se contemplan los principios basicos de accesibilidad y usabilidad desde
la concepcion del proyecto de disefo” (Ferrer et al., 2011: 251). Sin embargo, el problema surge cuando el
alumnado no puede acceder al contenido, incluso con su producto de apoyo, debido a la incompatibilidad y
falta de accesibilidad (Unterfrauner y Weiermair-Marki, 2008). Asi, los recursos y los entornos tecnolégicos in-
accesibles dificultan la participacion plena del alumnado (Perera-Rodriguez y Morifia, 2019; Seale et al., 2015).
Y, aunque la accesibilidad digital ha de ser uno de los elementos claves y esenciales en el proceso del disefio
del aprendizaje (Burgstahler et al., 2004), a tenor de los resultados expuestos, parece no ser asi.

Para potenciar la inclusion educativa, dandole un sentido mas amplio al colectivo de estudiantes en ge-
neral, cobra importancia el disefio de los procesos formativos bajo los principios del disefio universal de
aprendizaje (DUA) (Ferrer et al., 2011). Cuando las instituciones educativas adoptan este enfoque, tanto los
productos como los entornos se disefian para que sean usados por todas las personas sin necesidad de
generar ninguna adaptacion o disefio especifico (Aparicio y Martinez, 2017; Aparicio y Rodriguez, 2020;
Cotéan, 2017; Perera-Rodriguez y Morifia, 2019; Preiser y Smith, 2011; Powell, 2013). Consecuentemente,
el disefo universal de los productos digitales garantiza que los requisitos establecidos en la accesibilidad
(percepcion, compresion e interaccion) se cumplan (Horton y Leventhal, 2008). Ademas, se ha ratificado
que las modificaciones y ajustes realizados para el alumnado con discapacidad benefician al alumnado en
general (HEFCE, 2002; Pliner y Johnson, 2004).
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Por ello, con el propésito de contribuir al conocimiento cientifico actual y con la finalidad de garantizar que
todos los estudiantes puedan acceder a los procesos educativos mediados por las TIC, en la presente in-
vestigacion se aborda el objetivo de identificar los conocimientos en accesibilidad digital de los que parten
los alumnos en un grado de maestria orientado a instruirse como profesionales en el disefio tecnopeda-
goégico de acciones formativas. Todo ello con el fin de establecer una estrategia centrada en potenciar la
adquisicién de competencias en esta materia en los futuros profesionales del e-learning.

|
2. Metodologia

Con el objetivo de poder evaluar la adquisicion de competencias en materia de accesibilidad digital en estu-
diantes de master orientados a formarse como profesionales del e-learning, se ha aplicado una metodologia
basada en el andlisis documental y en la recogida de valores cuantitativos y cualitativos mediante un cues-
tionario. En primer lugar, se ha partido del analisis de la oferta existente a nivel de maestria para conocer
si se contempla la accesibilidad en los programas formativos que abordan las tematicas de disefio tecno-
pedagogico y formacion para el e-learning. Para ello, se ha procedido a analizar la informacién disponible
en los sitios web en los que se publicitan. A continuacién, se ha disefiado un cuestionario online orientado
a medir los conocimientos en accesibilidad digital de los que parten los estudiantes que cursan el Master
en disefio tecnopedagdgico de la Universidad Isabel | en el que se integra una asignatura de accesibilidad.
Por ultimo, a partir de los resultados del cuestionario, se han reorientado los objetivos de la asignatura de
accesibilidad del citado master.

La duracion de la presente investigacion se ha llevado a cabo durante cinco meses. Concretamente, se ha
desarrollado entre los meses de octubre de 2018 y marzo de 2019, contemplandose las siguientes fases:

« Fase l. Inclusion de la accesibilidad en la oferta disponible para profesionalizar la formacion me-
diada por las TIC

En primer lugar, se ha realizado un andlisis sobre la oferta disponible en Espafa orientada a ofrecer una
titulacién oficial cuya finalidad sea la formacion de expertos en disefio tecnopedagodgico en general y
en e-learning en particular. Este andlisis se ha llevado a cabo en el ultimo trimestre de 2018 (octubre-
diciembre) sobre la oferta disponible para el curso 2018-2019.

Para la identificacién de los titulos relacionados, se han realizado busquedas en Internet en las que se
han combinado las siguientes expresiones: master, maestria, universidad, universitario, oficial, disefio
tecnopedagogico, tecnologia educativa, e-learning, etc.

Sobre la oferta identificada, cuyas referencias se recogen en el apéndice, se ha revisado en el sitio web
de cada titulo si existen asignaturas especificas cuya finalidad sea formar a los profesionales en materia
de accesibilidad digital.

+ Fase Il. Medicidon de los conocimientos de accesibilidad de los que parten los estudiantes de
master
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A continuacion, se ha llevado a cabo una experiencia real con estudiantes provenientes de diferentes
grados dentro de un master que reline estas caracteristicas (Master en disefio tecnopedagdgico de la
Universidad Isabel ) y que ha consistido en identificar el nivel de conocimientos del que parten en ma-
teria de accesibilidad sobre los documentos digitales que elaboran. Esta medicién se ha realizado sobre
la edicién del master, desarrollada durante el curso 2018-2019.

Con tal fin, en enero de 2019, coincidiendo con el inicio de la asignatura de “Usabilidad e Infoaccesibi-
lidad”, los estudiantes han cumplimentado un cuestionario online dentro del aula virtual, denominado
“Test de autodiagnostico en accesibilidad digital”, que, ademas de servir para orientar la formacioén de
la asignatura que debian cursar, se ha empleado como medio para provocar sensibilizacién en el grupo
y, por tanto, una mayor predisposicion a aprender.

El grupo de estudiantes de la edicion 2018-2019 del master ha estado constituido por 54 alumnos, de

los cuales se pueden destacar las siguientes caracteristicas:

a. Los perfiles de los alumnos son multidisciplinares, con una formacién universitaria en distintas

areas de conocimiento (tabla1).

Tabla 1. Titulaciones universitarias de los estudiantes objeto de estudio

Titulacion Nuamero de
alumnos
Administracion y Direccién de Empresas 2

Arquitectura

Biologia

Ciencias de la Actividad Fisica y del Deporte

Ciencias Ambientales

Ciencias del Mar

Estudios Ingleses

Filologia (francesa, hispanica e inglesa)

Geologia

Historia / Historia de Arte

Humanidades

Ingenieria (montes, Industrial, Informatica, Quimica, Técnica Industrial, Telecomunicacion)

Magisterio

Matematicas

Pedagogia

Periodismo

Primaria

Publicidad y Relaciones Publicas

Quimica

Relaciones Laborales

Sociologia

Traduccion e Interpretacion

Turismo

PO I Y [P U P I IS I O O OO IFOVR I T 70 I I3 T (G B NG ) ey P F SR FE R S

Fuente: elaboracién propia.
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b. Poseen experiencia profesional, principalmente en el campo docente (Infantil, Primaria, Educacion
Secundaria, Bachillerato, Formacién Profesional Basica y Formacioén Profesional Inicial).

Para poder identificar los conocimientos de los que parten los estudiantes en materia de accesi-
bilidad digital, el cuestionario disefiado se ha basado en recomendaciones recogidas en los es-
tandares de accesibilidad de referencia internacional (European Telecommunications Standards
Institute (ETSI) et al., 2018; W3C, 2018). Ademas, se ha contado con la validacion de dos expertos
en accesibilidad TIC con mas de diez afios de experiencia en este ambito.

Para facilitar su cumplimentacion, se ha preguntado al grupo sobre la aplicaciéon de doce buenas
practicas de accesibilidad sobre los documentos digitales que elaboran, sin cefiirlo a tecnologias
concretas, ya que las recomendaciones serian igualmente aplicables en una web que en un texto
elaborado con Microsoft Office o LibreOffice. Ademas, se han incluido dos espacios abiertos al
final del cuestionario para recoger la experiencia previa de los estudiantes en la elaboraciéon de
documentos digitales en general y en accesibilidad en particular.

El cuestionario comienza con la siguiente afirmacion: “Cuando elaboro contenidos digitales (por
ejemplo, documentos en Word, presentaciones en PowerPoint o un blog en Internet), de forma
general, realizo lo siguiente”. A continuacion, se introducen las doce buenas practicas con afirma-
ciones relacionadas. En cada buena practica se ofrecen cuatro opciones sobre las que deben elegir
una: “Si”, “No”, “No sé qué significa” y “No incluyo este recurso en documentos digitales”.

Las buenas practicas contempladas en el cuestionario son:

- Alternativa a las imagenes: “Proporciono una descripcion alternativa a las imagenes para
quienes no pueden verlas”.

- Tamano de la fuente: “Empleo un tamafio de letra no inferior a 12 puntos para que se vea bien
tanto en la pantalla, como impreso”.

+ Contraste en color: “Aplico adecuadamente los colores para asegurar que existe un buen
contraste entre la fuente empleada y el fondo del documento”.

+  Alternativa a uso semantico del color: “Cuando utilizo el color para transmitir alguna infor-
macion especifica (por ejemplo, un grafico o tabla de datos en la que marco algunos valores
en rojo para distinguirlos de los demas) suelo proporcionar una alternativa para quienes tienen
dificultades para distinguir los colores”.

- Diseino de las tablas de datos: “Cuando inserto tablas de datos, intento que su estructura
sea muy sencilla para que quienes la leen tengan facilidad para relacionar los encabezados o
categorias con los datos correspondientes. Por ejemplo, no creo celdas combinadas”.

+ Marcado de encabezados: “Marco una estructura en los contenidos mediante la aplicacién de
titulos o encabezados de seccidn para ayudar a delimitar los diferentes bloques del documento
(titulo general, titulos de apartados, etc.)”.

« Jerarquia de encabezados: “Respeto los niveles de encabezado para establecer una jerarquia
entre los diferentes bloques del documento. Es decir, no utilizo un titulo de nivel 1 y luego un
titulo de nivel 3”.

+ Marcado de listas: “Creo listas aplicandoles el estilo o propiedad correspondiente. Es decir,
no provoco la apariencia de una lista anadiendo niumeros o guiones al inicio de cada parrafo”.
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+ Etiquetado de enlaces: “Cuando creo enlaces o hipervinculos, cuido que el texto de estos
tenga significado si se lee fuera de contexto. Es decir, no genero enlaces del tipo “Mas info” o
“Pincha aqui”, por ejemplo”.

+  Formato del documento: “Si quiero separar mas los diferentes elementos de un documento
(por ejemplo, parrafos, imagenes, etc.) utilizo las propiedades de formato que me ofrece la he-
rramienta. Es decir, no pulso varias veces la tecla “enter” para provocar una mayor separacion”.

+  Subtitulado de contenido audiovisual: “Cuando integro un video que incluye sonido, suelo
anadirle subtitulos para que pueda ser entendido por quienes no lo pueden oir o, al menos,
aporto una transcripcion textual del contenido mas relevante”.

+  Audiodescripcion de contenido audiovisual: “Cuando integro un video que incluye imagenes
que transmiten informacion relevante, suelo aportar una descripcion mediante la banda de
audio para ayudar a las personas ciegas a comprenderlo o, al menos, aporto una transcripciéon
del contenido”.

+  Fase lll. Asimilacion de conocimientos sobre accesibilidad digital

Por ultimo, dentro de la experiencia llevada a cabo con los estudiantes de master, se ha medido durante
la asignatura de “Usabilidad e Infoaccesibilidad” (desarrollada entre enero y marzo de 2019) la capaci-
dad de los futuros profesionales del e-learning para adquirir conocimientos basicos que les permitan
potenciar la inclusion educativa mediada por las TIC.

El itinerario formativo cursado por los estudiantes dentro de la asignatura de “Usabilidad e Infoaccesi-
bilidad” se compone de seis unidades didacticas orientadas principalmente a que puedan aprender a
producir contenidos usables y accesibles en diferentes formatos. Al inicio de la asignatura (unidad 1) se
dan a conocer las necesidades de las personas con discapacidad, mayores y otros colectivos vulnera-
bles en el acceso a la informacién digital, asi como los productos de apoyo que existen para cubrir sus
necesidades basicas. A continuacién (unidad 2), se muestran las normas técnicas o estandares que se
deben tener en cuenta para ofrecer entornos educativos inclusivos. Después (unidades 3 a 5) se trabaja
sobre documentos en diferentes formatos para que puedan ir aplicando las técnicas de usabilidad y ac-
cesibilidad, comenzando con herramientas de uso mas generalizado, como los procesadores de texto
y las presentaciones digitales, para finalizar con la elaboracion de contenidos para la web. Por ultimo
(unidad 6), se aporta un repaso de todas las técnicas a tener en cuenta para producir documentos in-
clusivos, con independencia de la herramienta con la que se elaboran, y también pautas para potenciar
la inclusion mediante la practica profesional.

Puesto que la asignatura de “Usabilidad e Infoaccesibilidad” ha de impartirse durante tres meses y
el test de autodiagndstico se debia realizar al inicio de esta, los contenidos debian estar previamente
elaborados. No obstante, la docente de la asignatura es una persona con discapacidad que lleva tra-
bajando en accesibilidad durante quince afos, por lo que conoce ampliamente las técnicas que han
de contemplarse para elaborar documentos digitales accesibles. Ademas, el entorno virtual en el que
se imparte el master es flexible para poder modificar las actividades, incluir referencias adicionales que
permitan profundizar en aspectos que se consideren de interés para el grupo, etc. Por tanto, aun ha-
biéndose elaborado los contenidos didacticos con antelacion, los resultados del cuestionario servirian
para planificar las actividades de evaluacién a lo largo de la asignatura, permitiendo a la docente la
evaluacion de los aspectos mas desconocidos por los estudiantes segun los resultados del test.
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.|
3. Resultados

Los resultados reflejados en este articulo versan sobre tres grupos. En primer lugar, se mostrara el grado
de integracion de la accesibilidad en la oferta disponible en Espafa orientada a formar a profesionales del
e-learning. En un segundo momento, se pasara a detallar la experiencia desarrollada en un aula de titulacion
de master con el objetivo de identificar el nivel de conocimientos del que parten los estudiantes de grado
en materia de accesibilidad digital. Para finalizar, en tercer lugar, se analizara su capacidad para adquirir una
serie de competencias béasicas que permitan potenciar la inclusién educativa mediada por las TIC.

3.1. Inclusién de la accesibilidad en la oferta disponible para profesionalizar la formacién mediada por las TIC

Teniendo en cuenta todas las posibilidades que ofrecen las TIC, como la educacién online, es de suma
importancia poder disefiar un entorno de aprendizaje que contemple la diversidad humana y no genere
exclusion social.

Los nuevos desarrollos tecnoldgicos facilitan la incorporacién social de colectivos excluidos (Garcia Pérez y
Ortega Sanchez, 2010), por ello se hace cada vez mas necesario la formacién de profesionales del e-learning
que puedan disefar soluciones educativas que respondan a los retos de la accesibilidad universal (Alonso,
2007), que facilite, no solo el acceso a través del uso de distintas herramientas y recursos tecnologicos,
sino también de los contenidos a través de un disefio tecnopedagodgico inclusivo (Gonzalez y Farnds, 2009).
En Espafa se ofertan algunos titulos de master, propios y oficiales, dirigidos a formar profesionales en el
campo del e-learning y la tecnologia educativa. En lo que respecta al curso 2018-2019, la oferta se resume
en la siguiente tabla (tabla 2).

Tabla 2. Titulaciones ofertadas en Espafia en e-learning y tecnologia educativa

Universidad Titulacion

Master en Tecnologias de la Informaciéon y la Comunicacién para la Educacion y

Universidad de Nebrija Aprendizaje Digital

Universidad Catdlica de Valencia Master Universitario en Innovacion Tecnoldgica en Educacion

Universidad Internacional de Valencia | Master Universitario en Educacién, Tecnologias e Innovacion

Universidad Internacional de la Rioja | Master Universitario en E-learning y Redes Sociales

Master Universitario en Las TICs en Educacién: analisis y disefio de procesos,

Universidad de Salamanca P .
recursos y practicas formativas

Universidad a Distancia de Madrid Master Universitario en Tecnologia Educativa

Universidad de la Laguna Master Universitario en Educacién y Tecnologia de la Informaciéon y Comunicacion

Méster Universitario en Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion en

Universidad Auténoma de Madrid o o
Educacion y Formacion

Universitat Oberta de Catalunya Master Universitario Educacion y TIC (e-learning)

Universidad del Pais Vasco Master Universitario en Tecnologia, Aprendizaje y Educacion
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Universidad Titulacion

Universidad Isabel | Master en Disefio Tecnopedagdgico (e-learning)

Universidad de Extremadura Master Universitario en Educacion digital

Universidad de Barcelona (l;/ilgis{:; Sde entornos de ensefanza y aprendizaje mediados por tecnologias
Universidad de Sevilla Master e-learning: nuevas tecnologias para el aprendizaje a través de Internet

Universitat Rovira i Virgili
(coordinadora)

Universitat de les llles Balears
Universitat de Lleida
Universidad de Murcia

Master interuniversitario en Tecnologia Educativa: E-learning y Gestion del
Conocimiento

Fuente: elaboracién propia.

Tras realizar una revision de la informacion que ofrecen de la titulacion a través de su pagina web, sobre el
plan de estudios y guias docentes, pareciera que la mayoria no incorpora el desarrollo de competencias
dirigidas al conocimiento y aplicacion de la accesibilidad en entornos formativos.

De las 15 titulaciones presentadas en la tabla anterior, solamente se han ubicado dos que incluyen en su
plan de estudios una asignatura para desarrollar competencias especificas en esta area (tabla 3).

Tabla 3. Titulaciones que incorporan en su plan de estudios competencias en accesibilidad

Universidad Titulacion Asignatura

Méster Universitario en E-learning y Redes

Universidad Internacional de La Rioja .
Sociales

Usabilidad y Accesibilidad online

Master en Disefio Tecnopedagdgico

Universidad Isabel | )
(e-learning)

Usabilidad e Infoaccesibilidad

Fuente: elaboracién propia.

De acuerdo a lo anterior, se puede evidenciar que, en lo que respecta a la oferta formativa analizada, la ac-
cesibilidad de las TIC es un campo poco relevante dentro de la formacion de profesionales del e-learning.

3.2. Medicion de los conocimientos de accesibilidad de los que parten los estudiantes de grado

Para identificar los conocimientos con los que cuentan los titulados de grado en materia de accesibilidad
digital se ha empleado el “Test autodiagnostico en accesibilidad digital” que ha sido cumplimentado por
los estudiantes de uno de los titulos en disefio tecnopedagdgico que cuenta con una asignatura especifica

sobre accesibilidad.

El cuestionario ha sido cumplimentado por 49 de los 54 estudiantes que cursaban el master (90,7 % del
aula), obteniéndose los siguientes resultados:
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«  Alternativa a las imagenes: “Proporciono una descripcion alternativa a las imagenes para quienes no
pueden verlas”.

Ante esta afirmacion, un 20 % de los participantes declara incluir alternativas textuales, mientras que un
76 % no lo contempla. Un 2 % no sabe qué significa y un 2 % no trabaja con imagenes.

+ Tamano de la fuente: “Empleo un tamano de letra no inferior a 12 puntos para que se vea bien tanto
en la pantalla, como impreso”.

Un 96 % de los participantes utiliza un tamafo de fuente adecuado en sus documentos, mientras que
un 4% no lo hace.

+ Contraste en color: “Aplico adecuadamente los colores para asegurar que existe un buen contraste
entre la fuente empleada y el fondo del documento”.

Un 90 % del grupo cuida el contraste entre la fuente y el fondo que emplea, mientras que un 10 % no
lo contempla.

«  Alternativa a uso semantico del color: “Cuando utilizo el color para transmitir alguna informacion
especifica (por ejemplo, un grafico o tabla de datos en la que marco algunos valores en rojo para distin-
guirlos de los demas) suelo proporcionar una alternativa para quienes tienen dificultades para distinguir
los colores”.

So6lo un 14 % del grupo aplica una alternativa accesible al uso semantico del color. El 86 % del aula no
lo contempla.

- Disefo de las tablas de datos: “Cuando inserto tablas de datos, intento que su estructura sea muy
sencilla para que quienes la leen tengan facilidad para relacionar los encabezados o categorias con los
datos correspondientes. Por ejemplo, no creo celdas combinadas”.

Un 65 % de los participantes declara disefiar adecuadamente las tablas de datos, mientras que un 33 %
no lo hace. Un 2% no comprendi6 en qué consiste la buena practica.

+ Marcado de encabezados: “Marco una estructura en los contenidos mediante la aplicacién de titulos
0 encabezados de seccién para ayudar a delimitar los diferentes bloques del documento (titulo general,
titulos de apartados, etc.)”.

Un 98 % de los participantes indica que aplica a encabezados a los documentos. El 2 % restante no
comprendié el enunciado de la buena practica.

« Jerarquia de encabezados: “Respeto los niveles de encabezado para establecer una jerarquia entre
los diferentes bloques del documento. Es decir, no utilizo un titulo de nivel 1y luego un titulo de nivel 3”.
Un 86 % respeta la jerarquia de los encabezados, mientras que un 4 % no lo hace. El 10 % restante no
sabe qué significa.

«  Marcado de listas: “Creo listas aplicandoles el estilo o propiedad correspondiente. Es decir, no provo-
co la apariencia de una lista afiadiendo niumeros o guiones al inicio de cada parrafo”.
Un 53 % declara crear adecuadamente las listas, mientras que un 27 % indica que no lo hace. Un 20 %
del grupo no sabe qué significa.

+ Etiquetado de enlaces: “Cuando creo enlaces o hipervinculos, cuido que el texto de éstos tenga sig-
nificado si se lee fuera de contexto. Es decir, no genero enlaces del tipo “Mas info” o “Pincha aqui”, por
ejemplo”.
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Un 51 % declara etiquetar adecuadamente los enlaces, mientras que un 43 % no lo hace. Un 4% no
sabe qué significa y un 2 % no emplea este recurso.

Formato del documento: “Si quiero separar mas los diferentes elementos de un documento (por ejem-
plo, parrafos, imagenes, etc.) utilizo las propiedades de formato que me ofrece la herramienta. Es decir,
no pulso varias veces la tecla “enter” para provocar una mayor separacion”.

Un 57 % del grupo considera que utiliza las opciones de formato que les ofrecen los sistemas de gestion
de contenidos (CMS), mientras que un 43 % utiliza el retorno de carro para provocar mayor separacion
entre los elementos de los documentos que producen.

Subtitulado de contenido audiovisual: “Cuando integro un video que incluye sonido, suelo afiadirle
subtitulos para que pueda ser entendido por quienes no lo pueden oir o, al menos, aporto una trans-
cripcion textual del contenido mas relevante”.

Un 14 % de los participantes incluye subtitulos en los videos o, en su defecto, ofrece una transcripcion
del contenido sonoro, mientras que un 78 % no lo contempla. El 8 % restante no trabaja con contenido
audiovisual.

Audiodescripcion de contenido audiovisual: “Cuando integro un video que incluye imagenes que
transmiten informacion relevante, suelo aportar una descripcién mediante la banda de audio para ayu-
dar a las personas ciegas a comprenderlo o, al menos, aporto una transcripcion del contenido”.

Un 4 % de los participantes incluye audiodescripcion en los videos o, en su defecto, ofrece una trans-
cripcién del contenido visual, mientras que un 86 % no lo contempla. Un 2% del grupo no sabe qué

significa y un 8 % no trabaja con contenido audiovisual.

A continuacion, se ofrece una sintesis de los resultados obtenidos (tabla 4):

Tabla 4. Resultados del test autodiagnodstico en accesibilidad digital

Buena practica Si No No saben No aplica
Alternativa a las imagenes 20% 76 % 2% 2%
Tamario de la fuente 96 % 4% 2% 2%
Contraste en color 90 % 10% 0% 0%
Alternativa a uso semantico del color 14% 86 % 0% 0%
Disefio de tablas de datos 65 % 33% 2% 0%
Marcado de encabezados 98 % 0% 2% 0%
Jerarquia de encabezados 86 % 4% 10% 0%
Marcado de listas 53% 27% 20% 0%
Etiquetado de enlaces 51% 43% 4% 2%
Formato del documento 57 % 43 % 0% 0%
Subtitulado de contenido audiovisual 14% 78% 0% 8%
Audiodescripcion de contenido audiovisual 4% 86 % 2% 8%

Fuente: elaboracién propia.
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Por ultimo, de las preguntas abiertas contempladas al final del cuestionario para conocer el grado de ex-
periencia de los participantes en la elaboracion de documentos digitales en general y en accesibilidad en
particular, se puede extraer lo siguiente:

e Los participantes principalmente emplean los documentos digitales para elaborar textos con Microsoft
Word y presentaciones en PowerPoint. Algunos de ellos exportan los documentos que elaboran a for-
mato PDF. Un grupo muy reducido de los participantes elaboran contenidos para la Web (HTML).

e El grupo declara que no posee experiencia ni formacién previa en accesibilidad digital (sélo existen casos
puntuales, principalmente provenientes de grados de ingenieria). Algunos de los participantes han conta-
do en el aula con estudiantes con discapacidad, encargandose de realizarles adaptaciones curriculares.

3.3. Adquisicién de conocimientos sobre accesibilidad digital

Partiendo de los resultados del cuestionario online cumplimentado por los estudiantes, se compartié con
el grupo a través del aula virtual las principales conclusiones del test de autodiagnéstico y se adaptaron
los objetivos de la asignatura para poder profundizar durante su desarrollo en las carencias detectadas. La
informacion compartida con los estudiantes fue la siguiente:

e Imagenes: un 76 % de los participantes indicé que no describe las imagenes de los documentos que
elaboran. Se propone profundizar a lo largo de la asignatura en como describir las imagenes, permitien-
do al estudiante distinguir previamente si requieren o no de descripcion.

e Fuente: un 96 % de los estudiantes confirmoé que emplea un tamafno adecuado en la letra y un 90 % que
cuida el contraste. Por tanto, el grupo considera que dispone de conocimientos basicos en estas buenas
practicas. No obstante, se les mostrara como pueden emplear una herramienta para analizar el contraste.

e Alternativa a uso semantico del color: un 86 % declaré no contemplar una alternativa al uso del color
para transmitir informacion. Se les propone incidir en esta cuestién a lo largo de la asignatura.

e Disefio de tablas de datos: un 65 % indicé que disena las tablas adecuadamente, pero hay parte del
grupo que no lo hace. Puesto que la construccidn de tablas de datos accesibles es una tarea compleja,
se propone profundizar en las técnicas para su disefio a lo largo de la asignatura.

e Estructura de encabezados: un 96 % indic6 que utiliza los titulos para marcar una estructura adecua-
damente, pero esta cifra baja al 86 % cuando se pregunta si se respeta la jerarquia en su uso. Se les
propone revisar las técnicas para aplicar los titulos correctamente.

e Listas: un 53 % de los participantes indicé que crea las listas aplicandoles la propiedad correspondiente, pero
gran parte del grupo reconocié no hacerlo, por lo que, de igual modo, se les propone revisar las técnicas.

e Enlaces: un 51 % de los participantes consideré que aporta titulos representativos a los enlaces, pero
gran parte del grupo reconocio que no lo hace adecuadamente. El grupo aprendera a etiquetar los vin-
culos de forma adecuada.

e Formato: un 57 % indicd que no separan los elementos de un documento pulsando la tecla enter o el
espacio. No obstante, parte del grupo advirtié que aplica estos métodos. Los estudiantes aprenderan a
modificar el formato sin recurrir a estas malas practicas.
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e Videos: un 86 % de los participantes reconocio no aplicar audiodescripciéon y un 78 % no contemplar
subtitulado o, en su defecto, una transcripciéon. Ademas, un 8% del grupo indicd que no trabaja con
contenido audiovisual. Se propone profundizar en las técnicas para que el contenido audiovisual que
generen o utilicen sea mas accesible.

Mediante las actividades redisefiadas por la docente tras el resultado del cuestionario de autodiagnoéstico, el
grupo desarrollé un debate sobre inclusidon educativa mediada por las TIC, la elaboracion de 3 documentos
usables y accesibles en diferentes formatos (Microsoft Word, PowerPoint y HTML) y la cumplimentacion
de un cuestionario con preguntas tipo test en el que los estudiantes debian decidir como dar respuesta a
diferentes barreras de accesibilidad que pueden presentarse en documentos digitales.

El debate se empled para generar conciencia en el grupo en cuanto a la necesidad de involucrar a toda la
sociedad en la eliminacién de barreras de accesibilidad. Una estrategia para la generacion de conciencia fue
el test de autodiagnéstico, sobre el que muchos estudiantes indicaron durante el desarrollo del debate que
les habia supuesto una herramienta de reflexién al darse cuenta de que estaban generando documentos
digitales inaccesibles.

La elaboracién de los documentos en diferentes formatos permitié constatar que el grupo aplicaba adecua-
damente un volumen importante de buenas practicas de usabilidad y accesibilidad, pero otras no siempre
eran capaces de resolverlas. A este respecto, se deben destacar los siguientes resultados asociados a la
correccion de las actividades:

e El grupo mostré dificultades para aplicar adecuadamente los colores, pero con el avance en la asigna-
tura este aspecto fue mejorando. De forma general, todos los estudiantes aprendieron a generar buen
contraste entre fuente y fondo y a proporcionar una alternativa textual cuando se empleaba el color con
fines informativos.

e Bastantes estudiantes utilizaron el retorno de carro para separar los elementos de los documentos, aun
habiéndose aportado pautas para recurrir a las propiedades de formato. Por tanto, se trata de un requi-
sito de accesibilidad que requiere de un mayor esfuerzo para comprender su importancia y aplicarlo.

e |os estudiantes aprendieron a aplicar una estructura de encabezados en los documentos digitales que
generaron, pero cuando incluian una portada, el titulo no lo integraban en tal estructura, generando asi
una barrera de accesibilidad al inicio de los contenidos.

e Los estudiantes aprendieron a describir las imagenes, aunque en muchas ocasiones ofrecian descrip-
ciones demasiado detalladas y en otras dejaban sin informar de aspectos relevantes. Se detecta que re-
sulta dificultoso comprender qué informacion puede ser importante para quienes no ven las imagenes.

e Los estudiantes mostraron cierta reticencia para enfrentarse a la generacién de contenido accesible en
HTML, aunque tras finalizar la practica, valoraron de forma muy positiva la actividad ademas de util para
su desarrollo profesional en el entorno del e-learning.

Por ultimo, en el cuestionario con preguntas tipo test cumplimentado por el grupo en la ultima unidad di-
dactica de la asignatura, se pudo ver como los estudiantes desarrollaron la capacidad de aportar soluciones
a las malas practicas que habian identificado mediante el autodiagnostico, obteniéndose una calificacion
media de 8,82 sobre 10.
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El cuestionario estaba constituido por 20 preguntas en las que se recogian cuestiones relacionadas con las
12 buenas practicas contempladas en el autodiagnéstico. No obstante, la aplicacion de las buenas prac-
ticas en este cuestionario final se relacionaron con técnicas especificas y, en muchos casos, con formatos
de documentos. A continuacién, se ofrecen dos ejemplos de preguntas integradas en el cuestionario final:

Imagen 1: Pregunta para valorar el etiquetado de los enlaces
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.|
4. Discusion

Las instituciones educativas han de velar por el desarrollo de modelos inclusivos (Everett y Oswald, 2018;
Morifa, 2018). Todo ello realizado bajo los principios de igualdad de oportunidades y accesibilidad universal
(Aparicio y Rodriguez, 2020; Vlachou y Papanou, 2018). Y, pese a que existe un importante respaldo legisla-
tivo, asi como normativa especifica y técnica en materia de accesibilidad, parece no ser suficiente.

Los resultados reflejados en este trabajo evidencian que la formacion de los futuros docentes en materia
de accesibilidad digital es un elemento esencial para el correcto desarrollo de practicas inclusivas en el
aula (Alonso, 2007; Burgstahler et al., 2004; Morifa et al., 2015). Autores como Aparicio y Martinez (2017),
Aparicio y Rodriguez (2020), Garcia Pérez y Ortega Sanchez (2010) y Gonzalez y Farnds (2009), ponen de
manifiesto que el desarrollo de procesos tecnoldégicos adaptados a los principios de accesibilidad universal
estimula y fomenta la inclusion. Consecuentemente, en este trabajo se apoyan los resultados obtenidos por
Perera-Rodriguez y Morifa (2019), al afirmar que es necesario la creacion de planes de formacién orientados
al profesorado que se basen el uso de las TIC a través de recursos y aplicaciones informaticas accesibles.
Tal y como se propone en el DUA, los entornos educativos han de ser elaborados y disefiados para que sean
usados por todas las personas sin necesidad de realizar ajustes posteriores o disefios especificos (Cotan,
2017; Horton y Leventahl, 2008; Preiser y Smith, 2011; Powell, 2013).

Sin embargo, los resultados obtenidos evidencian que las titulaciones, oficiales y no oficiales, encaminadas
a formar a los futuros expertos en disefio tecnopedagdgico, no contemplan la accesibilidad digital entre su
propuesta formativa. Estos resultados son contraproducentes con la idea aqui propuesta: la formacion de
los docentes en materia de atencion a la discapacidad y accesibilidad digital es esencial para el desarrollo
de practicas inclusivas en las aulas. Por tanto, el desarrollo de estos procesos apoyados en métodos de
aprendizaje permitira que el estudiante vivencie oportunidades de aprendizaje reales (Morifia et al., 2014;
Perera-Rodriguez y Morifia, 2019) evitando, de esta forma, la tan temida brecha digital entre el alumnado
con y sin discapacidad (Seale, 2006; Seale et al., 2010). De hecho, estudios como los de Ferrer et al. (2011)
consideran que tanto la usabilidad como la accesibilidad son factores esenciales para superar la brecha
digital. Esto potenciaria y permitiria la inclusién social y digital de todo el colectivo de alumnado. Sin em-
bargo, aunque la accesibilidad ha de ser uno de los principales elementos a tener en cuenta en el disefio de
aprendizaje (Burgstahler et al., 2004), con los resultados aqui expuestos, parece que no es asi.

Muchos de los estudiantes de este trabajo muestran una buena predisposicion a realizar estos ajustes, aun
sin recibir formacién previa. Sin embargo, su formacién en materia de accesibilidad se ha reflejado como
escasa y casi inexistente. De forma paralela, se ha ratificado que es un aspecto esencial para su correcta
implementacion. Asi, tras recibir formacién en esta materia, los futuros profesionales realizan los ajustes
razonables para que algunos colectivos situados en una posicion de vulnerabilidad, como es el caso del
alumnado con discapacidad, puedan acceder al contenido. Sin embargo, aunque se reciba formacion avan-
zada en materia de accesibilidad digital, los procesos de sensibilizacién, actitudes positivas y empatia son
necesarios en todo este proceso (Garabal, 2015). Resultados similares se hallaron en otros trabajos enfo-
cados a la formacién docente en materia de discapacidad en el &mbito universitario (Langergen y Magnus,
2018; Morina, 2018; Van Jaarsveldt y Ndeya-Ndereya, 2015).
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En este aspecto, se puede finalizar afirmando que la formacién y aplicacion de los principios de accesibilidad
universal no solo corresponde a los profesionales del ambito educativo sino a todos los colectivos y areas so-
ciales. De esta forma, se evitara la produccion de recursos y entornos tecnoldgicos inaccesibles que dificulten
la plena participacion de las personas con discapacidad (Perera-Rodriguez y Morifia, 2019; Seale et al., 2015).

.|
5. Conclusiones

Una vez conocida la oferta formativa disponible en Espafia para el desarrollo de competencias relaciona-
das con el disefio tecnopedagdgico orientado a potenciar la educacion mediada por las TIC, y tras llevar
a cabo una experiencia dentro de un aula virtual con estudiantes de master especializado en formacién en
modalidad e-learning, se pueden establecer las siguientes conclusiones relacionadas con la adquisicion de
conocimientos basicos sobre accesibilidad digital:

e En la amplia oferta formativa identificada a nivel de titulacién de master para adquirir competencias en
disefio tecnopedagdgico en general y aplicable al e-learning en particular, apenas se han localizado dos
casos en los que se contemple una asignatura especifica sobre accesibilidad digital.

e Las personas que estudian una titulacion de grado en la universidad en Espafia no culminan este proce-
so con conocimientos basicos sobre accesibilidad a las TIC, como se puede deducir de los resultados
de un test de autodiagndstico en accesibilidad digital cumplimentado por 49 estudiantes de master con
estudios de grado de diferentes disciplinas. No obstante, los titulados superiores finalizan sus estudios
con competencias en la produccion de contenidos digitales en diferentes formatos, aunque durante su
formacion no hayan recibido pautas concretas relacionadas con la accesibilidad de contenidos para
personas con discapacidad, mayores y otros colectivos con riesgo de exclusion social.

e Existen normas técnicas (estandares) de referencia internacional en las que se contemplan las pautas
aplicables a la produccion de documentos digitales para conseguir que sean accesibles. Estos do-
cumentos han de emplearse como base en el desarrollo de materias orientadas a la produccién de
contenido digital.

e Los estudiantes con conocimientos basicos en producciéon de contenidos digitales aplican algunas
buenas practicas en accesibilidad, aun no habiendo recibido formacién especifica al respecto. Por
ejemplo, emplean tamafos de fuente adecuados y cuidan que exista contraste entre la letra utilizada y
el fondo del documento.

e Las personas que deban producir contenidos digitales requieren de formacion en accesibilidad para
poder aplicar los requisitos que posibilitan que personas con discapacidad, mayores y otros colectivos
vulnerables puedan acceder a la informacién. Por ejemplo, la alternativa a las imagenes, el disefio de
tablas accesibles y el marcado de estructura en un documento implica disponer de conocimientos
avanzados en accesibilidad.

e Aun recibiendo formacién avanzada en materia de accesibilidad digital, la aplicacion adecuada de al-
gunos requisitos depende de un proceso complejo de empatia y conocimiento de las necesidades
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especificas de diferentes colectivos. Por ejemplo, resulta complicado aportar una correcta descripcion
a una imagen que disponga de una alta carga informativa o audiodescribir un video para que sea com-
prendido por personas ciegas.

e Los docentes han de adquirir conocimientos en accesibilidad, ademas de para producir contenidos di-
gitales accesibles, para transmitir estos conocimientos a los profesionales del futuro, con independen-
cia a la disciplina en la que desarrollan su trayectoria profesional. La inclusion social y la accesibilidad
corresponden a necesidades consideradas transversales para avanzar a nivel social.
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Anexo 1. Planes de estudios analizados de las titulaciones ofertadas en el curso 2018-2019

e Universidad de Nebrija. Master en Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion para la Educacion y
Aprendizaje Digital. Recuperado de https://www.nebrija.com/programas-postgrado/master/TIC-educacion./

e Universidad Catélica de Valencia. Master Universitario en Innovacion Tecnoldgica en Educacion. Recu-
perado de https://www.ucv.es/oferta-academica/posgrados/ciencias-de-la-educacion/master-univer-
sitario-en-innovacion-tecnologica-en-educacion.

e Universidad Internacional de Valencia. Master Universitario en Educacion, Tecnologias e Innovacion. Recu-
perado de https://www.universidadviu.es/master-universitario-educacion-tecnologias-e-innovacion-tic/.

e Universidad Internacional de la Rioja. Master Universitario en E-learning y Redes Sociales. Recuperado
de https://www.unir.net/ingenieria/master-online-e-learning/549200001578/.

e Universidad de Salamanca. Master Universitario en Las TICs en Educacion: Anadlisis y Diserio de Pro-
cesos, Recursos y Practicas Formativas. Recuperado de https://www.usal.es/master-tic-en-educacion-
analisis-y-diseno-de-procesos-recursos-y-practicas-formativas.

e Universidad a Distancia de Madrid. Master Universitario en Tecnologia Educativa. Recuperado de
https://www.udima.es/es/master-educacion-nuevas-tecnologias.html.

e Universidad de la Laguna. Master Universitario en Educacion y Tecnologia de la Informacion y Comuni-
cacion. Recuperado de https://www.ull.es/masteres/educacion-tecnologia-informacion-comunicacion/.

e Universidad Auténoma de Madrid. Master Universitario en Tecnologias de la Informacion y la
Comunicacion en Educacion y Formacion. Recuperado de http://www.uam.es/ss/Satellite/
es/1242670751438/1242662139792/masteroficial/masterOficia/Master_Universitario_en_Tecnologias_
de_la_Informacion_y_la_Comunicacion_en_Educacion_y_Formacion.htm.

e Universitat Oberta de Catalunya. Master Universitario Educacion y TIC (e-learning). Recuperado de
https://estudios.uoc.edu/es/masters-universitarios/educacion-tic/presentacion.

e Universidad del Pais Vasco. Master Universitario en Tecnologia, Aprendizaje y Educacién. Recuperado
de https://www.ehu.eus/es/web/master/master-tecnologia-aprendizaje-educacion.

e Universidad Isabel |. Master en Disefio Tecnopedagdgico (e-learning). Recuperado de https://www.uil.
es/oferta-academica/master-en-diseno-tecnopedagogico/plan-de-estudios.

e Universidad de Extremadura. Master Universitario en Educacion digital. Recuperado de https://www.
unex.es/organizacion/servicios-universitarios/servicios/servicio_becas/funciones/Masteres/masteres-
oficiales-fichas/master-universitario-en-educacion-digital.

e Universidad de Barcelona. Master de entornos de ensefianza y aprendizaje mediados por tecnologias
digitales. Recuperado de https://www.ub.edu/portal/documents/1042830/4548738/Plan_Estudios_
EEATD_2018-2019.pdf/c9b496b2-9196-1dba-baf3-bd15428228a6.

e Universidad de Sevilla. Master e-learning: nuevas tecnologias para el aprendizaje a través de Internet.
Recuperado de https://cfp.us.es/cursos/mu/e-learning-nuevas-tecnologias-para-el-aprendizaje-a-tra-
ves-de-internet/5766/?basica=1.

e Universitat Rovira i Virgili (coordinadora), Universitat de les llles Balears, Universitat de Lleida y Universi-
dad de Murcia. Master interuniversitario en Tecnologia Educativa: e-Learning y Gestion del Conocimien-
to. Recuperado de http://www.urv.cat/es/estudios/masteres/oferta/tecnologia-educativa/.
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Educacion emocional en jovenes con
discapacidad intelectual: evaluacién de una
intervencion en contexto universitario

Emotional education in young people with intellectual disabilities:

Assessment of an intervention in university context

Resumen

El objetivo del presente estudio fue analizar el impacto de una intervencion en edu-
cacion emocional en un grupo de jévenes con discapacidad intelectual. Los partici-
pantes fueron 16 jovenes (7 mujeres) con discapacidad intelectual ligera o moderada
de edades comprendidas entre los 18 y 28 afios (M =24; DT = 3,04) integrantes del
programa de formacion para el empleo UNINCLUV de la Universitat de Valéncia. Se
administraron el cuestionario de Inteligencia Emocional de Bar-On: version para jove-
nes (EQ-i:YV; Bar-On y Parker, 2000) y la Escala de Comportamiento Asertivo (CABS;
Woods et al., 1978). El disefio del estudio fue longitudinal con pretest, intervencion y
postest, sin grupo control. No se observaron diferencias en las puntuaciones obteni-
das por los participantes antes y después del tratamiento en las distintas dimensiones
de inteligencia emocional evaluadas (intrapersonal, interpersonal, estrés, adaptabi-
lidad, estado de animo). Sin embargo, si se observd un mayor uso de estrategias
asertivas y un menor uso de estrategias pasivas entre los participantes tras la inter-
vencion. Asimismo, los participantes manifestaron un elevado grado de satisfaccion
con el programa. Los resultados obtenidos indican la necesidad de continuar con la
implementaciéon de programas universitarios que potencien tanto la inclusién como
las competencias socioemocionales de las personas con discapacidad intelectual,
con el fin de mejorar la calidad de vida de este colectivo.

Palabras clave
Discapacidad intelectual, educacién emocional, contexto universitario, inclusion.

Abstract

The goal of the present study was to analyze the impact of an intervention in
emotional education in a group of young people with intellectual disabilities. The
participants were 16 young people (7 women) with mild or moderate intellectual
disability between the ages of 18 and 28 (M = 24; SD = 3.04) who were taking
part of the UNINCLUV employment training program at the University of Valencia.
The Bar-On Emotional Intelligence questionnaire: youth version (EQ-i:YV; Baron
and Parker, 2000) and the Assertive Behavior Scale (CABS; Woods et al., 1978)
were administered. The study design was longitudinal with pretest, intervention,
and posttest, without control group. No differences were observed in the scores
obtained by the participants before and after treatment in the different dimensions
of emotional intelligence (intrapersonal, interpersonal, stress, adaptability, mood).
However, there was a greater use of assertive strategies and a lower use of passive
strategies among the participants after the intervention. Likewise, the participants
expressed a high degree of satisfaction with the program. The results indicate
the need to continue with the design and implementation of university programs
that enhance both the inclusion and the socio-emotional skills with intellectual
disabilities, in order to improve the quality of life of this group.

Keywords
Intellectual disabilities, emotional education, university context, inclusion.
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1. Introduccién

Las universidades desempefian un papel fundamental en la inclusién social de las personas con disca-
pacidad (Izuzquiza, 2012). En este sentido, en los Ultimos afios se han venido realizando esfuerzos desde
el contexto universitario para asegurar los principios de igualdad de oportunidades y de integracion a las
personas con discapacidades fisicas y sensoriales (Palazén et al., 2011). A pesar de esto, recientes estudios
sefalan que los estudiantes universitarios con discapacidad son una excepcion, suponiendo solo un 1,7 %
del estudiantado universitario (Fundacion Universia, 2017). Si bien no se dispone de cifras concretas, parece
que este panorama es aun mas desolador para los jévenes con discapacidad intelectual, cuya presencia en
los espacios de educacién superior es practicamente testimonial (Cerrillo et al., 2013). Resulta pues eviden-
te que el contexto universitario necesita seguir adaptandose para responder a las demandas formativas de
este colectivo y promover con ello su inclusién real.

Desde hace dos afios se viene desarrollando en la Universitat de Valencia (en adelante UV) el programa univer-
sitario de formacion para el empleo, UNINCLUV, dirigido a jévenes con discapacidad intelectual. Esta iniciativa
se enmarca a su vez en el programa Unidiversidad, impulsado por la Fundacion ONCE con el apoyo del Fondo
Social Europeo, cuyo objetivo principal es implicar a las universidades en la formacién e insercién laboral de
jovenes con discapacidad intelectual para que puedan convertirse en adultos independientes y contribuir ple-
namente a la sociedad. Por consiguiente, el fin Ultimo del programa Unidiversidad es crear entornos universi-
tarios y sociedades verdaderamente inclusivos. En la actualidad, son 23 las universidades espafolas que han
recibido financiacion de la Fundaciéon ONCE para llevar a cabo este tipo de programas formativos'.

Las evaluaciones de las experiencias nacionales e internacionales desarrolladas en esta linea ponen de
manifiesto sus efectos positivos tanto en la empleabilidad (Miller et al., 2016; Moore y Schelling, 2015;
Ross et al., 2013), como en distintos indicadores de bienestar emocional y relacional de las personas con
discapacidad intelectual participantes (Fuller et al., 2006; Prohn et al., 2019; Ross et al., 2013). Cabe sefalar
que estas iniciativas inclusivas suponen también una fuente de enriquecimiento para toda la comunidad
universitaria y para la sociedad en su conjunto (Cerrillo et al., 2013; Miller et al., 2016; Prohn et al., 2019;
Ryan y Struths, 2004).

Como es bien sabido, la discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, entendida esta ultima como el conjunto de
habilidades conceptuales, sociales y practicas aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria
(Verdugo et al., 2011). En consecuencia, para poder mejorar el funcionamiento y la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual, es necesario incidir en estas habilidades adaptativas (Navas et al.,
2010). Es por ello que, si bien dentro del ambito universitario espafol existe una gran heterogeneidad en
los planes de estudios ofertados por los distintos programas de formacion para personas con discapacidad
intelectual (Cerrillo et al., 2013), la mayoria de estos suelen trabajar de una u otra forma los tres dominios
(conceptual, social y practico) de la conducta adaptativa. En particular, dentro del dominio social, las com-
petencias socioemocionales suelen incluirse como competencias basicas a desarrollar.

1. Informacién obtenida de https://www.fundaciononce.es/es/pagina/iii-convocatoria-de-ayudas-para-programas-universitarios-de-forma-
cion-para-el-empleo.
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En el caso concreto de la UV, el plan de estudios del programa UNINCLUV consta de 33,7 créditos ECTS
organizados en 6 mddulos distintos? y desarrollados a lo largo de seis meses (Noviembre-Mayo) en la Facul-
tad de Psicologia. Dentro del “Mdédulo 2: Formacion en comunicacion, habilidades sociales, emocionales,
entrenamiento cognitivo” se incluye una asignatura de caracter obligatorio denominada “Gestion emocional
y habilidades sociales” que tiene una duracién de 1,6 créditos ECTS. Es en esta asignatura donde se en-
marca la presente investigacion.

Diversos estudios han puesto de manifiesto que la educacion en competencias socioemocionales, entendi-
das como el conjunto de conocimientos, capacidades, habilidades y actitudes necesarias para comprender,
expresar y regular de forma apropiada los fendmenos emocionales para el establecimiento de relaciones
inter e intrapersonales adecuadas (Bisquerra et al., 2015), resultan claves para conseguir el bienestar psi-
cologico y la adaptacién del individuo (Bisquerra et al., 2015; Fernandez-Berrocal et al., 2017). Esto es
especialmente relevante para las personas con discapacidad intelectual ya que suelen presentar mayores
dificultades en el manejo de su mundo emocional y sus relaciones sociales (La Malfa et al., 2009; Rey et al.,
2013). Ademas, al igual que en la poblacion general, se ha observado una estrecha relacion entre compe-
tencia socioemocional y calidad de vida subjetiva en las personas con discapacidad intelectual (Rey et al.,
2013). Es por ello por lo que, a la hora de promover la inclusion laboral de este colectivo, resulta imprescin-
dible fomentar en ellos y ellas las habilidades sociales y emocionales necesarias para poder relacionarse
con éxito en los diferentes entornos profesionales en los que se encuentren, asi como para el adecuado
trabajo en equipo.

En el campo de la intervencién en educacién emocional en contextos formales no universitarios destacan
los programas basados en el modelo propuesto por el grupo de investigacion GROP (Bisquerra, 2000; 2002;
Bisquerra y Pérez, 2007). Son diversos los estudios que han puesto de manifiesto la efectividad de estos
programas para mejorar las habilidades emocionales y sociales en nifios y adolescentes (Filella et al., 2014;
Munoz de Morales y Bisquerra, 2013). Dentro del colectivo de la discapacidad intelectual, son aun escasos
los trabajos que examinen la eficacia de las intervenciones en educacion emocional. Entre las excepciones
se encuentra el trabajo de Gonzalez et al. (2019), que evaluaron una intervencién en poblacién reclusa con
discapacidad intelectual, encontrando un mayor autodominio y manejo de sus sentimientos y emociones,
asi como un aumento de la empatia y de las conductas asertivas. Esta intervencion estaba basada también
en el modelo de competencias socioemocionales del grupo GROP (Bisquerra et al., 2015).

En linea con lo anterior, hasta donde conocemos, no existen estudios que analicen el impacto de este tipo
de intervenciones dentro de los programas formativos universitarios espanoles. Por lo tanto, parece razo-
nable disefar, implementar y evaluar intervenciones en educacién emocional en el entorno universitario con
la finalidad de dotar a los jévenes con discapacidad intelectual de recursos y estrategias socioemocionales
para afrontar los retos que se les presenten en la vida cotidiana, especialmente en el ambito laboral, y con
ello mejorar su calidad de vida. En concreto, dado que las intervenciones fundamentadas en el modelo de
Bisquerra (Bisquerra, 2000; 2002; Bisquerra y Pérez, 2007) han ofrecido resultados positivos tanto entre la
poblacion general como con discapacidad intelectual, parece sensato adaptarlas y aplicarlas en este colec-
tivo en el entorno universitario.

2. Para mas informacion sobre el plan de estudios se puede consultar http://esdeveniments.uv.es/40608/section/21468/unincluv-2o0-edicion_-
programa-de-formacion-para-el-empleo-de-jovenes-con-discapacidad-intelectual.html.
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Dentro de este contexto de investigacion, la finalidad del presente estudio es: a) implementar una interven-
cion en educacion emocional dentro de un programa universitario para jévenes con discapacidad intelec-
tual; b) analizar los efectos de la intervencion a través de indicadores de inteligencia emocional y conducta
social percibida, y c) examinar la satisfaccién con la intervencion de los usuarios. Se espera que los partici-
pantes refieran mejorias en inteligencia emocional y asertividad tras la intervencién, asi como una elevada
satisfaccion con la intervencién.

.|
2. Método

2.1. Participantes

Los participantes fueron 16 alumnos (7 chicas) del programa UNINCLUYV, con edades comprendidas entre
los 18 y 28 afios (M = 24; DT = 3,01), con diagndstico reconocido de discapacidad intelectual ligera o mo-
derada.

El disefio de la investigacion es longitudinal con pretest, tratamiento y postest, sin grupo control. No se
pudo aleatorizar la intervencion ni obtener un grupo control dadas las caracteristicas del contexto en el que
se realizo la intervencién, asi como de los propios participantes. En este sentido, la principal dificultad de
este estudio sera diferenciar los posibles efectos de la intervencién de aquellos debidos a otros factores no
controlados.

2.2. Instrumentos

+ Cuestionario de inteligencia emocional (Emotional Quotient inventory: Young Version, EQ-i:YV;
Bar-On y Parker, 2000). El EQ-i:YV es un autoinforme disefiado para medir la inteligencia emocional
en nifios y adolescentes de 7 a 18 afios. Se considerd la adecuacion de su uso dada la edad equiva-
lente de vocabulario en PEABODY (Dunn et al., 2007). Consta de 60 items de respuesta tipo Likert de
cuatro puntos (1 = Raramente me pasa o No es cierto; 4 = Frecuentemente me pasa o Es cierto). Valora
cinco dimensiones: Competencias Intrapersonales (6 items), Competencias Interpersonales (12 items),
Manejo del Estrés (12 items), Adaptabilidad (10 items) y Estado de Animo (14 items). Asimismo, inclu-
ye una sexta dimensién, Impresién Positiva, compuesta por 6 items que tiene como objetivo medir el
grado en que los sujetos responden al azar o distorsionan sus respuestas en funcion de la deseabilidad
social. Para el presente estudio se utilizé la version del EQ-i:YV validada en poblacion espafola (Ferrandiz
et al., 2012), cuyas puntuaciones han mostrado una adecuada fiabilidad (entre 0,63 y 0,80) en muestras de
estudiantes entre 6 y 18 afos.

« Escala de comportamiento asertivo para ninos (Children’s Assertive Behavior Scale, CABS; Woods et
al., 1978). Este autoinforme proporciona informacion sobre el comportamiento asertivo y no asertivo en nifios
y adolescentes y permite conocer el estilo de relacion (asertivo, pasivo o agresivo). La escala tiene 27 items
con cinco alternativas de respuesta que oscilan en un continuo de pasividad a agresividad: pasiva, parcial-
mente pasiva, asertiva, parcialmente agresiva, agresiva. El participante tiene que escoger aquella que mas
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identifique su comportamiento social habitual. La respuesta pasiva recibe la minima puntuacién (1) y la agresi-
va la maxima (5). A partir de este cuestionario pueden obtenerse tres tipos de puntuaciones: las puntuaciones
pasivas (numero de veces que el participante es principalmente pasivo), las puntuaciones agresivas (niUmero
de veces que el participante es principalmente agresivo) y las puntuaciones asertivas (nUmero de veces que el
participante es principalmente asertivo). El contenido de algunos de los items fue modificado para adaptarse
a las edades de los participantes. La version en espafol ha mostrado niveles adecuados de fiabilidad (entre
0,65 y 0,72) entre estudiantes de primaria (de la Pefa et al., 2003).

+  Cuestionario de satisfaccion. Para valorar el grado de satisfaccion general de los participantes con la
intervencién se desarrolld un breve cuestionario ad hoc compuesto por cuatro items. Dos de los items:
En general, ;te ha gustado esta asignatura? y ; Como ha sido tu relacion con el profesor o profesora de
esta asignatura?, tenian un formato de respuesta tipo Likert de 4 opciones de respuesta (1 = No me ha
gustado nada; 4 = Me ha gustado mucho) y 5 (1 = Muy mala; 5= Muy buena) puntos, respectivamente.
Las otras dos preguntas; ¢ Qué es lo que mas te ha gustado de esta asignatura?, ;Por qué? y ;Qué es
lo que menos te ha gustado?, ;Por qué?, eran de tipo abierto y tenian como objetivo detectar aquellos
aspectos positivos y negativos mas relevantes de la intervencion recibida.

2.3. Procedimiento

La intervencién en educacion emocional se desarrollé dentro del curso “Gestidon emocional y habilidades
sociales” perteneciente al “Mddulo 2. Formacion en comunicacion, habilidades sociales, emocionales y en-
trenamiento cognitivo” del programa UNINCLUV de la UV. Tuvo una duracién total de 16 horas, distribuidas
en cuatro sesiones de cuatro horas de duracion a lo largo de dos semanas.

La intervencién implementada se baso en el programa de Inteligencia Emocional para educacion secundaria
desarrollado por la Diputacion de Guipuzcoa (Aierdi et al., 2008), cuya efectividad ha sido puesta de mani-
fiesto en estudios previos (Mufioz de Morales y Bisquerra, 2013). Este programa esta fundamentado a su
vez en el modelo de competencias emocionales de Bisquerra (2000, 2002). En este modelo se diferencian
cinco grandes competencias (Bisquerra y Pérez, 2007): la conciencia emocional, la regulacién emocional, la
autonomia emocional, las habilidades sociales y las habilidades de vida y bienestar. Dada la breve duracién
de la intervencion y las caracteristicas de los participantes, se opt6 por desarrollar Unicamente tres compe-
tencias: la conciencia emocional, la regulaciéon emocional y las habilidades sociales. Asimismo, se adapta-
ron muchas de las actividades a las caracteristicas de los participantes para que resultasen significativas
para ellos. En la Tabla 1 se presenta, de forma abreviada, las sesiones llevadas a cabo en el programa de
intervencion, los objetivos, el contenido y las actividades realizadas.
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Tabla 1. Sesiones, objetivos, contenidos y actividades realizadas en el programa de intervencion

Sesion

Objetivos

Contenidos

Actividades

1. Conciencia
Emocional

Evaluacion inicial de los
participantes.

Conocer las emociones
basicas y cémo estas nos
ayudan.

Expresar las emociones de
distintas maneras.

Introduccion, presentacion y
evaluacion.

Reconocimiento de las
emociones basicas a través
de imagenes y documentos.
audiovisuales.

Expresion de las emociones
de diferentes maneras.

e Instrumentos de
evaluacion.

e Conozco las emociones.

e Empiezo a ser consciente
de mis emociones.

e Como me siento cuando....

e Adivina la emocion.

2. Regulacion

Saber distinguir las
emociones, la conducta y el
pensamiento.

Conocimiento de la
interaccion entre emocion,
pensamiento y conducta.

e Actuamos como
pensamos.
* Yo regulo mis emociones.

Emocional e Utilizacion de estrategias .
* Aprender a regular L ® Pues...voy a decirtelo.
. . que favorezcan la regulacion . )
eficazmente las emociones. ) e {Vamos a relajarnos!
emocional.
e Aprender a mostrar los e Conocimiento de los estilos
. sentimientos de forma de interaccion: pasivo, ® De vacaciones.
3. Habilidades ) . ) s
) asertiva. asertivo y agresivo. * Yo lo mio, tu lo tuyo, cada
Sociales L - - ) .
e Adquirir habilidades parala | e Habilidades de interaccién uno a lo suyo.
interaccion asertiva. asertivas.
* Adquirir habilidades para - L . )
a P e Habilidades de resolucion de | ¢ Ni pensarlo, no pienso
. hacer frente de forma ) .
4. Habilidades . ) conflictos asertivas. hacerlo.
) asertiva a los conflictos . o ", ”
Sociales L . e Técnicas para resistir a la * Tu ganas, yo también
e Adquirir habilidades para L
presion de grupo. gano.

resistir a la presién grupal.

Fuente: elaboracién propia.

La metodologia utilizada fue fundamentalmente de caracter practico. El alumnado trabajé de forma coope-
rativa en el aula en pequefnos grupos heterogéneos (maximo 4 personas) segun su nivel de competencia en
las distintas tematicas tratadas puesto de manifiesto en la evaluacién inicial a través del EQ-i:YV y el CABS.
Para ello, se establecieron cuatro niveles (bajo, medio-bajo, medio-alto y alto) en las dimensiones Compe-
tencias Interpersonales y Manejo del Estrés del EQ-i:YV y en el nUmero de respuestas pasivas, agresivas
y asertivas obtenidas por los participantes en el CABS. De este modo, se intentdé que todos los grupos
estuviesen compuestos por participantes de cada uno de los cuatro niveles de competencia establecidos.

Las actividades fueron adaptadas y disefiadas para que el alumnado pusiese en practica a través de la
dramatizacion de situaciones ficticias y significativas, las distintas habilidades emocionales y sociales desa-
rrolladas en el curso. Las estrategias que se utilizaron con mayor frecuencia fueron el modelado, la practica
guiada y el refuerzo positivo. Mediante estas estrategias se pretendia fomentar no solo el aprendizaje del
alumnado, sino también su sentimiento de autoeficacia y autonomia. En la Figura 1 se presenta un ejemplo
de la actividad “Yo lo mio, tu lo tuyo, cada uno a lo suyo” correspondiente a la Sesion 3 del programa. En
esta actividad, después de tratar las desventajas de los estilos de interaccion pasivo y agresivo, asi como
presentar y ejemplificar de forma sencilla el estilo asertivo, se presentaban cuatro situaciones distintas de
la vida cotidiana (trabajo, amistad, relacion de pareja, relaciéon familiar) basadas en experiencias personales
aportadas por el propio alumnado. A partir de la situacidén entregada, el alumnado tenia que inventar un
guion a modo de dialogo siguiendo el esquema trabajado sobre el estilo asertivo (explicar la conducta que
molesta, expresar el sentimiento que genera, informar de lo que se espera de la persona, expresar lo que
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puede ocurrir si la persona cambia o0 no cambia su conducta), para después dramatizarlo. El objetivo de esta
actividad era que el alumnado practicase y se apropiase del estilo de interaccion asertivo.

Figura 1. Ejemplo actividad “Yo lo mio, ta lo tuyo, cada uno a lo suyo”, Sesion 3

ACTIVIDAD 3.2. YO LO MiO, TU LO TUYO, CADA UNO/A LO SUYO

A menudo, las personas de nuestro entorno no se dan cuenta de que estan infringiendo
nuestros derechos. Cuando hay algo que nos molesta o desagrada es muy importante
decir lo que pensamos y pedir al otro gue cambie esa conducta inadecuada. Para ello
hemos visto una estrategia muy util para poder decir aquello que nos molesta de
manera positiva. En esta actividad vamos a aprovechar para practicar esa estrategia.

1. Leed la siguiente historia en grupo.

Hace aproximadamente un mes un compafero de trabajo te pidio un cambio de turno
(que hicieses tu el de noche y él el de dia) porque ese dia era el aniversario de su mujer
v queria ir a celebrarlo con una cena. A cambio te comento que te devolveria el favor y
te cubriria una noche de la siguiente semana. Cuando llega el dia acordado, dice que
no puede, que le es imposible por un tema familiar. Pasan los dias y las semanas y
parece que evita hablar del tema. ¢ Cémo podrias abordar esta situacion?

2. Plantead un didlogo para resolver la situacion de forma asertiva. Ayudaos del
‘truco’ que hemos visto en clase, inunca fallal:
Cuando...
Me siento...

Me gustaria...
Si no es asi/si es asi....

3. iArepresentar la situacion!

Fuente: elaboracién propia.

Los cuestionarios fueron cumplimentados de forma colectiva por los participantes, previo consentimiento
informado de las familias o del propio participante. Durante la administracién se presté todo el apoyo ne-
cesario teniendo en cuenta las caracteristicas del colectivo. En todo momento se aseguré el tratamiento
anonimo y confidencial de la informacion obtenida. La evaluacion pretest tuvo lugar en la primera sesién de
la intervencion, mientras que la postest (junto con el cuestionario de satisfaccion) se llevd a cabo a los 10
dias de haber realizado la ultima sesion.
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2.4. Andlisis de los datos

En primer lugar, se calcularon los estadisticos descriptivos para las subescalas de los diferentes instrumen-
tos de medida utilizados. En segundo lugar, se compararon las puntuaciones medias en funcion del tiempo
(pretest y postest) para ver si existian diferencias estadisticamente significativas. Para ello se llevo a cabo
un Andlisis Multivariado de la Varianza (MANOVA) de medidas repetidas, tomando el tiempo como factor
intrasujeto y como variables dependientes las subescalas. Se utilizd el valor Lambda de Wilks para obser-
var si existian diferencias significativas entre todas las variables dependientes tomadas en conjunto. Como
indice de tamafo del efecto se empled el estadistico eta cuadrado parcial (n2 parcial). Cuando n? parcial >
0,14 el efecto es grande en magnitud, y cuando n? parcial < 0,06 el tamarno del efecto es medio. Finalmente,
se calcularon los estadisticos descriptivos para la medida de satisfaccion con el programa. Para el analisis
de los datos se utilizé el programa estadistico SPSS 21.0 (IBM, 2013).

.|
3. Resultados

- Efectos de la intervencion en la inteligencia emocional

En la Tabla 2 se presentan las medias y las desviaciones tipicas en las cinco escalas del EQ-i:YV antes y
después de la intervencion. Tal y como puede observarse en dicha tabla, las puntuaciones son practicamen-
te idénticas en ambos momentos temporales. En este sentido, el valor de A de Wilks (A Wilks = 0,649, F =
0,975, p = .482, n? parcial = 0,351) reveld que el efecto del factor tiempo no era estadisticamente significati-
vo. Por lo tanto, no se produjeron cambios en las distintas dimensiones de inteligencia emocional evaluadas
en el EQ-i:YV como efecto de la intervencion.

Tabla 2. Medias y desviaciones tipicas en las distintas dimensiones del EQ-i:YV en ambos momentos temporales (N=14)

Intrapersonal Interpersonal Estrés Adaptabilidad Estado de animo
(M, Dt) (M, Dt) (M, Dt) (M, Dt) (M, Dt)
Pre 16,57 (2,87) 40,00 (5,14) 37,07 (4,81) 28,57 (6,45) 47,43 (6,81)
Post 15,67 (3,40) 39,60 (5,62) 35,16 (7,87) 28,16 (7,23) 45,69 (8,09)

Nota: el nimero de items y por tanto el rango de respuestas para cada una de las escalas no es el mismo. Intrapersonal (6 items,
rango: 0-24), Interpersonal (12 items, rango: 0-48), Estrés (12 items, rango: 0-48), Adaptabilidad (10 items, rango: 0-40) y Estado de
animo (14 items, rango: 0-56).

Fuente: elaboracién propia.

«  Efectos de la intervencion en el comportamiento social

Como puede observarse en la Tabla 3, tanto antes como después de la intervencién, los participantes
emplearon con mayor frecuencia las respuestas asertivas, seguidas de las pasivas y en ultimo lugar de las
agresivas. El valor de A de Wilks (A Wilks = 0,523, F = 3,946, p < .05, n? parcial = 0,477) revel6 que el efecto
del factor tiempo era estadisticamente significativo. Las diferencias eran estadisticamente significativas
para las respuestas pasivas (F = 8,752, p = .01, n? parcial = 0,368) y asertivas (F = 7,549, p < .05, n? parcial =
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0,335), con tamafos del efecto grandes. De este modo, mientras que las respuestas asertivas aumentaron
tras la intervencion, las pasivas disminuyeron y las agresivas se mantuvieron iguales.

Tabla 3. Medias y desviaciones tipicas en las distintas puntuaciones del CABS en ambos momentos temporales (N=16)

Pasivas Agresivas Asertivas

(M, Dt) (M, Dt) (M, Dt)
Pre 9,06 (3,13) 2,06 (2,21) 15,88 (4,30)
Post 7,13 (2,73) 2,13 (1,86) 17,69 (3,50)

Nota: las puntuaciones para las respuestas pasivas, agresivas y asertivas se refieren al niUmero de veces que el sujeto sefiala ese tipo
de respuestas (maximo 54 para las pasivas y agresivas y 27 para las asertivas).

Fuente: elaboracién propia.

- Satisfaccion del curso por parte de los participantes

Los participantes mostraron un elevado grado de satisfaccién con los contenidos trabajados, asi como con la
relacion establecida con la profesional que impartié el curso. Las medias alcanzadas en los items En general,
Jte ha gustado esta asignatura? (3,94) y ¢ Como ha sido tu relacion con el profesor o profesora de esta asig-
natura? (4,94) mostraron un elevado grado de satisfaccion de los participantes con los contenidos trabajados
y con la relacion establecida con la profesora. Respecto a las preguntas de tipo abierto, destacaron como
aspectos positivos las actividades grupales y las dramatizaciones. Asimismo, sefialaron la importancia de
aprender a gestionar bien las emociones, especialmente el enfado. No sefialaron ningin aspecto negativo.

.|
4. Discusion

El objetivo del presente estudio fue mejorar la inteligencia emocional y la conducta social de un grupo de
personas con discapacidad intelectual integrantes del Programa Universitario para el Empleo de Jovenes
con Discapacidad Intelectual (UNINCLUV) de la UV a través del curso “Gestion Emocional y Habilidades
Sociales”. El objetivo principal del curso era fomentar en los participantes la adquisicion de las habilidades
sociales y emocionales necesarias para poder relacionarse con éxito y trabajar satisfactoriamente en equipo
en los potenciales entornos laborales.

Los resultados de este estudio pusieron de manifiesto que, si bien los participantes manifestaron un mayor
numero de estrategias asertivas y un menor numero de estrategias pasivas ante la solucién de problemas
interpersonales tras su participacion en el curso, no se produjeron cambios en sus puntuaciones en las cin-
co dimensiones de la inteligencia emocional evaluadas (interpersonal, intrapersonal, estrés, adaptabilidad y
estado de animo). Por consiguiente, se puede concluir que la intervencion realizada en el curso fue Util para
aumentar la competencia social del alumnado, pero no asi su competencia emocional. Estos resultados
no irian en la linea de lo encontrado en estudios previos que hallaron cambios tanto en los indicadores de
inteligencia emocional como de conducta social (Gonzélez et al., 2019).
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Ante estos resultados pueden proponerse distintas explicaciones. Por una parte, las actividades planteadas
en el curso iban dirigidas a trabajar preferentemente las habilidades sociales asertivas, de hecho, algunas
de las situaciones que se trabajaron en el aula para desarrollar la asertividad de los participantes eran si-
milares a las que se planteaban en el CABS, por lo que posiblemente les resulté mas facil plasmarlas en el
cuestionario. Ademas, estaban basadas en dramatizaciones, de modo que el alumnado trabajaba princi-
palmente el componente conductual, hecho que seguramente los llevd a aprenderlas y recordarlas mejor.
Por otra parte, consideramos que para poder desarrollar y afianzar las competencias evaluadas a través del
EQ-i:YV se necesitaria de una intervencién mas intensiva y distribuida en el tiempo. En este sentido, cabe
destacar que la intervencion desarrollada por Gonzalez et al. (2019) en poblacion con discapacidad intelec-
tual en contexto penitenciario se desarroll6 a lo largo de 8 talleres de una semana (12 horas) de duracion
cada uno, frente a las 16 horas repartidas en solo 4 sesiones del presente curso. La escasa duracion de la
intervencion implementada se encontraria por tanto entre una de las limitaciones a destacar del presente
estudio. Asimismo, distribuir esta intervencion en el tiempo también favoreceria que el alumnado dispusiese
de mayor numero de oportunidades para practicar y transferir lo aprendido en el aula a su vida diaria. Cabe
también la posibilidad de que los instrumentos de medida utilizados en el presente estudio no hayan sido
suficientemente sensibles para evaluar los efectos de la intervencién. Esto se ha observado principalmente
en aquellos instrumentos que usan una escala de respuesta tipo Likert con menos de 5 opciones (Bisquerra
y Pérez-Escoda, 2015), como es el caso del EQ-i:YV. Futuros estudios deberian incorporar, en la medida
de lo posible, medidas con una mayor sensibilidad para detectar cambios, como son aquellas con escalas
de respuesta de 0 a 10 puntos. Otra limitacién importante y ya sefialada, seria la falta de un grupo control
para poder conocer los efectos reales de la intervencién en los participantes y eliminar el posible impacto
de otros factores. Sin embargo, cabe sefalar la dificultad para encontrar un grupo control entre la poblacién
de estas caracteristicas dada la enorme heterogeneidad existente dentro del grupo de participantes y de la
propia discapacidad intelectual (p. €j., edad, presencia de diagndsticos comorbidos, etc.). Por ultimo, entre
otras de las limitaciones cabria destacar el uso Unicamente del autoinforme para conocer los posibles efec-
tos de la intervencién. Podrian haberse completado con la informacién obtenida de otros informantes (p. €j.,
la familia) o con registros de observacion.

A pesar del caracter limitado de los resultados y de su poco alcance o generalizacién a otros participantes y
contextos, cabe subrayar que se trata de un trabajo novedoso que aborda la evaluacion de una intervencion
en educacién emocional dentro de un programa de formacién universitario en Espafa. Los resultados de
este estudio apuntan a la importancia de desarrollar este tipo de iniciativas en entornos universitarios. En
este sentido, destacar el elevado nivel de satisfaccion manifestado por el alumnado con su participacién
en el programa, asi como las valoraciones cualitativas que hacian referencia, por una parte, a una mayor
facilidad para hablar de sus propias emociones y regularlas, y por otra parte, a un mayor autoconocimiento
y aceptacion. El desarrollo de las competencias socioemocionales es necesario para favorecer la participa-
cion, integracion e inclusion social de las personas con discapacidad intelectual. Y esto ha de hacerse en
un contexto de socializacién natural como es la universidad. La universidad puede y debe jugar un papel
fundamental en la inclusién y desarrollo pleno de todos los individuos, con o sin discapacidad.
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El taller intergeneracional de huerto como
propuesta de intervencion para el alumnado
con necesidades educativas especiales

The intergenerational workshop of orchard as a proposal for intervention

for students with special educational needs

Resumen

En la actualidad, el alumnado con necesidades educativas especiales de los centros
de educacion especial requiere apoyos y medidas de alta intensidad e individuali-
zacién para mejorar su desarrollo en las diferentes areas de intervencién y asegurar
su maxima participacion y vinculacién con el entorno. Debido en parte a su historial
de fracasos, los nifios y nifias pueden presentar baja autoestima y autoconcepto,
asi como una limitacion en las relaciones sociales, con tendencia al aislamiento. En
este trabajo de investigacion se plantea la realizacion de un taller intergeneracional de
huerto entre el CEE APADIS y el Centro de Dia de Alzheimer (Villena), como propuesta
de intervencién educativa para incrementar la autoestima, el autoconcepto, el bienes-
tar emocional y las habilidades relacionales de los menores. Dentro de la investigacion
realizada se diferenciaron dos partes: evaluacion pretest y postest a la realizaciéon
del proyecto y valoracion de las sesiones individuales del mismo. Los instrumentos
empleados en la recogida de informacién fueron escalas fiables y validadas cientifica-
mente (algunas de ellas adaptadas) y también cuestionarios ad hoc. Una vez realiza-
das las sesiones de trabajo y analizados los resultados, se ha podido comprobar una
mejora generalizada en todas las variables estudiadas, que demostraria la eficacia de
los programas intergeneracionales como estrategia metodoldgica.

Palabras clave
Discapacidad intelectual, autoestima, habilidades relacionales, estado emocional,
taller intergeneracional.

Abstract

Currently, students with special educational needs of special education centers re-
quire support and measures of high intensity and individualization to improve their
development in the different areas of intervention and ensure their maximum partici-
pation and relationship with the environment. Due in part to their history of failures,
children may have low self-esteem and self-concept, as well as a limitation in social
relationships, with a tendency to isolation. In this research work, the realization of an
Intergenerational Garden Workshop between the CEE APADIS and the Alzheimer’s
Day Center (Villena) is proposed, as an educational intervention proposal to increa-
se self-esteem, self-concept, emotional well-being and skills Relational of minors.
Research conducted within the two parties was formed: pretest and posttest as-
sessment and project implementation and evaluation of individual sessions thereof.
The instruments used in data collection were reliable and scientifically validated
scales (some adapted) and ad hoc questionnaires. Once the work sessions have
been carried out and the results analyzed, it has been possible to verify a general
improvement in all the variables studied that demonstrates the effectiveness of in-
tergenerational programs as a methodological strategy.

Keywords
Intellectual disability, self-esteem, relational skills, emotional state, intergenerational
workshop.
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1. Introduccién

La nueva conceptualizacion de la discapacidad intelectual se encuentra, segun el DSM-5 (American Psychiatric
Association (APA), 2013), dentro de los trastornos del neurodesarrollo. En ella se hace referencia a tres crite-
rios basicos: déficit en el funcionamiento intelectual, déficit en el funcionamiento adaptativo y su inicio en los
periodos iniciales del desarrollo. Desde este nuevo enfoque, la discapacidad intelectual se clasifica en base
al funcionamiento adaptativo, y no en funcién del nivel de cociente intelectual como ocurria anteriormente.

En relacion a la conducta adaptativa, conviene resaltar la importancia de los apoyos que pueden facilitarse
al alumnado para mejorar la participacién funcional, en cada uno de los entornos en los que se desenvuelva.
Para ello, es fundamental la evaluacion multidimensional dentro de su contexto y, a partir de ahi, determinar
los sistemas de apoyo necesarios, asi como su intensidad y duracion (Luckasson et al., 2002).

En este sentido, el alumnado con pluridiscapacidad presenta unas necesidades de apoyo extenso o gene-
ralizado y requiere un enfoque multidisciplinar, dejando de lado las clasificaciones que atienden a una de las
dimensiones de la persona como es el caso del cociente intelectual (Paternain et al., 2009).

Se ha de tener en cuenta que cada persona con discapacidad intelectual tiene unas caracteristicas singu-
lares. No obstante, dificultades en las areas de autonomia personal, de caracter cognitivo, de motricidad-
corporal, del lenguaje y la comunicacion, de tipo emocional o referidas a la interaccién social; se encuentran
presentes en todos los casos variando en funcién de la intensidad con la que precisan de un apoyo (Ante-
quera et al., 2008).

La nueva concepcién en el campo de la discapacidad intelectual esta modificando no solo la manera de ver
a las personas con discapacidad intelectual, sino también la terminologia empleada, las practicas profesio-
nales desarrolladas en este campo y las expectativas sobre los resultados de la persona (Schalock, 2009).
La autodeterminacion, entendida como la accién que capacita a cualquier persona para ser agente de su
propia vida, esta adquiriendo cada vez mas protagonismo a nivel internacional tanto en la investigacion
como en la gestion de las organizaciones proveedoras de servicios. Este protagonismo también tiene su
reflejo en Espafia, ya que son muchas las instituciones que estan intentando vertebrar sus entidades desde
la aplicacion transversal de conceptos como calidad de vida, autodeterminacion y apoyos individualizados
para mantener o mejorar la vida de las personas con discapacidad (Wehmeyer, 2005).

Resulta necesario que para el desarrollo de estas nuevas perspectivas en el ambito escolar se tenga pre-
sente que ademas de las dificultades cognitivas, el alumnado con discapacidad intelectual leve o moderada
presenta una autoestima y autoconcepto bajos acompafnados de falta de motivacién y creatividad. Ademas,
sus relaciones sociales suelen ser limitadas y con tendencia al aislamiento, causado todo ello, por su histo-
rial de fracasos y la carencia de aceptacion y refuerzo (Pérez-Cobacho y Tomas-Olivares, 2002).

Desde el punto de vista afectivo y emocional, es importante hacer hincapié en el hecho de que la autoes-
tima, a pesar de que relne un conjunto de caracteristicas y actitudes de caracter interior de las personas,
se forja habitualmente dentro del contexto de su vida social como la familia, la escuela, el trabajo, etc. (Pe-
quenay Escurra, 2006).
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En cuanto al autoconcepto, se trata de un conocimiento que no esta presente en el momento del nacimien-
to, sino que es el resultado de un proceso activo de construccion por parte del sujeto a lo largo de todo su
desarrollo evolutivo (Fernandez y Goni, 2008). Ademas, su desarrollo se produce de manera paralela y en
interconexién con el desarrollo de otras facetas sociales o fisicas (Amezcua y Pichardo, 2004).

Segun lo anteriormente expuesto se puede entender que existen varios elementos fundamentales en el desa-
rrollo del autoconcepto y la autoestima: la valoracion recibida por otras personas, las experiencias vividas, las
comparaciones sociales y, finalmente, la elaboracién del marco interpretativo propiodon de toman especial
relevancia las consecuencias originadas por las experiencias de éxito y de fracaso (Machargo, 1991).

La educaciéon emocional es una innovacion educativa que se justifica en las necesidades sociales y cuya
finalidad es el desarrollo de competencias emocionales que contribuyan a un mejor bienestar personal y
social (Bisquerra-Alzina, 2006). Por lo tanto, es un proceso educativo, continuo y permanente, y con una
metodologia eminentemente practica que pretende potenciar el desarrollo de las competencias emociona-
les del alumnado con el objetivo final de capacitarlo para la vida y aumentar su bienestar personal y social
(Bisquerra-Alzina y Pérez, 2007).

En este sentido, la educaciéon emocional trata de mejorar la autoestima con expectativas realistas sobre
si mismo, desarrollar la capacidad de fluir y la capacidad para adoptar una actitud positiva ante la vida de
manera que se posibilite un mayor bienestar subjetivo y que éste redunde en un mayor bienestar social
(Fernandez-Berrocal y Extremera, 2002).

Como recoge la Resolucion de 18 de julio de 2018 del Diario Oficial de la Generalitat Valenciana, es una realidad
que el proceso de inclusién educativa del alumnado con necesidades educativas especiales en los centros
ordinarios del sistema educativo valenciano ha provocado cambios significativos en los centros de educaciéon
especial. Ha variado su perfil produciéndose la incorporacion de alumnado con necesidades educativas es-
peciales mas graves que requiere apoyos especializados de alta intensidad e individualizacion durante toda la
jornada escolar. Ademas, en la mayoria de los casos, la experiencia en el sistema educativo ordinario no ha sido
del todo gratificante produciéndose situaciones de rechazo y de fracaso escolar. Por ello, los centros de educa-
cion especial se deben adaptar a esta realidad y plantear un marco mas flexible y participativo que implique el
desarrollo del proyecto educativo, del curriculo y de la organizacién del centro, con el fin de facilitar la respuesta
a la diversidad del alumnado, la implicacién de los diferentes agentes y la vinculacién del centro a su entorno.

Teniendo en cuenta todos los aspectos que se acaban de describir se propone la realizacion de un Taller
Intergeneracional de Huerto con el objetivo de mejorar la autoestima, el autoconcepto, el bienestar emocio-
nal y las habilidades relacionales en este tipo de alumnado. En los centros educativos, el contacto con la
naturaleza ofrece al alumnado experiencias directas de aprendizaje. A través de sus sentidos, de sus cuer-
pos, incorporan conocimientos que constituyen las bases de una memoria duradera, y son esenciales para
su vitalidad. Al estar al aire libre entran en relacién con otros organismos vivos y empiezan a conocerlos y
respetarlos. Ademas, apreciar la importancia de su contribucion al cuidado de animales y plantas, refuerza
su identidad y les da autoconfianza (Freire, 2011).

Por otro lado, existen trabajos que han demostrado que los nifios y niflas con un mayor contacto con la
naturaleza afrontan mejor algunas de las situaciones adversas a las que suelen estar expuestos y que, ade-
mas, sufren menos estrés (Corraliza y Collado, 2011).
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En esa misma linea, la investigacion llevada a cabo por William Bird en numerosos centros educativos revela
que salir al campo o a los parques y jardines regularmente mejora los resultados y la calidad de la ensefian-
za, ya que reduce los sintomas del déficit de atencidén, mejora los resultados académicos y el comporta-
miento de los alumnos y aumenta la motivacion de los profesores (Freire, 2011).

El proyecto de huerto intergeneracional se plantea como un recurso social y didactico que no solo facilita
el aprendizaje de las tareas especificas del mismo y favorece un conocimiento socio-natural de su entorno,
sino que en él se vincula a nuestros mayores, portadores del conocimiento que conforma nuestro patrimonio
inmaterial, con los nifios y nifias, como receptores directos de esa informacion (Bueno, 2004). Este hecho
nos acerca al reto mundial de difundir, como parte del curriculum en el marco de la educacién formal, de
algunos de los Objetivos de Desarrollo Sostenible de la Agenda 2030 establecidos por las Naciones Unidas
derivados de problematicas ecoldgicas, economicas y sociales (Dieste et al., 2019).

La participaciéon de las personas mayores dentro del ambito educativo formal viene justificada por los as-
pectos sefalados en la legislacion educativa. Asi en la Ley Organica para la Mejora de la Calidad Educativa
(LOMCE) se recoge la importancia de introducir nuevos patrones de conducta que ubiquen la educacién en
el centro de nuestra sociedad y economia, implicando a la sociedad civil en la transformacion. Estas expe-
riencias de intercambio intergeneracional promueven el empoderamiento del alumnado del centro y de los
mayores reduciendo la fractura generacional.

Durante el afio 2012, el Consejo de la Unidn Europea declaré el Afio Europeo del Envejecimiento Activo y la
Solidaridad Intergeneracional. Con ello se pretende concienciar del rapido envejecimiento de la poblacién,
fomentar la convivencia entre generaciones y comprender que las personas mayores deben seguir ejercien-
do un papel activo en la sociedad (Cordero del Castillo, 2012).

De esta manera, los programas intergeneracionales suponen la creacion de espacios para el encuentro, la
promocion del apoyo social y el intercambio de aprendizajes. También estan encaminados a producir lazos
afectivos entre las distintas generaciones que permiten a su vez la construccion de una sociedad mas justa
y solidaria (Sanchez et al., 2010).

La aplicacion de este tipo de programas puede lograr numerosos beneficios a las personas participantes.
Por un lado, en las personas mayores, se ha demostrado que se producen cambios en el humor, aumento
de la vitalidad, mejora en el sentimiento de valia personal, huida del aislamiento o reconocimiento de su
contribucion a la comunidad por transmitir tradiciones y cultura. Por otra parte, en nifios y nifias, se ha apre-
ciado un incremento de la motivacién, autoestima y confianza en uno mismo, menor soledad y aislamiento,
asi como un aumento del sentimiento de responsabilidad social (Pinazo y Kaplan, 2007).

Por ultimo, cabe destacar que los programas intergeneracionales no sélo tienen un impacto positivo para
las personas que participan directamente, sino que esta practica es beneficiosa para todos los implicados
en el programa: participantes, familia, profesionales y comunidad (Sanchez y Torrano, 2013).

Por todo esto, a través de este proyecto de investigacion se comprobara si la puesta en marcha de un Ta-

ller Intergeneracional de Huerto con alumnado que presenta necesidades educativas especiales supone el
cumplimiento los siguientes objetivos:
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1. Mejorar el autoconocimiento y autoconcepto aumentando la autoestima y el sentimiento de valia de los
ninos y nifas.

2. Incrementar la motivaciéon produciendo una mejora en el estado emocional de los participantes.

3. Aumentar la cantidad y calidad de las interacciones sociales ayudando a desarrollar las habilidades
relacionales.

.|
2. Método

2.1. Poblacion

Por tratarse este estudio, de una prueba piloto, la muestra es reducida y de tipo por conveniencia. La poblacién
escogida forma parte de las dos aulas de educacion especifica que se ofrece a colaborar en el estudio de Huer-
to Intergeneracional, sumando un total de 6 alumnos y alumnas del Centro de Educacion Especial. Ademas,
se incluyen 4 usuarios y usuarias del Centro de Dia de Alzheimer, consiguiéndose un total de10 participantes.

En el proceso de seleccion de las personas que han formado parte del proyecto de investigacion el requisito
principal fue que, a pesar de tratarse de dos colectivos diferentes, presentaran caracteristicas a nivel de de-
sarrollo cognitivo, de personalidad y social, similares. Por lo tanto, se pudo componer un grupo homogéneo
entre si, con niveles semejantes de autonomia, comprension y con intereses parecidos vinculados a la natu-
raleza. Atendiendo a la Global Deterioration Scale (GDS) (Reisberg, 1982) y como recogen Tarraga y Boada
(2003), de los sujetos con demencia tipo alzhéimer, dos de ellos se encontraban en una fase de deterioro
cognitivo muy leve o GDS 2, otro en fase de deterioro cognitivo leve o GDS 3y el cuarto contaba con un de-
terioro cognitivo moderado o GDS 4. Ademas, dos de los usuarios del centro de dia utilizaban bastén inglés
como producto de apoyo para una movilidad mas segura. El alumnado del colegio contaba con diagnostico
de plurideficiencia asociada a discapacidad intelectual y un nivel de competencia curricular entre los 5 a 7
afos. Solo uno de ellos no tenia lenguaje oral, pero si buena comprensién mediante pictogramas y gestos.

Respecto a la poblacion escogida para la investigacion, el Colegio de Educacion Especial APADIS esta forma-
do por un total de 41 nifios y nifias que acuden diariamente al centro, de los cuales se ha seleccionado un total
de 6 alumnos y alumnas pertenecientes al aula verde y amarilla. Sus edades estan comprendidas entre los
13 y los 19 afios y, en general, presentan un importante desfase entre su edad mental y su edad cronoldgica.

En 4 de los casos, el padre y la madre estan separados y en dos de ellos la familia esta desestructurada,
recibiendo supervision y apoyo por parte de los equipos psicosociales de la Concejalia de Bienestar Social
del municipio.

Las caracteristicas esenciales que definen a este colectivo de personas son las siguientes:

e Nivel cognitivo: los procesos de aprendizaje son lentos y tienen una capacidad de atencién reducida

y con tendencia a la dispersion. Ademas, presentan déficit de memoria y una dificultad en el procesa-
miento de la informacion, en la resolucién de problemas y en la toma de decisiones.
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¢ Nivel personal: muestran vulnerabilidad emocional e inseguridad, baja autoestima y autoconcepto po-
bre acompanado de falta de motivacion y creatividad.

e Nivel social: en general se observa que sus relaciones sociales suelen ser limitadas y con tendencia al
aislamiento causado, sobre todo, por la carencia de aceptacion y refuerzo.

2.2. Herramientas

Atendiendo a las caracteristicas tan especiales que presentaban los participantes del proyecto y de la
muestra en particular, se produjo una busqueda minuciosa de escalas y tests con rigurosa justificacion
cientifica pero que a la vez resultaran sencillas de completar y faciles de interpretar.

A su vez también se elaboraron cuestionarios ad hoc para recoger informacion psicosocial sobre el estado
emocional y la relacion con otras personas en el contexto especifico del huerto escolar.

Cabe resaltar que dentro de la investigacion que se esta describiendo, pueden diferenciarse dos partes: una
de ellas corresponde a la evaluacion pretest y postest de la realizacion del proyecto y otra a la valoracion de las
sesiones individuales del mismo. En la primera parte, tanto las escalas como el analisis de datos y resultados
so6lo se han aplicado a los nifios y nifas con discapacidad intelectual como poblacion especifica escogida
como muestra de nuestro proyecto y sobre la que estan formulados los objetivos. Esta evaluacion se llevé a
cabo de forma individual durante la semana previa y posterior a la ejecucion de las sesiones de trabajo del pro-
yecto. En la segunda parte y de forma complementaria, el registro de valoracion de cada sesion se pasé al total
de los participantes para poder medir de forma inmediata y real si se producia algin cambio importante en el
estado emocional, la motivacion y las ganas de relacionarse con otras personas de cada sujeto (no se debe
olvidar que debido a las caracteristicas cognitivas de los participantes era de valiosa importancia recabar la
informacion en el mismo momento de realizarse las diferentes actividades). Durante los primeros diez minutos
de cada sesidn, el alumnado y los mayores contaron con el apoyo verbal y visual (pictogramas) ofrecido por
los profesionales para completar de manera autonoma los cuestionarios. Los cinco ultimos minutos de cada
sesion se dedicaron a rellenar el mismo cuestionario volviendo a valorar dichos items.

Las variables dependientes que se pretenden medir en esta investigacién son la autoestima, el autoconcep-
to, la motivacion, las habilidades relacionales y el estado emocional de los sujetos tomados como muestra.
Todas las actividades han estado adaptadas a los participantes y en ellas se han utilizado diferentes estra-
tegias o variables independientes encaminadas al desarrollo del bienestar emocional y al fortalecimiento de
las relaciones sociales (la estrategia del reflejo, de la autoinspiracion, el modelado con utilizacién del elogio
y refuerzo positivo, los debates en grupo,...).

Los instrumentos empleados en la recogida de informacién han sido los siguientes:

1. Pretest y postest para la valoracion de la repercusion del proyecto en la poblacion escogida como
muestra (los 6 nifios y nifias con necesidades educativas especiales):

+ Escala de Autoestima de Rosenberg

La primera escala utilizada para la investigacion con el objeto de medir la autoestima en el alumnado
con discapacidad intelectual ha sido la Escala de Autoestima de Rosenberg.
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Se trata de una de las escalas mas utilizadas que incluye diez items cuyos contenidos se centran en los
sentimientos de respeto y aceptacion de si mismo/a. La mitad de los items estan enunciados positiva-
mente y la otra mitad negativamente (Vazquez et al., 2004).

Esta prueba tiene fiabilidad para el conjunto de la muestra ya que el coeficiente alfa de Cronbach
ofrece una puntuacion de 0.87. De igual manera se describe su validez de constructo y para grupos
conocidos.

Este test de autoestima tiene por objeto evaluar el sentimiento de satisfaccion que la persona tiene de
si misma a través de 10 items, 5 de ellos enunciados de forma positiva y 5 de forma negativamente.
Las opciones de respuesta estan formuladas en una escala tipo Likert de 4 puntos, siendo A: Muy de
acuerdo, B: De acuerdo, C: En desacuerdo y D: Muy en desacuerdo.

De los items 1 al 5, las respuestas A a D se puntian de 4 a 1. De los items 6 al 10, las respuestas A a D
se puntlan de manera inversa. Una vez realizado el sumatorio total, la puntuacion oscila entre 10 y 40,
pudiéndose interpretar los resultados de la siguiente manera:

— De 30 a 40 puntos: Autoestima alta (considerada como autoestima normal).

— De 26 a 29 puntos: Autoestima media (no presenta problemas de autoestima graves, pero conviene
mejorarla).

— Menos de 25 puntos: Autoestima baja (existen problemas significativos de autoestima).

« Seccion de Autoconocimiento de Escala de Autodeterminacion INICO

La siguiente prueba utilizada proporciona informacion precisa y valida sobre el nivel de autodetermina-
cién de los estudiantes con discapacidad intelectual. Esta formada por 61 items distribuidos en cuatro
secciones que se corresponden con cada una de las dimensiones de autodeterminacién propuestas
por el Modelo Funcional de Wehmeyer (1999). Para la investigacion se ha escogido Unicamente la
Seccion de Autoconocimiento que consta de 10 items enunciados en primera persona y evalluan el
conocimiento que el alumnado tiene de sus propias capacidades y limitaciones, asi como la valoracion
personal o autoestima que tiene de si mismo o misma.

El analisis de la consistencia interna de escala y las secciones que la forman se llevé a cabo mediante el
indice alfa de Cronbach estandarizado obteniendo buenos resultados de fiabilidad (superior a .90) y con
un Analisis Factorial Confirmatorio (AFC) que mostrd un buen ajuste de los datos (Verdugo et al., 2015).

La aplicacion de esta seccion de la escala permite obtener datos sobre el conocimiento que el alum-
nado tiene de sus propias capacidades y limitaciones, asi como la valoracién personal o autoestima
que tiene de si mismo o misma para posteriormente, utilizar esta informacion en el disefo de planes de
apoyo o intervencion de la conducta autodeterminada.

Esta seccion utiliza un formato de respuesta multiple con cuatro opciones de respuesta basado en el

grado de acuerdo (no estoy nada de acuerdo; no estoy de acuerdo; estoy de acuerdo; y estoy total-
mente de acuerdo) y esta acompanado de pictogramas para clarificar y facilitar el manejo de la escala.
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- Adaptacion de la Escala de Autoconcepto Forma 5

El Autoconcepto Forma 5 (AF-5) es un cuestionario de facil aplicacion que surge como una version
mejorada y actualizada de una forma precedente, el AFA (Autoconcepto Forma A). A la hora de disefiar
el AF-5, se definieron 6 items de cada una de las 5 dimensiones (académica/ profesional, social, emo-
cional, familiar y fisica) resultando un cuestionario total de 30 items con estructura pentadimensional.
Tal y como citan los autores del cuestionario, éste se confeccioné sobre la base tedrica del modelo
multidimensional y jerarquico de la estructura del autoconcepto propuesta por los relevantes trabajos
de Shavelson et al. (1976) y permite una completa medida de estos aspectos clave para el correcto
desarrollo y bienestar de la persona (Garcia y Musitu, 2001).

La dimensién de Autoconcepto académico hace referencia a la percepcion que el individuo tiene de
la calidad del desempefio de su rol como estudiante a partir de sus profesores y de sus cualidades. El
Autoconcepto social ofrece informacion sobre la percepcion que tiene el alumno o alumna de su des-
empeno en las relaciones sociales, por un lado, en lo que se refiere a su red social y por otro, a algunas
cualidades de las relaciones interpersonales. En cuanto a la dimension de Autoconcepto emocional,
ésta alude a la apreciacion del sujeto en cuanto al estado emocional y sus respuestas a situaciones es-
pecificas donde la persona implicada es de un rango superior. La cuarta dimension es el Autoconcepto
familiar y tiene relacién con la percepcion que tiene la persona de su implicacion, participacion e inte-
gracién en el medio familiar. La ultima de ellas, el Autoconcepto fisico, hace referencia a la percepcion
que tiene la persona de su aspecto y condicion fisica.

En relacion con la prueba utilizada en este proyecto y teniendo en cuenta la peculiaridad de la poblacion
de la muestra, se opt6 por la realizacién de una adaptacion de la prueba que consistié en una simpli-
ficacion de las opciones de respuesta con soporte visual de iconos de caras de colores para facilitar
la eleccion por parte del alumnado. Asi, los valores del 1 al 99 que habia que asignar a cada item de
la prueba original (desde muy en desacuerdo a muy de acuerdo) se transformaron en 5 opciones de
respuesta tipo Likert simplificando su valora 1, 2.5, 5, 7.5y 10.

En cuanto a la validez y fiabilidad de la prueba, en el manual de esta encontramos que, han sido mul-
tiples las investigaciones que han respaldado la fiabilidad del AF-5 para ser considerada satisfactoria
para validar otros instrumentos de autoestima y autoconcepto (Tomas y Oliver, 2004; Musitu y Garcia,
2004; Nunez et al., 2007; Goni y Ruiz, 2009). De manera especifica, podemos decir que los resultados
de la consistencia interna del cuestionario analizada mediante el coeficiente alfa de Cronbach han sido
satisfactorios, ya que superan el considerado como valor de corte, con alfas que van desde el .71 de
la escala autoconcepto social en la muestra femenina, al .89 del autoconcepto académico/laboral de
la muestra masculina. La fiabilidad de la escala globalmente también ofrece resultados aceptables, en
ambas muestras facilitando su aplicabilidad en diferentes contextos (Esnaola et al., 2011).

« Adaptacion de la Escala de Soledad UCLA revisada

Dada la dificultad de producir experimentalmente grados diversos de soledad bajo condiciones con-
troladas, resulta especialmente importante contar con instrumentos que permitan identificar personas
con problemas de aislamiento y faciliten la cuantificacion del aislamiento experimentado en la vida
cotidiana, en contextos naturales. Autores como Russell et al. (1980) desarrollaron un instrumento para
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la evaluacion de la soledad: la Escala de Aislamiento Social UCLA. Afios mas tarde, Vazquez y Jiménez
(1994) adaptaron la escala a la poblacion espafiola de tercera edad en una versiéon que contaba con 20
items. Para el presente estudio, se decidio utilizar la adaptacion de 10 preguntas de Russell (1996) v,
ademas, tres escalas numéricas que miden: cantidad de contacto, sentimiento de soledad y satisfac-
cion en las relaciones.

El cuestionario ha sido traducido directamente de su fuente original y consta de 10 preguntas para res-
ponder en linea, puntuables entre 1y 4 puntos, en las que se ha de indicar la frecuencia en el grado de
conformidad con los items propuestos. Esta permite obtener una puntuacién minima de 10 y maxima
de 40. Se considera que las puntuaciones mas habituales oscilan entre 15 y 20, mientras que una pun-
tuacién superior a 30 seria indicativa de un grado severo de soledad.

Por otra parte, los valores asignados a las escalas numéricas complementarias a la prueba van desde
el 1 (aspecto mas negativo: aislamiento, soledad, insatisfaccion) hasta el 10 (aspecto mas positivo: nu-
merosas relaciones sociales y satisfaccion). Se consideran normales los valores comprendidos entre 20
y 25, mientras que valores por debajo de 15 pueden hacer sospechar un nivel de soledad o aislamiento
social importante.

Ademas del uso de esta escala en relacién con el estudio del fenotipo ampliado del autismo (Jobe y
Williams, 2007), son interesantes los datos de la fiabilidad del coeficiente alfa de Cronbach donde se
obtuvo un valor muy elevado (0.95, con un IC 95 % de 0.94 a 0.98) demostrando también la validez de
constructo con alta correlaciéon entre items (Velarde-Mayol et al., 2016).

+  Cuestionario ad hoc sobre Huerto Intergeneracional

Después de realizar una busqueda infructuosa de escalas ya existentes que midieran el area concreta
de participacion en la actividad de huerto, se decidié elaborar un cuestionario ad hoc que intentara
reflejar aquellos aspectos que mas interesaban para analizar las respuestas de la poblacion escogida
como muestra.

Utilizando el mismo formato que en la adaptacion de la Escala de Autoconcepto Forma 5 (cinco opcio-
nes de respuesta con soporte visual de iconos de caras de colores para facilitar la eleccion por parte del
alumnado) se realizaron 23 items para recoger informacion sobre el nivel de satisfaccion de participar
en el proyecto, la percepcion subjetiva de aprendizaje y aportacion al grupo, y de las posibles reper-
cusiones que este programa de Huerto Intergeneracional podia tener sobre ellos mismos y su entorno
inmediato.

2. Registro antes de comenzar y al finalizar cada sesion de las siguientes variables: estado emocional,
motivacion y relacion con otras personas.

Estos cuestionarios han sido cumplimentados personalmente por los 10 participantes con el apoyo de
los profesionales presentes en casa sesion de trabajo. Se trata de una escala ad hoc, tipo Likert, donde
las 5 opciones de respuesta corresponden a iconos de caras de colores con un codigo que va desde
el grado 1 (rojo) muy enfadado/a, muy triste o nada hasta el grado 5 (verde oscuro) muy contento/a o
mucho.
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Durante el transcurso de cada sesion de trabajo, se rellend un registro diario por parte del docente
donde por observacion directa se recogio informacién sobre las actividades realizadas, las estrategias
utilizadas, la respuesta conductual de los participantes y su nivel de socializacién.

2.3. Procedimiento

En el proyecto de Huerto Intergeneracional han participado 6 nifios y nifias del Colegio de Educacién Espe-
cial APADIS junto a 4 usuarios y usuarias del Centro de Dia de Alzheimer. Durante un mes, se han realizado
ocho sesiones de trabajo. La primera de ellas sirvid para visitar el centro donde esta ubicado el huerto
escolar y para presentar el contenido del programa (en esta sesién no se recogieron registros de los partici-
pantes). Durante las siete sesiones restantes se respetd la misma secuencia de trabajo: recibimiento de los
mayores, cumplimentacién de registro de llegada, presentacién y desarrollo de actividades, cumplimenta-
cion de registro de finalizacién y despedida.

Las tareas que se han realizado han tenido que ver con la puesta en marcha de las diferentes zonas del
huerto (siembra y plantaciéon / compostaje / invernadero) y otras diversas como la creacion de un oasis de
mariposas y la elaboracién de aceite de caléndula. Todas las actividades han estado adaptadas a los partici-
pantes y en ellas se han utilizado diferentes estrategias encaminadas al desarrollo del bienestar emocional,
de la autoestima y el autoconcepto y, ademas, el fortalecimiento de las relaciones sociales.

El proyecto ha contado con el respaldo de las direcciones de ambos centros y el consentimiento informado
de las familias de los 10 participantes.

.|
3. Analisis de resultados

Siguiendo la misma estructura utilizada en la descripcion de los instrumentos que han servido para la reco-
gida de la informacion, a continuacion, se realizara la interpretacion y andlisis de los datos. En primer lugar,
se describiran los resultados obtenidos en el pretest y postest de la repercusion que el proyecto ha tenido
en la poblacién escogida como muestra (los 6 nifios y nifias con necesidades educativas especiales). Pos-
teriormente, se analizaran los registros referentes al desarrollo de cada sesién cumplimentados por los 10
participantes (usuarios y usuarias del Centro de Dia de Alzheimer y el alumnado del CEE APADIS).

Este primer bloque de escalas, se han pasado antes de empezar las sesiones de trabajo y una vez concluido
el proyecto. El analisis de lo manifestado por la poblaciéon de muestra llevara a interpretar mas tarde si las va-
riables dependientes escogidas de autoestima, autoconcepto y habilidades relacionales han sufrido cambios
bajo la influencia de las variables independientes utilizadas como herramientas en el desarrollo del proyecto.

A continuacion, en la Figura 1 se pueden observar los datos obtenidos en cuanto a la variable dependiente
Autoestima en los 6 sujetos de la muestra.
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Figura 1. Nivel de autoestima
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Fuente: elaboracién propia.

El resultado de la aplicacién del test de Rosenberg indica que en el 100 % de los sujetos de la muestra, se ha
producido un incremento del valor analizado y, por tanto, una mejora de su Autoestima una vez concluido el
proyecto. Lo mas significativo de estos resultados es que uno de los sujetos presentaba al inicio del progra-
ma un problema significativo de autoestima baja y 4 de ellos una autoestima media que convenia mejorar.

Durante el proceso de aplicacion de la escala, se observé que los nifios y nifias tenian dificultad para la com-
prension del item nimero 1 “Siento que soy una persona digna de aprecio, al menos en igual medida que
los demas”. Por este motivo y para asegurar una comprension correcta del significado del resto de items,
se apoyd de forma oral la escala dando los sujetos incluso algunos ejemplos concretos sobre el significado
de las cuestiones a las que debian responder.

En el caso de la poblacién de muestra, tal y como puede verse en la Figura 2, de los 6 sujetos, tan s6lo 1 de
ellos presentaba un nivel de autoconocimiento dentro de la media antes de comenzar el proyecto, mientras
que los otros 5 sujetos tenian un nivel bajo o muy bajo de autoconocimiento. Si comparamos los resultados
una vez concluido el proyecto, puede observarse como 5 de los sujetos han mejorado esta variable de valo-
racion personal o autoestima hasta niveles medios, encontrandose incluso 1 de ellos por encima de la media.

Figura 2. Autoconocimiento
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Valores eje vertical: sujetos participantes; valores eje vertical: puntuacién media normal 100
Fuente: elaboracién propia.
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En el caso de la adaptacion de la Escala de Autoconcepto Forma 5, interpretaremos los resultados obte-
nidos en términos de cambios significativos en las dimensiones medidas como puede verse en la Tabla 1.

Tabla 1. Escala Autoconcepto Forma 5 (Adaptacion)

D. Académica D. Social D. Emocional D. Familiar D. Fisica

Participantes

Pre Pos Pre Pos Pre Pos Pre Pos Pre Pos
Sujeto 1 38.5 43.5 40 37.5 38.5 26 28.5 31 27.5 30
Sujeto 2 36 41 42,5 40 35 22,5 35 35 32,5 40
Sujeto 3 41 41 41 41 32.5 17.5 35 35 26 26
Sujeto 4 38.5 38.5 42,5 42,5 35 20 32.5 32,5 40 42.5
Sujeto 5 38.5 38.5 35 40 325 20 215 215 35 45
Sujeto 6 38.5 41 41 41 40 30 35 35 42.5 45

Los valores del 1 al 99 del cuestionario original han sido simplificados a 5 opciones (1, 2.5, 5, 7.5, 10).

Fuente: elaboracién propia.

En relacion con los resultados obtenidos en esta investigacion, la dimensién de Autoconcepto académico
se mantiene estable en todos los sujetos sin presentar cambios al comparar el pretest y postest.

En el apartado de Autoconcepto social, los resultados derivados de la investigacion sugieren mayor dispa-
ridad en las respuestas no pudiéndose establecer una pauta comun en los sujetos.

En cuanto a la dimension de Autoconcepto emocional, de los resultados alcanzados se desprende que en
todos los participantes ha habido una disminucién en la puntuaciéon una vez terminado el proyecto. Esto
indica un autoconcepto emocional mayor, como respuesta a una mejora en el control de las situaciones
planteadas a lo largo del proyecto y una respuesta adecuada a la ansiedad y el nerviosismo en las diferentes
sesiones de trabajo.

En el apartado de Autoconcepto familiar y, puesto que el desarrollo del proyecto no tiene que ver directa-
mente con el ambito familiar, los resultados obtenidos se mantienen practicamente invariables en el pretest
y el postest.

Las respuestas obtenidas en el postest con relacion a la ultima dimensién de la escala de Autoconcepto
fisico indican una mejora en las puntuaciones de todos los sujetos relacionadas con la percepcién fisica que
tienen de si mismos segun la opinién de los demas.

Del andlisis de los datos de la Adaptacion de la Escala de Soledad UCLA revisada se concluye, como puede
verse en la Tabla 2, que tan s6lo uno de los sujetos presentaba antes del proyecto un grado de soledad
elevado que mejora tras el proyecto. En el resto de los sujetos, no existen diferencias significativas en el
pretest y postest.
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Tabla 2. Escala Soledad UCLA Revisada (Adaptacion)

Puntuacion obtenida

Participantes
Pretest Postest

Sujeto 1 19 18
Sujeto 2 21 20
Sujeto 3 19 19
Sujeto 4 20 18
Sujeto 5 26 21
Sujeto 6 20 20

Valores obtenidos de cuestionario en linea en la pagina web http://espectroautista.info/ (2016).

Fuente: elaboracién propia.

En cuanto a las tres escalas numéricas complementarias, como puede verse en la Tabla 3, en el total de
los sujetos se aprecia una mejora en los items planteados, siendo especialmente significativa en el mismo
sujeto que presentaba un grado de soledad elevada antes de la realizacion del proyecto.

Tabla 3. Escala Soledad UCLA Revisada (Adaptacion). Escalas Numéricas

Puntuacién obtenida

Participantes
Pretest Postest

Sujeto 1 22 27
Sujeto 2 26 27
Sujeto 3 23 26
Sujeto 4 23 24
Sujeto 5 11 21
Sujeto 6 24 25

Valores globales obtenidos tras la suma de los tres items planteados (cantidad de contacto, sentimiento de soledad y satisfaccién en
las relaciones).

Fuente: elaboracién propia.

Por lo que respecta al Cuestionario ad hoc sobre Huerto Intergeneracional se han obtenido resultados muy
similares en la totalidad de los sujetos, sin importar el género, ni que dos de ellos jamas hubieran participado
en la actividad escolar de huerto.

El 100 % del alumnado expreso estar totalmente de acuerdo por participar en la actividad intergeneracional
mientras que en el pretest un 33,3 % del grupo se mostraban indecisos. Se ha comprobado en el postest
que el 83,3 % estaba de acuerdo en haber aportado algo a los demas participantes, mientras que el 100 %
expreso su total conformidad con haber aprendido algo del resto. Ademas, en cuanto al hecho de si parti-
cipar en tareas desarrolladas en el entorno natural y con personas de mayor edad, les habia proporcionado
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bienestar y gran motivacion, en el postest el 83,3 % se mostré totalmente de acuerdo y el 16,6 % de acuer-
do, a pesar de que los datos registrados previamente mostraban que el 50 % del total se mostré indeciso
en estas cuestiones.

Por dltimo, contando con una cifra en el pretest del 33,3 % de indecisos sobre si les parecia suficiente el
numero de sesiones de trabajo, el postest arrojé un resultado del 83,3 % totalmente en desacuerdo y el
16,6 % en desacuerdo con la cantidad de sesiones, ya que les hubiese gustado disfrutar de mas sesiones
de huerto y hubiesen deseado poder continuar la actividad durante todo el curso escolar. El 100 % de los
nifos y nifias mejoraron su grado de satisfaccion al considerar que la participacion en este taller les reportd
beneficios y sirvié para establecer lazos entre generaciones.

Se realizara a continuacién el andlisis del segundo bloque de cuestionarios que tienen que ver con el desa-
rrollo de las 7 sesiones y fueron cumplimentados tanto al inicio como al final de cada dia por los 10 partici-
pantes. Como se ha nombrado anteriormente, los resultados obtenidos de estas escalas ad hoc a pesar de
no estar validadas, son muy significativos ya que muestran de forma inmediata y veraz la evolucién de cada
variable (estado animico, motivacion y relaciéon con otras personas) sesion tras sesion, informacion que en
el caso de personas con las caracteristicas de los dos colectivos que participan es imprescindible valorar.

Como puede verse en la Figura 3, el estado emocional del 100 % de los participantes mejoro en todas las
sesiones. Si bien en alguna sesién alguno de los participantes manifesté malestar al inicio, al finalizar la
actividad, esta situacion se habia revertido.

Figura 3. Estado emocional
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Fuente: elaboracién propia.

Tal como se observa en la Figura 4, se obtiene el mismo resultado con la variable de motivacién. En la to-
talidad de los casos se puede apreciar un aumento considerable de la motivacién al final de cada sesién vy,
ademas, un cambio importante al comparar el inicio de la sesién 1y la 7.
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Figura 4. Motivacion
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Fuente: elaboracién propia.

En cuanto a las ganas que los participantes tienen para relacionarse con otras personas, la mejora en la
predisposicion al inicio de la sesion respecto al término de la misma vuelve a incrementar su valor produ-
ciéndose una mejora de la variable (véase la Figura 5).

Figura 5. Relacion con otras personas
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Fuente: elaboracién propia.

De la informacion recogida por observacion directa a través del registro diario del docente se pueden ex-
traer aspectos tan significativos como la iniciativa por salir a recibir a la puerta a los usuarios del Centro de
Alzheimer, muestras constantes de carifio entre los participantes (dar la mano, acompafar cogiendo del
brazo, saludos, sonrisas, besos, abrazos,...), interesarse por la falta de asistencia o el retraso de algun com-
panero o companera, verbalizar emociones como “estoy nerviosa como cuando vienen los Reyes Magos”,
“cada vez que vengo al huerto se me abre el corazén”, “me hubiera pesado no venir”, “mejor nos sentamos
mezclados ¢no?”...
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.|
4. Discusion

En cuanto al primer objetivo planteado sobre el aumento de la autoestima y el sentimiento de valia a partir
de la mejora del autoconcepto, se puede confirmar que en este caso se cumple ya que, en los resultados
obtenidos en el postest de las escalas, ambas variables han incrementado de forma notable sus valores.

Tal y como sefalaban Pequefa y Escurra (2006), este conjunto de caracteristicas y actitudes se forja dentro
del contexto escolar y social del nifio o la nifa, siendo determinantes en esta mejora las relaciones que han
tenido durante el programa con los demas participantes y su entorno.

Atendiendo a lo descrito por Fernandez y Gofii (2008) el alumnado ha mejorado la percepcion sobre si mis-
mo gracias a los refuerzos positivos y elogios que han recibido por parte de los mayores y los profesionales
implicados, produciéndose un proceso activo en la construccion de su imagen que ha ayudado notable-
mente a la manifestacion de sus deseos e inquietudes.

En ese sentido, los nifios y nifias con necesidades educativas especiales han sido capaces de describir
de manera positiva algunas de sus habilidades y talentos con relacion a las actividades llevadas a cabo en
el huerto intergeneracional, como muestra del desarrollo del autoconcepto de manera paralela y en inter-
conexioén con la faceta social a la que apuntaban Amezcua y Pichardo (2004). Por tanto, se coincide con
Machargo (1991) en que la realizacion exitosa de esta experiencia de huerto ha generado en el alumnado un
sentimiento de eficacia y valia que les ha llevado a verse de forma positiva, a confiar en sus propias capa-
cidades para solucionar problemas sencillos y a comenzar a proponerse metas alejadas del fracaso al que
tantas veces se han visto abocados.

Con relacion al segundo objetivo sobre la mejora de la motivacion y el estado emocional de los partici-
pantes, se puede afirmar que vuelve a cumplirse quedando demostrado con el resultado de los diferentes
instrumentos del programa. De esta forma y partiendo de las caracteristicas descritas por Pérez-Cobacho
y Tomas-Olivares (2002) en cuanto a la falta de motivacién y creatividad que acompafa a las personas
con discapacidad intelectual a causa de una baja autoestima, ademas de la necesidad del desarrollo en el
ambito escolar de las diferentes competencias emocionales (Bisquerra-Alzina y Pérez, 2007), el resultado
obtenido tanto en el postest del registro diario cumplimentado por los participantes como en el cuestiona-
rio ad hoc del Taller Intergeneracional de Huerto, muestra que dichas variables aumentaron en el total de
los participantes del programa. Como recogen las notas del registro de observacion diaria del docente e
indicaba Bueno (2004) ha sido muy significativa la alegria, el respeto y el carifio que constantemente se han
demostrado nifios y mayores en cada sesion de trabajo.

En referencia a lo aportado por Wehmeyer (2005), se ha observado también un mayor grado de autodeter-
minacion en los nifios y niflas como sujetos capaces de actuar y mostrar una gran predisposicion a la hora
de desarrollar tareas novedosas. A esto ha ayudado el aumento en la seguridad para la realizacion de las
diversas actividades en el ambito natural (Freire, 2011), el hecho de despertar nuevos intereses para ir am-
pliando sus conocimientos y experiencias y el autorrefuerzo.

Los resultados obtenidos en la investigacion confirman que el tercer objetivo planteado se cumple de igual
manera que los anteriores. Si bien es cierto que la Escala de Soledad UCLA revisada no ha ofrecido cambios
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significativos en el pretest y postest, del resto de datos registrados si puede desprenderse una mejora en las
habilidades relacionales del alumnado y, especialmente, en las ganas de participar en el taller afrontando las
situaciones novedosas con menos estrés como apuntaban Corraliza y Collado (2011).

El importante desarrollo de la competencia social al que hacian referencia Bisquerra y Pérez (2007), junto
con los beneficios de los programas intergeneracionales descritos por Pinazo y Kaplan (2007), quedan so-
bradamente reflejados en aspectos tan importantes como la voluntad de ayudarse mutuamente, de declinar
la participacion en otras actividades de centro por dar prioridad al taller intergeneracional y en sentirse par-
ticipes de acciones de mejora del medio ambiente que suponen en reconocimiento del resto de compafieros
del centro.

Tal y como mencionaban Sanchez et al. (2010), el hecho de querer asistir cada dia a la sesion de trabajo y
hacérselo saber a profesionales y familiares demuestra, sin lugar a duda, la creacién de lazos afectivos y
beneficios mutuos como camino hacia la construccion de una sociedad mas justa, integrada y solidaria.

|
5. Limitaciones de la investigacion

Conviene mencionar que, debido al tamano reducido de la muestra y la especificidad de las caracteristicas
de los sujetos, cabe considerar este proyecto como un estudio de caso, sin resultar recomendable extrapo-
lar los resultados aportados a otros contextos generales.

Por otro lado, se ha encontrado dificultad en la busqueda y eleccién de escalas especificas para este colec-
tivo que resultaran sencillas de rellenar por los nifios y nifias y que ademas fueran faciles de interpretar. Por
este motivo se han tenido que adaptar algunas de ellas y realizar cuestionarios ad hoc, lo que ha supuesto
un esfuerzo afiadido. Antes de comenzar el proyecto, se temid por la acogida entre los participantes (tenia
caracter voluntario y ademas era necesario el consentimiento de familiares), por los posibles problemas de
salud de los mayores que pudieran causar baja y porque las inclemencias del tiempo forzaran a realizarlo
a cubierto perdiendo la oportunidad de estar al aire libre. Por suerte para todos y todas, esta preocupacion
inicial pudo resolverse de forma satisfactoria.

.|
6. Aplicacion practica futura

Como resultado de la gran aceptacion manifestada por los participantes y de su voluntad expresa de seguir
asistiendo al taller, seria recomendable considerar para un futuro préoximo la continuidad del proyecto du-
rante todo el curso escolar por lo menos una vez a la semana. De esta forma, podria beneficiarse un mayor
numero de participantes de ambos colectivos, asi como incorporar la participacién directa de sus familiares.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 163-183



Ignasi Navarro Soria - Virtudes Hernandez Gandia 180

En cuanto al proceso de investigacion, esta consolidacion del Taller Intergeneracional de Huerto permitiria
aumentar el tamano de la muestra para lograr extraer conclusiones generalizables, profundizar en las varia-
bles estudiadas hasta el momento e incorporar otras nuevas.
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Estudio bibliométrico sobre la sexualidad en

el sindrome de Down

Bibliometric study on sexuality in Down syndrome

Resumen

Este trabajo es un estudio bibliométrico descriptivo-retrospectivo que lleva a cabo
una revision bibliografica a través de siete bases de datos a nivel nacional e inter-
nacional para recopilar diversos estudios sobre la sexualidad en el sindrome de
Down y asi ver su evolucién a lo largo de los Ultimos diez afios, debido a la falta de
documentos sobre este tema. Los resultados obtenidos indican que la evolucién de
la publicacién de articulos en los Ultimos diez afios es favorable, ya que se pasa de
haber uno o dos documentos en los primeros afos, a haber cuatro o cinco en los ul-
timos tres afios. Sin embargo, segun los resultados extraidos, parece que contintia
siendo un tema del que no se habla y que requiere una educacién sexual de calidad.
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Sindrome de Down, sexualidad, afectividad, educacién sexual.

Abstract

This work is a descriptive-retrospective bibliometric study that carries out a
bibliographic review through seven databases at the national and international level
to compile various studies on sexuality in Down syndrome and thus see its evolution
over the last ten years, due to the lack of documents on this topic. The results
obtained indicate that the evolution of the publication of articles in the last ten years
is favorable since there are now one or two documents in the first years, and four
or five in the last three years. However, according to the results obtained, it seems
that it continues to be a topic that is not talked about and that requires quality sex
education.
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.|
1. Introduccién

El presente trabajo esta compuesto por dos partes fundamentales, en primer lugar la fundamentacion teé-
rica, la cual habla del sindrome de Down (SD a partir de ahora), seguida de un apartado sobre la sexualidad
en el SD y, por ultimo, un apartado que nos muestra la importancia de la educacion sexual.

A continuacion, se clarifica el objetivo que se pretende cumplir con la realizacion de este trabajo y que da
paso a la segunda parte mas importante, la metodologia. En ella se habla del disefio del estudio; de las
variables y criterios que se van a seguir a la hora de buscar documentos; del procedimiento de recogida
de datos, en el cual se exponen mediante una tabla todas las bases de datos utilizadas para el estudio, asi
como las variables y el motivo de su eleccién; y por Ultimo, se puede ver una tabla con los articulos selec-
cionados finalmente para posteriormente analizar.

Tras la metodologia se presenta el apartado de analisis de datos, en el cual se explica el motivo de la selec-
cién o no seleccidn, tanto de las bases de datos como de los articulos. Y se puede ver la tabla en la que se
analizan todos los articulos encontrados. Tras ello, se muestran los resultados, que se explican con la ayuda
de tres graficos que sirven para ver todo de forma mas clara y detallada.

Seguidamente nos encontramos con el Ultimo apartado, en el cual se extraen las reflexiones y conclusiones
mas importantes que han ido surgiendo a lo largo del trabajo, acompafnadas de unos parrafos que hablan
de las limitaciones del estudio, asi como de futuras lineas de investigacion.

.|
2. Justificacion

Este estudio se ha llevado a cabo principalmente para dar a conocer la escasez de estudios sobre la se-
xualidad en el SD, ya que es un tema tabu, un tema del que nadie habla porque se obvia o se considera
que estas personas son asexuales al verlas desde fuera como nifilos que no pueden mantener relaciones
afectivas o sexuales.

Por ello, con este trabajo se pretende conocer el niumero de articulos publicados sobre este tema (o relacio-
nado con él) en todo el mundo en los Ultimos diez afios.

.|
3. Fundamentacion teérica

En este apartado se trataran tres temas principalmente. El primero de ellos hara referencia al SD, el segundo
se centrara en la sexualidad en el SD y, en tercer y ultimo lugar, se tratara el tema de la educacion sexual.
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3.1. Sindrome de Down

A pesar de que se desconoce cuando aparecié el SD, Pueschel (1981) sefala que el dato mas antiguo
que se tiene de su origen es el hallazgo de un craneo sajon del siglo VII d.C. en el que se pueden observar
caracteristicas en la estructura 6sea muy parecidas a las que suelen encontrarse en las personas con SD.
A su vez, este autor hace mencion a diversas representaciones esculturales que presentan alteraciones
parecidas en figuras de barro y piedra de la cultura olmeca, es decir, de hace 3.000 afos, sin embargo, no
existen los suficientes datos para dar por vélida esta teoria (Morales et al., 2000).

Como antes del siglo XIX no existian muchas publicaciones médicas no se publicaron informes bien do-
cumentados y es que, por otra parte, las investigaciones no estaban interesadas en nifios con problemas
genéticos y discapacidad intelectual. En 1966, John Langdon Down, consigui6 identificar por primera vez el
sindrome que acabaria teniendo su nombre, y lo consiguié recopilando unos datos con los que mas tarde
publicaria un articulo en el que describia las similitudes existentes en un grupo de pacientes en cuanto a
sus caracteristicas fisicas y su personalidad. Sin embargo, hasta 1932, no fue sugerido por Davenport que
las irregularidades cromosémicas podrian originar ciertas formas de discapacidad intelectual, como el SD
(Basile, 2008).

Mandal (2019), sefiala que a lo largo de la historia las personas con SD no han sido socialmente aceptadas
ya que producian miedo y rechazo y nadie las entendia, eran escondidas, asesinadas e incluso esterilizadas.
Con el tiempo, se ha avanzado mucho en el estudio y la investigacion sobre el SD o trisomia del par 21, y
hoy en dia ha pasado a definirse como una alteraciéon genética causada por la presencia de un cromosoma
extra en dicho par (Pérez, 2014; Selikowitz, 1992).

Dependiendo de la forma en la que se produce el exceso de material genético, el SD se puede dividir en tres
categorias, que Mufoz (2004) sefala como:

e Trisomia del par 21. Es la causa mas frecuente del SD ya que se da en el 92% de los casos. La triso-
mia es un error que provoca que en uno de los pares de cromosomas, en vez de haber dos haya tres
cromosomas.

e Mosaicismo. Se da entre el 2 y el 4% de los casos con SD. Son errores en la division celular que provo-
can que haya células con un niumero diferente de cromosomas, por lo que el SD por mosaicismo se da
cuando algunas células tienen trisomia del par 21 y otras no.

e Translocacion. Algunas personas con SD tienen 23 pares de cromosomas como el resto, sin embargo,
algun cromosoma puede portar material genético de un cromosoma 21, y esa aportacion de material
genético extra provoca el SD. Puede transmitirlo tanto el padre como la madre a uno o varios hijos, y
eso es lo que se conoce como SD por translocacion.

Entre las causas, un factor determinante es la edad de la madre, ya que la alteracién genética aumenta con
la edad. Antes la esperanza de vida era muy baja, sin embargo en la actualidad ha aumentado bastante,
pero con la insercién de la mujer en el mundo laboral la edad de gestacion es cada vez mas tardia, por lo
que incrementa la posibilidad de que nazcan mas nifilos con SD (Guerrero, 1995).
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Es en los ultimos cincuenta afios del s. XX cuando se logra un gran avance que ha influido en la atencion
educativa, médica y, a su vez, en el apoyo a las familias y a la sociedad (Lopez et al., 2000).

Diaz-Cuéllar et al. (2016) hacen mencién a varias caracteristicas que suelen presentar las personas son SD;
algunas de ellas son: control motor e hipotonia, alzhéimer y alteraciones hemato-oncoldgicas.

Centrandonos un poco mas en cada una de ellas, en referencia al control motor e hipotonia, estos autores
sefalan que los neonatos con SD normalmente presentan hipotonia, es decir, un signo de un problema en
cualquier parte a lo largo de la ruta que controla el movimiento muscular, y la gran mayoria presenta altera-
ciones motoras. En cuanto a la enfermedad de Alzheimer anteriormente mencionada, los autores hablan de
que comunmente los pacientes con SD suelen desarrollar esta enfermedad a una corta edad. Y por ultimo,
mencionan las alteraciones hemato-oncolégicas, sefialando que las personas con SD tienen mas posibilida-
des de tener leucemia y, sin embargo, tienen menos riesgo de padecer tumores solidos; eso si, casi la mitad
de las personas con SD tienen una cardiopatia congénita.

Por otro lado, Pérez (2014) sefiala que, independientemente de si son adultos o nifios, las personas con SD
comparten caracteristicas fisicas propias de este sindrome que estan presentes desde el nacimiento: nariz
pequena, boca pequena, cuello corto y baja estatura. Ademas, el autor senala distintos problemas de salud
que pueden darse (o no) en este colectivo: cardiopatia congénita, alteraciones gastrointestinales, trastornos
endocrinos, de la vision y la audiciéon, demencia, apnea del suefio, cataratas, hipotiroidismo, etc. Pérez
afiade que las personas con SD tienen mas posibilidades que el resto de la poblacién de padecer algunas
patologias, sobre todo de corazon, en el sistema digestivo y en el sistema endocrino, como consecuencia
del exceso de proteinas sintetizadas por ese cromosoma extra.

Mufoz (2004), afade por su parte otra serie de caracteristicas, en este caso intelectuales, de la personali-
dad, problemas sensoriales y problemas del lenguaje y la comunicacién. Normalmente, se suele relacionar
el SD con un nivel de inteligencia bajo, aunque si que es cierto que varia de unas personas a otras, depen-
diendo siempre de los procesos educativos y de estimulacion a los que esté sometido; tienen problemas de
memoria; perciben mejor lo que ven que lo que escuchan y les cuesta mantener la atencién en una misma
tarea durante mucho tiempo. En cuanto a problemas sensoriales, el autor menciona que una gran mayoria
de las personas con SD sufre una pérdida de la capacidad auditiva y presenta problemas de vision; y en lo
referido a problemas del lenguaje y la comunicacion, se sefiala que a estas personas les cuesta expresar
con palabras lo que quieren decir ya que les falta fluidez verbal.

3.2. La sexualidad en el sindrome de Down

A lo largo de la historia, han sido muchos los prejuicios y las falsas creencias que han girado en torno a
las personas con SD; se creia que no podian controlar sus deseos sexuales y que incluso podian llegar a
ser peligrosos, se consideraba que era mejor que nunca se casaran o vivieran en pareja y se ignoraba su
necesidad de intimidad sexual. Sin embargo, la sexualidad es algo innato en el ser humano y por ello no ha
de tratarse como algo extrafio ni en las personas sin discapacidad ni en las personas con discapacidad,
sino como lo que es, un proceso natural en las personas. De ahi la importancia de la educacion sexual, con
la que se consigue una mayor independencia dentro de las capacidades de cada uno, ya que les permite
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saber qué quieren, saber decir no, defenderse, controlar situaciones, tener claro lo que pueden hacer en
publico y lo que deben hacer en privado, etc. Ademas, es muy importante inculcarles la idea de que hay
que respetar a todo el mundo y que las relaciones sexuales siempre tienen que ser algo voluntario para asi
prevenir posibles abusos (Lépez et al., 2010).

Las personas que mejor actitud muestran con respecto a la sexualidad y derechos sexuales de las personas
con discapacidad intelectual son los estudiantes y los profesionales de la salud, sin embargo, estos ultimos
muestran una actitud mas negativa que los estudiantes con respecto al matrimonio de las personas con
discapacidad intelectual y su maternidad/paternidad (Gilmore y Chambers, 2010).

Garcia (2010) sefiala que en lugar de reprimir la sexualidad de las personas con SD, habria que buscar
soluciones para intentar que aquellos que manifiesten intereses sexuales especificos sepan y puedan ex-
presarlo. Es imprescindible que exista un consenso y una coordinacién entre la familia, los profesionales y
los usuarios, para llegar a un acuerdo sobre las diferentes cuestiones a abordar, y asi atender mejor a las
necesidades de cada uno y conseguir avanzar entre todos. Esas cuestiones a abordar segun Garcia (2010)
son: qué informacion dar, qué lugares y momentos serian los mas apropiados para ello, qué criterios educa-
tivos seguir, qué competencias promover y, por ultimo, cuales seran las actitudes y conductas permisibles.

A su vez, es muy importante que las familias reciban apoyo psicoldgico y realicen cursos de formacion en
educacién sexual que les proporcione la capacitacidn suficiente para tratar el tema con sus hijos e hijas y, al
mismo tiempo, les ayude a reconocer las capacidades sexuales y afectivas de los mismos.

Garvia y Miquel (2012) hacen referencia al tema de la sexualidad en las personas con SD diciendo que su
sexualidad no es algo especial, que es igual a la del resto de personas, sefialando asi que es “una dimen-
sion de la personalidad que esta presente en el comportamiento, es una funcién biolégica y afectiva y no
existen diferentes sexualidades”. Para que estas personas puedan desarrollar sus relaciones afectivas con
normalidad necesitan llegar a ser adultos, pero para ser adultos tienen que dejar de recibir ese tratamiento
infantil y esa sobreproteccién a la que estan acostumbrados; de hecho, por tener el prejuicio de ver siempre
como nifios a las personas con SD no se habla de sexualidad con ellos ya que los infantilizamos y no los
vemos capaces de hablar de ello.

En cuanto a las personas con discapacidad intelectual, es complicado abordar el tema de manera conjunta
ya que cada persona es distinta, sobre todo a la hora de referirnos a hombres o a mujeres, a si son capaces
de controlar sus emociones e impulsos, si viven de forma independiente o con la familia, si tiene una relacién
estable, etc. Ante esto, Fernandez (2007) opina que no hay que esperar a que llegue la primera menstrua-
cién para hablar con los hijos y las hijas, sino que se debe dar una educacién sexual temprana, hablando,
como dice el autor, “no de sexo, sino de la naturaleza, porque eso es lo que tiene que ser, un proceso de
aprendizaje natural”.

Beatriz Garvia aclara que lo primero que hay que hacer es reconocer que ellos también tienen sexualidad v,
a continuacion, tener en cuenta a la persona (edad, desarrollo, etc.) y darle confianza. La autora resalta el
hecho paraddjico de que se les apoye y anime para que trabajen, se relacionen y se integren con el resto y,
sin embargo, luego no se muestre ese apoyo en lo relacionado con las habilidades socio-sexuales, tema que
es muy importante para ayudarles a conocer su cuerpo y demas aspectos como: las conductas sexuales,
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las partes del cuerpo que no podemos ver, los sentimientos, la intimidad, embarazos, etc. Con una buena
educacioén sexual las personas con SD podran adquirir nuevos conocimientos y ese grado de madurez
necesario para establecer relaciones, evitar abusos y disfrutar de su sexualidad, asi como de su autonomia
(Garvia, 2011).

Couwenhoven (2001) presenta lo que llama “triangulo de la educacién sexual”, que consiste en la unién
de familias y profesionales para ayudar a la persona con discapacidad intelectual a conseguir una adultez
sexual sana. De no existir esta colaboracién entre familia y profesionales podrian darse situaciones de
confusién, sobre todo para la persona con discapacidad, tanto unos como otros deben compartir las expe-
riencias que han tenido ensefiando al adolescente sobre la sexualidad, pudiendo asi mejorar la educacion
sexual de este.

Si la persona con discapacidad intelectual es fértil y se desea buscar métodos anticonceptivos, hay que
elegir el que mejor se adapte a la persona y que al mismo tiempo resulte eficaz y seguro, lo que también
ayudard a evitar enfermedades e infecciones de transmision sexual. Los métodos anticonceptivos para las
personas con discapacidad intelectual son los mismos que para las personas sin discapacidad: naturales,
de barrera, anticonceptivos orales, inyectables, parches o anillo vaginal, implantes subdérmicos, D.l.U., pil-
dora post-coital, vasectomia, ligadura de trompas, insertos tubaricos e interrupcion voluntaria del embarazo
(Fernandez, 2007).

Villarrocha (2010) habla del desarrollo sexual de las personas con SD y de como las familias pueden hacer
mas facil dicho desarrollo. La autora sefiala que los nifios van descubriendo durante la infancia el placer
sensual e intentan explorar y conocerse, y si no lo hicieran, tendrian que animarles a ello para que vayan
explorando su cuerpo y aparezca la curiosidad sexual; sin embargo, los nifios con SD no suelen hacer
demasiadas preguntas porque no saben expresarse correctamente, por lo que hay que coger las riendas
y comenzar a explicarles estos aspectos con el apoyo del entorno familiar y los profesionales educativos.
Cuando van siendo mayores se tiene que seguir potenciando esa comunicacion y confianza con la persona
con SD, y se deben incluir una serie de normas sociales, como dejar de cambiarse delante de todo el mundo
0 como dejar de entrar en el vestuario del sexo contrario.

A continuacién, dentro del tema de la sexualidad, se va a hablar de la homosexualidad en el SD, y es que
vivimos en una sociedad hetero-patriarcal en la que se presupone que todos somos heterosexuales, y en la
que muchas familias entienden la homosexualidad como una desgracia. En el caso de las personas con SD,
también se presupone que son heterosexuales, aunque normalmente se ignora su sexualidad o bien se les
pide que la repriman o la controlen por tener discapacidad.

Garcia (2006) menciona la tremenda discriminacién que han de soportar las personas con discapacidad que
son homosexuales, y sobre todo si son lesbianas, afiade. Las personas con SD tienen mayores problemas
aun para “salir del armario” que las personas que no tienen ninguna discapacidad, ya que tienen que romper
la barrera de la homosexualidad y, ademas, de la homosexualidad teniendo discapacidad.

El desconocimiento sobre las personas con SD, y con discapacidad en general, tiene como consecuencia

el surgimiento de mitos en cuanto a estas personas y su orientaciéon sexual, atribuyéndoles en muchas
ocasiones rasgos considerados homosexuales o bisexuales para disminuir el valor de su comportamiento
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sexual, cuando en realidad dichos comportamientos o conductas no definen la orientacién sexual de nadie
(Navarro, 2012).

Varios autores como Eastgate (2008), Navarro (2012) y Verdugo et al. (2002), creen en la necesidad de des-
tacar dichos mitos y falsas creencias ya que sitlan a estas personas en una posicién de mayor riesgo de
exclusion, estigmatizacion y aislamiento social y hacen que sean todavia mas vulnerables a ser victimas de
abusos sexuales y de embarazos no deseados o incluso enfermedades de trasmision sexual (Lépez, 2001).

Las personas con discapacidad también son parte de la diversidad sexual y como tal pueden vivir como
quieran, es decir, pueden casarse 0 no, pueden tener hijos o0 no, pueden ser homosexuales, bisexuales, he-
terosexuales, transgénero, transexuales o travestis. Y es que cuando una persona con discapacidad es di-
ferente a lo convencional se incrementa mas aun la discriminacion y los prejuicios, y se enfrenta a un mayor
rechazo y violencia por parte de su entorno, lo que conlleva a un estado de depresion y a unas conductas
negativas y autodestructivas de la persona que lo sufre (Alvarez, s.a.).

3.3. La educacion sexual

La educacién sexual tiene como objetivo que las personas aprendan a conocerse, aceptarse y ser capaces
de expresar su eroética, consiguiendo asi estar felices y satisfechos con su propia manera de expresar la
sexualidad. Esto se consigue siguiendo un modelo de trabajo que es el mismo para todas las personas,
independientemente de donde vivan, de su edad, de su orientacion sexual, de su identidad de género o de
si son personas con discapacidad, permitiendo que cada uno tenga su propia erética y no la que se le dicte.
Cuando se habla de educacion sexual no sélo se habla de lo relacionado con los genitales o de evitar abu-
s0s 0 embarazos no deseados, lo que se pretende es ver lo que las personas son y como lo viven (Hostalet
y Mejias, 2005).

Para lograr un bienestar y una buena calidad de vida a nivel personal y colectivo es imprescindible el apoyo
de la educacién sexual (Elia y Eliason, 2009). Es por esto que autores como Pinos et al. (2017) destacan el
derecho de todos los adolescentes a recibir una educacion sexual integral, para darles una informacion de
calidad y que puedan tomar decisiones con respecto a su sexualidad. Los temas que se suelen priorizar
en educacion sexual son: las habilidades personales, el desarrollo humano, el comportamiento sexual, las
relaciones, y sociedad y cultura (Taverner y Sandak, 2009).

Fallas et al. (2012) sefalan varios modelos de educacion sexual establecidos por Lopez (2005):

e Modelo de riesgos: surge tras la Il Guerra Mundial como consecuencia de las ETS (Enfermedades de
Transmision Sexual) y su objetivo es evitar los riesgos que pueda tener la actividad sexual para prevenir
el sufrimiento de la familia y el paciente, asi como evitar gastos al sistema de salud. La importancia del
uso de preservativos y demas métodos anticonceptivos son contenidos basicos en este modelo; para
ello, se utilizan diversas estrategias tales como charlas, campafas, asociaciones, servicios de orienta-
cion telefénica, etc. cuyos responsables de la informacion que se ofrece son médicos, psicélogos, etc.

e Modelo moral: se entiende la educacion sexual como un medio para evitar riesgos y como una forma de
educacion para el matrimonio y el amor. En este modelo la sexualidad solo tiene cabida dentro del ma-
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trimonio heterosexual con el fin de procrear y sus objetivos son: prevenir los riesgos relacionados con
la actividad sexual (mediante la abstinencia) y ensefiar a tener fuerza de voluntad formando el caracter
(para abstenerse antes del matrimonio), entre otros.

e Modelo revolucionario: este modelo recomienda la satisfaccidén sexual de todas las personas ya que es
un aspecto bueno para la salud. Su objetivo es generar un cambio de sociedad, una revolucion sexual
y social, donde la educacién sexual cobra importancia para aumentar la conciencia critica sobre la
represion sexual.

e Modelo biografico y profesional: este modelo presenta los elementos positivos de los modelos anterio-
res. Ve la sexualidad como un derecho y un factor de bienestar, respeta la diversidad sexual, promocio-
na actitudes tolerantes... pero su principal objetivo es promulgar la aceptacion de la identidad sexual,
asi como el aprendizaje de las distintas posibilidades dentro de la sexualidad en cada etapa evolutiva.

|
4. Objetivo

A lo largo de la fundamentacion tedrica se ha podido ver que la sexualidad en las personas con discapaci-
dad intelectual, mas concretamente en las personas con SD, es un tema olvidado ya que continta siendo
tabu y se intenta obviar o fingir que no existe, por lo que los estudios sobre esto son cuanto menos escasos.
Partiendo de lo anterior, el objetivo marcado para realizar este trabajo es:

Analizar el curso que han tenido los estudios relacionados con la sexualidad de las personas con sindrome
de Down en los ultimos diez afos.

|
5. Metodologia

5.1. Disefio
Se trata de un estudio bibliométrico descriptivo-retrospectivo sobre la sexualidad en personas con sindro-
me de Down desde 2010 hasta 2020. Para llevarlo a cabo, se realizé una revision bibliografica de todos los

estudios sobre este tema enmarcados en dichos afios, siguiendo una serie de criterios que se podran ver
mas adelante.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 185-208



Estudio bibliométrico sobre la sexualidad en el sindrome de Down

5.2. Variables y criterios

193

Tabla 1. Variables y criterios

Criterios de inclusion

Idioma Espafiol e inglés
Anos 2010 - 2020
Formato Articulos de revista

Base de datos

Centradas en educacion especial o sindrome de Down, sin limite de
extension, texto completo y revisado por pares.

Criterios de exclusion

Se excluiran aquellos documentos que no presenten relacion con el objetivo del estudio.

Bases de datos

Ademas, se amplia la busqueda utilizando Google Académico.

Las bases de datos utilizadas son: Eric, 1Findr, Dialnet, SpringerLink, EBSCO y Scilit.

Fuente: elaboracién propia.

5.3. Procedimiento de recogida de datos

Para la busqueda de documentos en las bases de datos fueron utilizados los descriptores: “sindrome
de Down”, “sexualidad”, “afectividad” y “educacion sexual”, asi como sus variantes en inglés: “Down’s

syndrome”,

sexuality”, “affectivity” y “sex education”. A continuacién, se muestra una tabla con las razones

por las que fueron seleccionadas las bases de datos mencionadas anteriormente:

Tabla 2. Bases de datos

Descripcion

Funcion

presenta mas de un millén de referencias a documentos relacionados
con educacion.

DIALNET e Uno de los grandes portales bibliograficos del mundo, se centra Se ha seleccionado esta base
principalmente en los ambitos de las Ciencias Humanas, Juridicasy | de datos por su gran relevancia
Sociales. en busquedas de ambito
e Es fruto de la colaboracion entre bibliotecas, la mayoria cientifico, tanto a nivel nacional
universitarias, y centros de investigacion. como internacional.
e Integra diversos recursos y servicios documentales y su objetivo es
recopilar el maximo nimero posible de recursos, buscando el acceso
a textos completos con el fin de dar mas visibilidad a la literatura
cientifica hispana.
ERIC e (Creaday mantenida por el departamento de educacién de EEUU, Esta base de datos se emplea

por la gran cantidad de
articulos sobre educacion que
posee.

SPRINGER .
LINK

Es una base de datos que da acceso a millones de documentos
cientificos, libros electrénicos, revistas, protocolos, trabajos de
referencia y procedimientos.

Se utiliza esta base de datos
para ampliar la busqueda con
articulos de todo el mundo.

SCILIT .

Es una base de datos de trabajos académicos y esta desarrollada y
mantenida por el editor de acceso abierto MDPI.

Es una base de datos muy completa y gratuita para los cientificos
que usan un nuevo método para recopilar datos e indexar material
cientifico.

Ademas, sus rastreadores cogen los datos mas recientes de
CrossRef y PubMed a diario, por lo que los articulos recién
publicados se agregan a Scilit de inmediato.

Se selecciona esta base de
datos ya que posee articulos
académicos muy recientes que
pueden contribuir en el marco
temporal de la busqueda.
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Descripcion Funcion
1FINDR e 1findr es una de las bases de datos mas completas en cuanto Esta base de datos se utiliza
a bibliografia cientifica, creada por la empresa 1science, tiene por la calidad de sus revistas,
publicaciones cientificas de todas las areas tematicas, idiomas y ya que han sido validadas y
paises. Alberga en torno a 90 millones de articulos, un tercio de ellos | revisadas por pares.
a texto completo.
EBSCO e Base de datos multidisciplinar en la que se encuentran unas 12 000 Se accede a ella por la
Academic revistas, de las cuales se tiene acceso a texto completo a 5 500 de posibilidad de encontrar
Search ellas, con una cobertura geografica internacional. articulos a texto completo.
Ultimate
GOOGLE e Es un buscador de Google especializado en literatura académica o Se recurre a esta forma de
ACADEMICO cientifica que permite localizar de manera sencilla una gran cantidad | busqueda por la cantidad de
de informacion. articulos que presenta.

Fuente: elaboracién propia.

A continuacion, se podran observar mediante la siguiente tabla aquellas razones por las que se selecciona-
ron las variables que aparecen en la tabla 1.

Tabla 3. Seleccion de variables

Idioma Ano Formato Base de datos
Variabl Scilit, 1Findr, SpringerLink,
ariables . .
Espariol e inglés 2010 - 2020 Articulos de revista Eric, EBSCO, Dialnet y

Google Académico.
Nacionales e internacionales.

Razones de la
eleccion

La busqueda en
espanol es debido a
que el trabajo se lleva a
cabo en Espafia y, por
otro lado, el motivo de
la busqueda en inglés
es porque nos permite
tener una visién mas
amplia de este tema en
todo el mundo.

La eleccion de este
periodo de tiempo
radica en que en afos
anteriores a estos el
tema de la sexualidad
en el sindrome de
Down no era fruto
de demasiadas
investigaciones.

Los articulos de
revista han sido
elegidos porque
pueden aportar
mucha informacion
de calidad sobre el
tema que se esta
tratando.

Las razones por las que se
han seleccionado dichas
bases de datos estan
expuestas en la tabla 2.
Por otro lado, la razéon de
que la busqueda sea tanto
nacional como internacional
es para comprobar como se
aborda el tema en Espana,
pero también en otros paises.

Fuente: elaboracién propia.

Finalmente, en la siguiente tabla se muestran los articulos seleccionados tras las busquedas en las distintas
bases de datos. En primer lugar, se muestran los obtenidos en la primera consulta, es decir, sin aplicar las
variables; a continuacion, se muestran los articulos que aparecen al insertar las variables; y, por ultimo, se
exponen aquellos que acaban siendo seleccionados, los cuales han sido buscados desde el dia 4 de mayo
hasta el dia 18 de mayo del afio 2020.
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Tabla 4. Articulos seleccionados

Bases de datos Dialnet | 1Findr | Eric | Scilit | SPringer EBSCO Gooue N°® Total
Link Académico | Articulos

N® de articulos en la 33 77 1 13 5644 34 11 000

primera busqueda

N _de ar’nculo_s 11 4 1 1 78 18 68 20

aplicando variables

N° de articulos 1 5

seleccionados 4 2 1 1 6

Fuente: elaboracién propia.

.|
6. Analisis de datos

A la hora de realizar la busqueda de documentos, se consultaron unas 36 bases de datos, de las cuales fue-
ron seleccionadas 6 de ellas (Dialnet, 1Findr, Eric, Scilit, Springer Link y EBSCO), afiadiendo ademas Google
Académico o Google Scholar para ampliar la busqueda. El motivo por el que el resto de bases de datos no
se seleccionaron fue debido a la falta de articulos sobre el tema del estudio; a que no era posible encontrar
articulos en espanol o en inglés; a que muchos de ellos no estaban disponibles en texto completo; y, en
ocasiones, debido a que se repetian articulos que ya se habian obtenido de otras bases de datos.

A la hora de buscar articulos en las distintas bases de datos, en primer lugar se realizé una bisqueda sim-
plemente poniendo los descriptores previamente seleccionados; en segundo lugar, se aplicaron las varia-
bles establecidas con anterioridad, como el afio, el idioma o el formato; y, para terminar, de los resultados de
esa Ultima busqueda se seleccionaron aquellos documentos que se consideraron validos para este estudio.
Como se puede ver en la anterior tabla 4, las bases de datos en las que mas articulos se pudieron encontrar
fueron en Dialnet y Springer Link (4 y 6 articulos respectivamente), ya que en el resto solamente se seleccio-
nd un articulo, a excepcion de 1Findr en la que se seleccionaron dos.

En cuanto a la busqueda en Google Académico, la primera vez se obtuvieron 11 000 documentos vy, en
la segunda busqueda, a la hora de establecer las variables acordadas, solo permitia anadir las variables
de idioma e intervalo de tiempo, por lo que esta arrojé unos 7 000 documentos; sin embargo, se hizo una
revision de las 10 primeras paginas y se encontraron 68 documentos acordes con el tema que se viene tra-
tando y, finalmente, se seleccionaron 5 articulos de esos 68 documentos, ya que entre ellos habia muchos
trabajos académicos y lo que se busca en este trabajo son articulos, por lo que contamos con un total de
20 documentos para analizar.

Dichos documentos se han analizado mediante un cuadro (cuadro 1), en el que se puede ver el titulo del

articulo, el autor o autores, el aiio de publicacién, la zona geogréfica, la tipologia, el método, la idea principal
del articulo y, por ultimo, las conclusiones obtenidas tras su lectura.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 185-208



Natalia Meneses Garcia + Maria Teresa Becerra Traver

196

Cuadro 1. Andlisis de los documentos encontrados en las bases de datos

Base de Titulo del Autor o Ano de Zona Tipologia | Método Idea principal del Conclusiones

datos articulo autores publicacion | geografica articulo

EBSCO host | A modest Simon Foley 2014 Reino Unido | Articulo Propuesta El articulo presenta * Los padres de adultos con
proposal una propuesta sobre SD tienen que mostrar una
regarding the el poder de los padres mentalidad liberal.
power of parents para optimizar el e Recordar a los padres que
to optimize the bienestar sexual sus hijos con SD tienen
sexual well-being de sus hijos e hijas las mismas necesidades
of their adult sons adultos con SD, sexuales que todo el mundo.
and daughters aprovechando el e Por qué el sexo facilitado
with Down controvertido recurso (asistentes sexuales) se
syndrome social que es el “sexo dirige solo a personas

facilitado”. con discapacidad, en vez
de a todos los que tienen
problemas para satisfacer sus
necesidades sexuales.

ERIC Understanding Madhya 2018 Malaya Articulo Estudio Este estudio ® Los padres con hijos con SD
of parents and Zhagan (Malasia) transversal pretende determinar tienen conocimiento sobre
adults on the la comprensién de salud reproductiva pero no de
Down syndrome los padres sobre la forma exhaustiva.
female sexual salud reproductiva e Esimportante que se les dé
reproductive de sus hijos con acceso a informacién sobre
health SDvy, a su vez, sexualidad, anticoncepcion,

pretende aumentar el ETS, etc.

conocimiento publico |e Es necesario que un

sobre este tema. terapeuta preste ayuda en el
proceso de la menstruacion y
la actividad sexual.

SCILIT Limitaciones Nelcy Magaly 2019 Bogota Articulo Sintesis Trata de identificar e Las personas con SD, a
sociales en los Luna Zaenz, (Colombia) narrativa las limitaciones la hora de satisfacer sus
derechos a la Maria de la Paz sobre las sociales en cuanto a necesidades afectivo-
sexualidad de Jacome Mora limitaciones | la sexualidad de las sexuales, se encuentran
las personas en los personas con SD. con limitaciones como:
con sindrome de derechos a infantilismo eterno,

Down

la sexualidad
de las
personas con
SD.

sobreproteccion, represion y
control excesivo, prejuicios
de la familia y la sociedad,
miedo por parte de la familia
a la paternidad o maternidad
de sus hijos con SD, ausencia
de educacion sexual,
consideracion de asexuales
o, por otro lado, incapaces de
controlarse, etc.

e Estas limitaciones tienen
consecuencias en la vida
de estas personas ya que
interfieren con una vida digna.

e Se le debe dar una educacion
a la familia sobre los derechos
de las personas con SD.

e El Estado debe realizar
normas que ayuden al
cumplimiento de los derechos
de las personas con SD.
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Base de Titulo del Autor o Ano de Zona Tipologia | Método Idea principal del Conclusiones
datos articulo autores publicacion | geografica articulo
1FINDR Coémo construirse | Eva Cristina 2018 Murcia Articulo Experiencia | Se trabaja con un e El usuario expresa su
un hombre. Un Mesas (Espania) de chico con SD que verdadera personalidad a
caso clinico de arteterapia tiene una crisis de través del juego, de dibujos,
arteterapia con identidad de género, de historias...
un joven con en labusquedadesu |e Quiere separarse de sus
sindrome de propia identidad. padres porgue solo asi puede
Down y conflicto ser quién verdaderamente es
en la identidad de y hacer lo que le gusta.
género e Su creatividad le permite
encontrarse con un
modo propio de ser y de
presentarse a otros.
1FINDR Propuesta Sheila Virgen 2017 Granma Articulo Estudio La investigacion ® Poco conocimiento de los
educativa para Pons, Enrique (Cuba) descriptivo pretende determinar el padres sobre la educacion
elevar los niveles | Lopez, Rita nivel de conocimientos sexual de sus hijos con SD.
de conocimiento | Irma Gonzélez, de los adolescentes e Conocimientos insuficientes
sobre sexualidad | Eduardo con SD en relacién por parte de los usuarios.
en adolescentes Gutiérrez con la sexualidad e Laeducadora tampoco ha
con sindrome de |y Mairelys y, ademas, crear tratado mucho el tema con
Down Benitez. un programa de los adolescentes.
intervencion educativa | ®  Vago reconocimiento de su
con la intencién de esquema corporal, aunque
proporcionarles una si que lograron incluir los
sexualidad sana. genitales en su descripcion.
DIALNET Discapacidad: la | Diana Ortiz, 2017 Salamanca | Articulo Anélisis Através de la e Las personas con SD suelen
problematizacion | Yoseth Ariza 'y (Esparia) pelicula pelicula espafola “Yo ocupar posiciones bajas en el
de la sexualidad | Harry Pachajoa también”, el articulo espacio social.
en el sindrome de trata de mostrar e Percepcion social del “nifio
Down los prejuicios y la eterno”.
discriminacion que e Sobreproteccion por parte de
tienen que afrontar la familia.
cada dia las personas |® Las personas con SD también
con SD. expresan su sexualidad a
través de sus pensamientos,
deseos y fantasias sexuales.
e Barrera de acceso a espacios
sociales nocturnos.
* Miedo a sexualidad
descontrolada.
DIALNET La educacion Terri 2013 Cantabria Articulo Experiencia | La autora, madre e Laaccion educativa es la
sexual es la Couwenhoven (Esparia) de una hija con SD, mejor forma de prevenir el

prevencion del
abuso sexual

presenta hechos
importantes que
debemos conocer
sobre el abuso
sexual a personas
con discapacidad
intelectual.

abuso.

e El abuso sexual es mayor en
las personas con SD por falta
de informacion y educacion
sexual; se les educa para
ser obedientes; sufren
aislamiento y soledad social...

e Las personas con SD tienen
mayor probabilidad de ser
abusadas repetidas veces.

e El abuso suele realizarlo
alguien del entorno de la
victima.

e Los padres tienen que:
mostrarse cercanos y
asequibles, fomentar su
autonomia, defender la
educacioén sexual, promover
la seguridad en si mismos, la
no docilidad y una vida social
activa.
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Base de Titulo del Autor o Ano de Zona Tipologia | Método Idea principal del Conclusiones

datos articulo autores publicacion | geografica articulo

DIALNET Estudio Elena M? 2019 Almeria Articulo Estudio Pretende determinar e El papel de la familia en
comparativo de Rivas, Joaquin (Espania) comparativo | cuanto se implican el desarrollo del nifio/a es
las actitudes Alvarez, José las familias en la imprescindible.
de los padres Manuel Aguilar educacioén sexual de e La familia debe ser
y madres en la y Rubén sus hijos con SD, asi consciente de la importancia
educacion sexual | Trigueros €COmo conocer su de un buen desarrollo sexual
de las personas actitud respecto a ella, por parte de sus hijos e hijas.
con sindrome de comparandola con ¢ No hay muchas diferencias
Down la de los padres con entre las actitudes de los

hijos sin SD. padres que tienen hijos e hijas
con SD y los que no.

e Laeducacion sexual no se
trabaja en casa tanto como se
deberia, para que los nifios y
nifias lo vean como lo que es,
algo natural.

DIALNET Propuestas de Noelia Ruiz 2016 Jaén Articulo Propuesta de | El articulo promueve e La sexualidad es un elemento
intervencion (Esparia) intervencion | propuestas de social muy importante a la
educativa en educativa intervencion educativa hora de educar a un nifio o
sindrome de para nifios y nifias nifia con SD.

Down con SD, enfocadas * Los nifios y nifias con

en el aprendizaje de SD tienen un desarrollo

la lectoescritura, la psicosexual un poco mas

educacioén sexual y la lento que el resto de nifos.

intervencion con las * Los prejuicios de la sociedad

familias. sobre la sexualidad de las
personas con SD limitan su
desarrollo social.

e Con un cambio de
mentalidad, la sexualidad
sera considerada como algo
positivo en el desarrollo de
los nifios y nifias.

¢ Nila sociedad ni la familia
tienen conocimientos
suficientes sobre este tema.

e Es muy importante establecer
una relacion entre la escuela y
la familia que sea satisfactoria
y colaborativa.

SPRINGER | The sexual health | Magdalena 2017 Reino Unido | Articulo Revision El documento trata e Escasez de estudios

LINK knowledge of Borawska, Poul narrativa de resumir lo que relacionados con la
people with Rohleder y W. se sabe hasta ahora sexualidad y la salud
intellectual M. L. Finlay sobre el nivel de sexual de las personas con
disabilities: a conocimiento de salud discapacidad intelectual.
review sexual de las personas | ¢ Entre las personas con

con discapacidad
intelectual.

discapacidad intelectual
varia mucho el nivel de
conocimiento sobre este
tema.

e Hay necesidades
insatisfechas importantes en
la salud sexual y reproductiva
de las personas con
discapacidad.

¢ No es seguro si la experiencia
sexual esta relacionada con el
conocimiento sexual.

e Laeducacion sexual debe
incluirse en los planes de
estudio.
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Base de Titulo del Autor o Ano de Zona Tipologia | Método Idea principal del Conclusiones
datos articulo autores publicacion | geografica articulo
SPRINGER | The impact Nicole 2017 USA Articulo Estudio Trata de examinar el e La actitud de las mujeres
LINK of culture on Ditchman, descriptivo impacto del género, hacia la sexualidad es, en
attitudes toward | Amanda la familiaridad con general, mas positiva.
the sexuality B. Easton, la discapacidad e Las variables de orientacion
of people with Elisabeth intelectual y las cultural fueron los predictores
intellectual Batchos, Sean variables culturales, mas fuertes de las actitudes
disabilities Rafajko y en la prediccién hacia la sexualidad.
Noopur Shah de actitudes hacia
la sexualidad de
las personas con
discapacidad
intelectual.
SPRINGER | The UN Simon Foley 2012 Irlanda Articulo Opinién El articulo trata ¢ No es suficiente con que
LINK Convention on the de deconstruir las los derechos legales de las
rights of persons afirmaciones hechas personas con SD existan de
with disabilities: en nombre de la forma legal.
A paradigm shift capacidad de la e Existe el debate sobre si a
in the sexual Convencion de las los adultos con SD se les
empowerment Naciones Unidas debe reconocer el estatus de
of adults with sobre los derechos ciudadanos sexuales.
Down syndrome de las personas con e Debemos ser escépticos en lo
or more sound discapacidad para que se refiere a la posibilidad
and fury signifying empoderar a los de que ciertos adultos con
nothing? adultos con SD que SD se den cuenta de que
viven en la casa de tienen derecho a controlar su
sus padres para que sexualidad, a pesar de lo que
tomen el control de su diga la ley.
sexualidad. e Cuando son los padres
quienes deciden si sus hijos
con SD pueden ejercer o no
su derecho legal a tener una
vida sexual, estos dejan de
tener dicho derecho individual
como se pretendia.
SPRINGER | Conceptualization | Guadalupe 2015 Mérida Articulo Estudio El estudio trata de e Las personas con SD que
LINK of romantic love Elizabeth (México) cuasiexpe- explorar la forma participaron en el estudio
among adults with | Morales, rimental en que los adultos evaluaron el nivel de amor

Down’s syndrome

Ernesto Octavio
Lépez, Claudia
Castro, David
José Charles,
Yanko Norberto
Mezquita y
Etienne Mullet

con SD pueden
conceptualizar el amor.

romantico de una forma
muy parecida a como lo
evallian las personas sin
discapacidad.

Conocian el hecho de que el
impacto del grado de pasién
y el grado de intimidad en

el amor romantico puede
cambiar dependiendo del
nivel de compromiso que se
tenga.

Al adaptar las técnicas y los
materiales a los participantes
con SD, estos consiguieron
mostrar su capacidad de
juicio moral.

Las diferencias entre los
hallazgos de este estudio

y otros pueden deberse a
factores culturales.
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Base de Titulo del Autor o Ano de Zona Tipologia | Método Idea principal del Conclusiones
datos articulo autores publicacion | geografica articulo
SPRINGER | Sexuality in Mauricio 2018 Bogota Articulo Revision de | Realiza una revision e Laeducacion sexual es muy
LINK people with Medina- (Colombia) la literatura de la literatura a importante para las personas
intellectual Rico, Hugo través de treinta 'y con discapacidad intelectual.
disability: review | Lépez-Ramos ocho documentos e Lafamiliay los cuidadores
of literature y Andrés sobre la sexualidad no deben ser ignorados,
Quifionez de las personas dado el gran papel que
con discapacidad desempefian en la educacién
intelectual. y el acompafamiento de la
persona.

e Lafaltade accesoala
informacién causa un desafio
mayor que las propias
limitaciones de la persona.

e Para conseguir que se
expresen sexualmente es
necesario dejarles desarrollar
relaciones satisfactorias con
el resto de personas.

SPRINGER | Autism and Giorgia Sala, 2019 Burwood Articulo Revision Realiza una revisiéon e Se le da mas importancia a

LINK intellectual Merrilyn Hooley, (Australia) sistematica sistematica de la necesidad de proteccion
disability: A Tony Attwood, articulos sobre y prevencion en el sexo que
systematic review | Gary B. educacioén sexual y a aspectos positivos como
of sexuality and Mesibov y Mark relaciones entre 1980 la intimidad emocional y las
relationship A. Stokes y 2018. habilidades interpersonales
education necesarias a la hora de tener

relaciones o una cita.

* Aunque hay estudios que
hablan de la orientacién
sexual, la mayoria de los
estudios se enfocaban mas
en la heterosexualidad.

GOOGLE Competencias José Luis 2010 Navarra Articulo Experiencia | Presenta su propia e Es vital conseguir que las
SCHOLAR | sexualesy Garcia (Espafia) experiencia formativa personas con SD consigan

afectivas en
personas con
sindrome de
Down

alo largo de los
ultimos 30 afios con
familias, profesionales
y personas con SD.

adquirir una serie de
competencias basicas en
lo que se refiere a la parte
sexual y afectiva.

e Hay que buscar el camino
adecuado para que la
persona que manifieste
intereses sexuales especificos
pueda expresarse.

¢ Esindispensable que exista
un consenso entre la familia y
los profesionales.

e Creacién de grupos de
trabajo de caracter formativo.

* Los profesionales que han
realizado cursos de formacién
muestran una actitud mas
positiva hacia la sexualidad.

e Trabajo psicolégico de apoyo
para los padres.
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Base de Titulo del Autor o Ano de Zona Tipologia | Método Idea principal del Conclusiones

datos articulo autores publicacion | geografica articulo

GOOGLE Aplicacion José Manuel Sin fecha Navarra Articulo Aplicacion de | Plantea la aplicacion e Hay que eliminar la vergiienza

SCHOLAR | del Programa Molina (Espania) un programa | de un programa de ala hora de tratar la
préctico sobre de formacién | formacion basica sexualidad, normalizando
formacion basica sobre sexualidad asi una conversacion sobre
en sexualidad y afectividad que las relaciones sexuales o
y afectividad sirva para ayudar a afectivas.
para jovenes comprender, controlar | ® Se busca la autoproteccién
con sindrome y cubrir las inquietudes de las personas con SD ante
de Down y otras individuales de cada posibles abusos.
discapacidades persona. e Es necesario informar,
intelectuales orientar y controlar el impulso

sexual.

e Es importante conocer su
propio cuerpo, asi como
la higiene necesaria en el
mismo.

e También es muy importante
que conozcan conceptos
como la fecundacion, el
embarazo, la gestacion, los
métodos anticonceptivos, el
parto, etc.

GOOGLE La sexualidad Eloy J. Pineda, | Sin fecha No aparece | Articulo Investigacion | Intervencion sobre el ® Los padres de los nifios/
SCHOLAR en nifios con Elsa Hilaria la zona cuasi- conocimiento de los as con SD tenian pocos
el sindrome de Gutiérrez geografica experimental | padres y madres de conocimientos sobre
Down desde la y Nayadis de inter- nifios con SD. sexualidad.
familia Rodriguez vencion * Los talleres impartidos
ayudaron a los padres a tener
un conocimiento mas amplio
y positivo sobre la sexualidad
tanto de sus hijos como de
ellos mismos.

e Los padres relacionaban la
sexualidad con la genitalidad.

e Los padres mostraron
esperanzas con respecto a la
sexualidad de sus hijos y con
ganas de seguir recibiendo
informacién sobre el tema.

GOOGLE La vida en pareja | B. Garviay P. 2014 Barcelona Articulo Experiencias | El articulo habla de e Se demuestra que las

SCHOLAR con el sindrome Ruf (Espafia) la experiencia real de capacidades de las

de Down 14 afios de apoyo a personas con SD o cualquier

la emancipacion de discapacidad, dependen de
las personas con SD sus propias caracteristicas y
que han iniciado su del contexto en el que viven.
convivencia como e Estas experiencias aportan
pareja. normalidad a sus vidas.

e En una separacién pueden
necesitar distintos tipos de
apoyo.

e Lamayoria, si no todas las
parejas con SD, no se casan,
al menos sin ritualizar la unién
con trascendencia legal o
civil.

GOOGLE Matrimonio y L. M. Azevedo |[2013 Salvador Articulo Experiencias | El articulo presenta e Actualmente se considera
SCHOLAR | reproduccionen | Moreiray L. (Brasil) un caso inusual del que el SD es compatible con
una mujer con Damasceno matrimonio compuesto la vida y la posible adaptacién

sindrome de
Down

Espirito Santo

por una mujer con SD
con un hijo.

a la sociedad.

Siempre hay un apoyo por
parte de la familia.

Un 70% de los padres
consideran inviable la
reproduccion.

Fuente: elaboracién propia.
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7. Resultados

En este apartado se va comentar, con la ayuda de tres gréaficos, una serie de aspectos que han surgido del
andlisis de los articulos, esto es, la evolucién de la publicacion de los articulos (grafico 1), el nimero de ar-
ticulos encontrados en las distintas bases de datos (grafico 2) y el nimero de articulos publicados en cada
pais (grafico 3).

Antes, es necesario aclarar que dos de los veinte articulos de los que se dispone no tienen fecha, por lo
que no ha sido posible incluirlos en el grafico de la evolucion por anos, y otro articulo no indica el pais de
publicacién, por lo que no se ha podido incluir en el grafico 3.

Grafico 1. Evolucion de la publicacion de articulos
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Fuente: elaboracion propia. Ao de publicacién

El grafico 1 nos muestra la evolucién de la publicacion de articulos entre los afios 2010 y 2020, es decir, el
numero de articulos que se han publicado en los ultimos diez afios. En el eje vertical se puede encontrar una
escala de cero a diez, que simbolizan el nimero de articulos publicados, y por otro lado, en el eje horizontal,
se pueden ver los afios de publicacion de dichos articulos.

Si nos fijamos en el grafico, se puede observar que 2011 y 2020 (hasta la fecha) son los Unicos afos en los
que no se ha publicado ningun articulo; por el contrario, entre 2017, 2018 y 2019, se publicaron 10 articulos,
siendo 2017 el afo en el que mas publicaciones se hicieron con un total de 4 articulos. Sin embargo, en
afos anteriores el numero de articulos publicados sobre este tema fue muy bajo, ya que no superan los 2
articulos.
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Grafico 2. Articulos encontrados en las distintas bases de datos
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Fuente: elaboracién propia.

A continuacion, este grafico presenta el nimero de articulos encontrados (eje horizontal) en las distintas
bases de datos que se utilizaron para realizar la busqueda de documentos (eje vertical).

Si nos fijamos, se ve que la base de datos de Springer Link destaca por encima del resto con 6 articulos,
seguida de Google Scholar con 5 articulos. Por su parte, Dialnet y 1Findr presentan 4 y 3 articulos respecti-
vamente, y en cuanto a Eric, EBSCO host y Scilit, solo se pudo encontrar 1 articulo en cada una.

Grafico 3. Nimero de articulos publicados en cada pais
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Fuente: elaboracién propia.

En cuanto al nimero de articulos publicados en cada pais, se puede ver que Espania lidera frente al resto
con 8 articulos, ya que solo se pudieron encontrar 2 articulos de Colombia y 2 de Reino Unido, y en el resto
de paises (Malasia, Cuba, USA, Irlanda, México, Australia y Brasil), un solo articulo en cada uno.

El encontrar articulos publicados en estos paises en concreto probablemente se deba a que una de las

variables era el idioma, y la busqueda solo se realizé en inglés y en espafol, por ello solo se encontraron
articulos en paises de habla hispana o inglesa.
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8. Conclusiones

La principal conclusion que se puede extraer de este estudio es la escasez de articulos sobre la sexualidad
en el SD, aunque en los Ultimos tres afos si que ha habido algunas investigaciones mas que los anos an-
teriores, lo que quizas signifique que actualmente se esta prestando mas atencion a este tema, ya que en
el transcurso de los Ultimos afios se han podido observar progresos importantes en cuanto a los derechos
sexuales y reproductivos de las personas con SD.

En este estudio se han recogido articulos de muchos paises, entre ellos, Colombia, la cual dio un gran paso
a favor de la inclusién de las personas con discapacidad con la promulgacion de la Ley Estatutaria 1618 de
2013, en la cual se fomentan valores de respeto a la diversidad y se asegura que los programas de salud se-
xual y reproductiva sean accesibles para las personas con discapacidad, entre otros derechos. Es gracias a
leyes como esta, el motivo de que se le dé valor al tema de la sexualidad en el SD y se comiencen a escribir
articulos y a realizar investigaciones sobre ello.

Con el andlisis de los articulos encontrados, vemos que en todos los paises se recogen ciertas similitudes
sobre las limitaciones sexuales y reproductivas de las personas con SD, ya que para la sociedad destaca
mas su discapacidad que la necesidad de desarrollarse como persona.

Cada vez mas familias aceptan la sexualidad de sus hijos, pero muchas otras se niegan a ello, obvian el
tema o incluso se lo prohiben. Por esta razon, es importante la opinion de Garcia (2010) cuando sefiala que
hemos de buscar soluciones para que las personas con SD puedan expresar sus deseos e intereses sexua-
les especificos, y tales soluciones solo se pueden encontrar, de acuerdo con lo sefialado por Couwenhoven
(2001), mediante la ayuda de profesionales, los cuales daran toda la informacién necesaria tanto a los pa-
dres como a los usuarios, lo que nos lleva a otra conclusién mas, la importancia de una buena educacién
sexual, la cual es importante tanto para los padres como para los nifios y nifias, con el fin de prepararlos
para los cambios que se produciran en su cuerpo con el paso de la infancia a la adolescencia.

A la hora de analizar los articulos, se puede ver que hay varios que tratan de la opinién o la experiencia de
los expertos, sin embargo, no existen muchas investigaciones como tal que lleven a cabo un estudio con
sujetos reales para estudiar diversos temas sobre la sexualidad de las personas con SD.

Para acabar, es importante sefalar que tenemos que abrir los ojos y ver que las personas con SD, al igual
que mas personas con otro tipo de discapacidad, tienen sexualidad, por lo que pueden practicarla, y el
resto de la sociedad simplemente tiene que apoyarlos y acompafarlos para que asi puedan verse realiza-
dos y vivir de una forma plena, pudiendo cumplir sus derechos y deberes, como seres humanos que son, y
ejerciendo uno de esos derechos que es el de formar una pareja, si asi lo quieren, y tener una vida sexual.

8.1. Limitaciones y futuras lineas de investigacion

La primera de las limitaciones de este trabajo es la escasez de documentos, ya que a pesar de buscar en
muchas bases de datos solo se han podido recopilar 20 articulos. Ademas, otra posible limitacién es que
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una de las variables era que la busqueda seria Unicamente de articulos publicados, por lo que muchos ar-
ticulos académicos que trataban el tema no pudieron ser seleccionados; sin embargo, al mismo tiempo es
mejor asi porque los articulos publicados aportan calidad al estudio. Y una ultima limitacion seria el periodo
escogido, ya que en los ultimos diez afios no han sido publicados tantos articulos como se esperaba.

Por otra parte, como posibles futuras lineas de investigacion, se podria seleccionar una época en la que

haya una cantidad mayor de articulos o una fecha en la que haya salido una nueva ley relacionada con el
tema para ver su influencia en las publicaciones.
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1. Las gafas violetas para entender el impacto del COVID-19 en la

vida de las mujeres

Desde que el coronavirus irrumpiera en nuestra sociedad desde hace ya
ocho meses, ha quedado constatado que la pandemia y las medidas insti-
tucionales derivadas para su contencion han tenido y tienen impactos dife-
renciales sobre la vida de mujeres y hombres. Ademas, existe evidencia de
llamamientos (Wenham et al., 2020: 846-848) e informes realizados desde
organismos internacionales como ONU Mujeres (2020a, 2020b) en los que
se insta a que las respuestas que se den desde los Estados para mitigar
los efectos del COVID-19 tomen en consideracion el enfoque de género.

Asi, el propio Ministerio de Igualdad publica La perspectiva de género,
esencial en la respuesta a la COVID-19, informe realizado por el Instituto
de la Mujer y para la Igualdad de Oportunidades en el que se hace eco de
que las consecuencias econdmicas, sociales y familiares son distintas en
mujeres y hombres. Suma evidencia del mayor impacto en las mujeres por
los aspectos vinculados directamente con las desigualdades estructurales
de género y que tiene que ver con la feminizacién del sector de trabajo
sanitario y de servicios esenciales, con la falta de corresponsabilidad aun
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en el entorno privado y doméstico. Segun datos del Eurostat (European Commission, 2019), en Espafa, un
95 % de las mujeres se involucran en el cuidado de sus hijos e hijas diariamente, frente a un 68 % de los
hombres. Otro de los aspectos que situa a las mujeres en una posicion de desigualdad, acentuando la bre-
cha ya existente por la crisis, es la precariedad laboral y la feminizacion de la pobreza.

Como sefala Lucia Gallego (2020) haciéndose eco de Sophie Cousins (2020) tampoco podemos olvidar
otros factores que estan influyendo negativamente sobre las mujeres en la era COVID-19, como son el au-
mento de la violencia de género y la dificultad de acceso a servicios de salud en todo el mundo, la mayor
probabilidad de perder el empleo, o el aumento de las tareas de cuidados no remunerados y efectos en la
salud general y mental de las mujeres, lo que afecta de manera dramatica la calidad de vida.

Diversas organizaciones feministas alertaron del aumento de la violencia machista durante la situacion de
confinamiento, en que las mujeres victimas de violencia de género deben convivir con su agresor y sus mo-
vimientos estan limitados. En el caso de las mujeres con discapacidad, estan mas expuestas, ya que existe
una mayor dependencia de las personas cuidadoras (Castellanos-Torres et al., 2020: 420).

Asi, en el propio informe referido anteriormente, se sefiala que los datos de llamadas y consultas online al
teléfono 016 durante el periodo de confinamiento, difundidos por la Delegacion de Gobierno contra la Vio-
lencia de Género (DGVG), son una manifestacién de este impacto. En el caso de las llamadas, durante la
primera quincena del mes de abril con respecto a la primera quincena del mes de marzo, en 2020, se produ-
jo un incremento del 48 %, que asciende hasta el 733,3 % en el caso de las consultas online. Comparando
el periodo del 14 de marzo al 15 de abril de 2020 con respecto al mismo en 2019, los incrementos han sido
del 31 % en el nimero de llamadas y del 443,5 % en el de consultas online. Por esta razén, el Ministerio de
Igualdad puso en marcha un Plan de contingencia contra la violencia de género' y otro Plan para garantizar
los derechos de las victimas de explotacién sexual y en contexto de prostitucion, con dificultades para ac-
ceder al sistema publico de salud. Podemos encontrar el contenido detallado de las medidas institucionales
a nivel nacional e internacional en la revista Gaceta Sanitaria (Ruiz-Pérez y Pastor-Moreno, 2020).

En este contexto cabe preguntarnos y reflexionar sobre qué estaba pasando con las mujeres con disca-
pacidad, una vez mas. ¢Se pondria de manifiesto la falta de accesibilidad de los recursos de atencion a la
violencia de género, tal y como advierte Fundaciéon CERMI Mujeres??

|
2. La violencia contra las mujeres con discapacidad: una pandemia previa a la pandemia

En palabras de Phumzile Mlambo-Ngcuka, directora ejecutiva de ONU Mujeres, esta nueva realidad provo-
cada por el coronavirus ha puesto de manifiesto “como aumenta otra pandemia en la sombra: la violencia

1. Real Decreto-ley 12/2020, de 31 de marzo, de medidas urgentes en materia de proteccion y asistencia a las victimas de violencia de género.
Recuperado de https://www.boe.es/eli/es/rdl/2020/03/31/12.

2. Nota de prensa CERMI Mujeres pide que las medidas para reforzar la proteccion a victimas de violencia machista durante el confinamiento
tengan en cuenta la variable de discapacidad (3 de marzo 2020). Recuperado de https://www.cermi.es/es/actualidad/noticias/cermi-mujeres-pide-
que-las-medidas-para-reforzar-la-protecci%C3%B3n-v%C3%ADctimas-de.
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contra las mujeres” (ONU Mujeres, 6 de abril de 2020). En este punto, tendriamos que preguntarnos qué
ocurre cuando las violencias y el confinamiento se dan en mujeres con discapacidad. Sin duda, es clave la
mirada interseccional (Crenshaw, 1989) de las mujeres, ya que es necesario ponerse unas gafas no sola-
mente feministas para analizar el origen estructural de la violencia de género, sino que es preciso hacerlo
con un doble o triple aumento (Castellanos-Torres, 31 de mayo de 2020). Ademas, la interseccionalidad es
una teoria que se ha mostrado de manera notoria en esta crisis, ya que los efectos de la misma en el caso
de una mujer, mayor, migrante, residente en el mundo rural y pobre estan siendo mucho mas devastadores,
precisamente por los ejes de opresidon que potencian la discriminacion (CERMI, 2020: 76). Por lo tanto, es
pertinente incidir en esta mirada, sobre todo si somos conscientes de que casi el 80 % de las mujeres con
discapacidad sufren violencia y tienen cuatro veces mas riesgo de sufrir violencia sexual que el resto de
las mujeres (Valenciano, 2004). El proyecto “Stop the Violence” descubrié que la violencia se intensificd en
frecuencia, extension y naturaleza cuando el género y la discapacidad se cruzan (Dowse et al., 2013).

Pero ademas, en marzo de 2020 Women Enabled International (WEI) identificé una brecha en las respuestas
globales iniciales al COVID-19, ya que institucionalmente se estaba discutiendo cémo incluir a personas con
discapacidad en dichas respuestas, pero pocas de ellas estaban considerando las experiencias Unicas de
las mujeres con discapacidad. A su vez, la WEI se hizo eco de las organizaciones de mujeres con discapa-
cidad que estaban angustiadas por la situacion en sus paises y tenian preocupaciones sobre las mujeres de
este sector de poblacion, especialmente en torno a la violencia, al acceso a bienes y servicios de salud y a
la satisfaccion de necesidades basicas.

En este sentido, se pone de manifiesto que esta crisis sigue sin asegurar el enfoque de género en la res-
puesta que se esta ofreciendo a las personas con discapacidad. Esta debe considerar de manera diferen-
ciada las necesidades particulares de las mujeres y nifias en el nivel general, pero también las diferentes ne-
cesidades que pueden plantear dentro de una misma discapacidad. No se trata de prestarles a ellas mayor
apoyo, sino de garantizar que todas las personas con discapacidad que lo precisen sean beneficiadas por
la asistencia sin discriminacion por sexo, a la vez que tener presente las necesidades especificas de mujeres
y nifias con discapacidad. Tampoco se han contemplado acciones que protejan a las madres y cuidadoras,
para que esta emergencia no impacte de forma desmedida en las mujeres, quienes mayoritariamente se
responsabilizan de asumir los cuidados en Espafia (CERMI, 2020: 44)

En su informe, WEI (2020) refiere que las mujeres y nifias con discapacidad sufren violencia por parte de
sus parejas y familiares al menos dos o tres veces mas que otras mujeres, y el confinamiento domiciliario y
otros momentos de obligatoriedad o aislamiento recomendado, hace que las mujeres tengan menos posi-
bilidades de escapar de la violencia, sobre todo si no pueden contar con sus apoyos habituales. Ademas,
la disminucién del acceso a los servicios formales de apoyo significa que las mujeres dependeran mas de
métodos informales de apoyo, lo que puede exponer aun mas a la violencia, la explotacion y el abuso. Sin
olvidar la situacién de las mujeres con discapacidad institucionalizadas que corren un mayor riesgo de sufrir
violencia debido a su aislamiento, que aumenta cuando no se permite la entrada de familiares u otras visitas.

En esta misma linea el informe del CERMI (2020: 30) incide en que el confinamiento puede ser un espacio
propicio para la violencia machista, que en el caso de las mujeres con discapacidad tienen que afrontar el
confinamiento sin apenas apoyos, con dificultades derivadas de la falta de suministros de diferentes servi-
cios, o falta de ayudas en el seguimiento escolar de sus hijas e hijos, entre otros.
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Pero ademas, tal y como apunta Miguel Lorente-Acosta (2020), el confinamiento, por su parte, crea las
condiciones iddneas para que los elementos de la violencia de género se potencien: aisla aln mas a las
mujeres, aumenta el control por medio de la clausura formal en el hogar, facilita la impunidad al aumentar las
barreras para que las mujeres puedan salir de la violencia y crea un contexto que facilita el uso de cualquiera
de sus formas ante el mas minimo estimulo.

Ademas, y segun los ultimos datos publicados de la Macroencuesta de Violencia contra la Mujer 2019 por
la Delegacién del Gobierno contra la Violencia de Género (DGVG, 2020) el 17,5 % de las mujeres con disca-
pacidad que han sufrido “violencia fisica, sexual, emocional o han sentido miedo” de sus parejas (VFSEM)
de alguna pareja, afirman que su discapacidad es consecuencia de la violencia ejercida sobre ellas por
sus parejas. Un 17,4 % de las mujeres que tienen una discapacidad acreditada ha sufrido violencia fisica
de alguna pareja frente al 11 % de las mujeres sin discapacidad. Un 23,4% tiene una discapacidad como
consecuencia de algun episodio de violencia fisica o sexual.

Por lo tanto, en un periodo de reclusion impuesta hay que poner toda la vigilancia y los recursos, en clave de
inclusion, para que las mujeres con discapacidad se sientan protegidas y, sobre todo, vivas a pesar del con-
finamiento. Desde un planteamiento feminista también hay que mirar a las madres y cuidadoras, responsa-
bles en gran medida de la atencion de las personas con discapacidad, para las que no se han contemplado
acciones que las protejan y las cuiden en un momento tan critico (CERMI, 2020: 45)

Llegadas a este punto, Ana Pelaez (2020), vicepresidenta ejecutiva de la Fundacién CERMI Mujeres (FCM)
advierte de la situacion y del mayor impacto en las mujeres con discapacidad y expone un decalogo de
recomendaciones para que las entidades del sector de la discapacidad puedan reforzar el apoyo y segui-
miento a las mujeres y nifias con discapacidad en estas circunstancias®. Asi, desde la FCM se articula una
respuesta interseccional a la violencia contra las mujeres en tiempos de COVID-19.

Una de las primeras decisiones adoptadas durante el mes de marzo, fue la elaboracion de la Guia de
orientaciones practicas de denuncia de la violencia de género sobre mujeres y nifias con discapacidad en la
situacion de emergencia por el coronavirus (FCM, 2020), como complemento a la guia publicada por el Mi-
nisterio de Igualdad (2020) en las mismas fechas. Se necesitaba asegurar la plena accesibilidad de las vias
de denuncia y acceso a la informacién en este ambito, algo que se garantizd con la puesta a disposicion de
todas las mujeres con discapacidad de los contactos de las y los profesionales que desde los distintos terri-
torios y organizaciones sectoriales del movimiento CERMI permanecian en activo atendiendo a las mujeres
que lo demandasen, asi como la creacién de una direccién de correo electrénico donde pudieran dirigir sus
solicitudes y denuncias en materia de violencia de género. El servicio de atencion juridica de la FCM era la
instancia encargada de recibir las consultas y darles respuesta.

3. Cermi semanal n° 384. Recuperado de http://semanal.cermi.es/noticia/mujeres-discapacidad-coronavirus-ana-pelaez-cermi-mujeres.aspx.
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3. Tejiendo sororidad frente a la crisis derivada del COVID-19, la buena practica de “No estas sola”

de la Fundacion CERMI Mujeres

Alertadas por las dificultades extraordinarias que muchas de las mujeres con discapacidad debian enfren-
tar en un contexto tan excepcional a la hora de denunciar situaciones de violencia o de acudir a recursos
especializados durante el periodo de confinamiento decretado a través del estado de alarma en el pais, la
FCM decidié poner en marcha una iniciativa cercana a la metodologia de los grupos de ayuda mutua y de
intervencién grupal con mujeres victimas de violencia de género. En este sentido, dicha metodologia se ha
mostrado eficaz para iniciar el camino hacia el empoderamiento, ya que los espacios grupales ayudan a las
mujeres a conectarse con otras y a compartir experiencias vitales. Hay certeza de que los grupos de mu-
jeres son una alternativa preventiva para la promocién de la salud. El intercambio de percepciones, ideas,
sentimientos y proyectos, a algunas mujeres les permite salir del aislamiento y participar en un espacio de
escucha, donde compartir sus experiencias, sentirse comprendidas y tomar conciencia de su situacion (Mi-
gallén y Galvez, 1999). Y, sobre todo, porque trabajar en grupos nos hace ser conscientes y darnos cuenta
de que muchos de los sentimientos, experiencias y problematicas que hemos sentido o nos han hecho
sentir como cuestiones individuales e intrapsiquicas, son comunes a muchas mujeres, marcadas por el
género y la cultura (Nogueiras et al., 2005) y favorece la exposicion a modelos alternativos de pensar, sentir
y actuar (Caballero et al., 2012). En este sentido, la iniciativa buscaba poner en comun a todas las mujeres
con discapacidad y mujeres cuidadoras de personas con discapacidad.

Sin embargo, el principal handicap que existia para materializar esta iniciativa venia derivado de la herra-
mienta de comunicacién que debia ser utilizada para poner en contacto a decenas de mujeres con disca-
pacidad no solo de Espana sino también de la comunidad latinoamericana, y es que el uso de las nuevas
tecnologias se presentaba como una oportunidad, pero sin olvidar que nunca antes la FCM habia utilizado
instrumentos telematicos de comunicacién, dada las evidencias, entre otras (Vicente et al., 2005; Gomiz,
2016; Fundacion Vodafone, 2013) de la brecha digital, junto con la conviccién de que la inaccesibilidad y
falta de alfabetizacién digital dificultarian su uso en actividades que involucrasen a las mujeres con disca-
pacidad.

Sin embargo, la respuesta fue —y sigue siendo— abrumadora®. La brecha digital parecia un obstaculo que
se diluia frente a las ganas y la necesidad de contacto, puesta en comun de experiencias, ruptura del ais-
lamiento e intercambio de informacién. Como una suerte de grupo virtual de apoyo mutuo, las mujeres con
discapacidad fueron tejiendo en esos meses de primavera y de comienzo del verano estrategias de acom-
panamiento y supervivencia en un contexto a todas luces hostil. Elena Briongos,® afirmaba “este dichoso
coronavirus nos ha cambiado la vida y la forma de relacionarnos, voy a intentar recoger lo bueno de aquellas
reuniones de mesa camilla, aprovechando que escuchais desde vuestras casas y yo hablo desde la mia”.
La mesa de camilla como metéafora del grupo de mujeres que intercambian sus voces a través de las nuevas
tecnologias, hace que éstas se conviertan en aliadas a través de todos los apoyos necesarios, garantizando
su accesibilidad a todas las mujeres segun su discapacidad.

4. Ha sorprendido la importante movilizacién de mujeres con discapacidad en un periodo que amenazaba con convertirse en un tiempo de des-
conexion.

5. Es la presidenta de Salud Mental Castilla y Ledn y fueron pronunciadas en el Il Webinario No estas sola “La salud de las mujeres con discapa-
cidad en el contexto de la pandemia” el 6 de mayo de 2020.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 211-221



Esther Castellanos-Torres * Isabel Caballero Pérez 216

Este acompafiamiento de mujeres y nifias con discapacidad, madres, profesionales y cuidadoras fue deno-
minado “No estas sola” articulandose a través de sesiones virtuales semanales sobre diferentes tematicas
de interés para las mujeres del movimiento CERMI y para otras mujeres con discapacidad de la comunidad
latinoamericana.

Por esta via llegaba informacion de lo que estaba sucediendo en centros residenciales de personas mayores
y de personas con discapacidad donde el COVID-19 se ensafiaba con toda su crueldad. Los déficits del sis-
tema residencial espanol y la precariedad de las politicas de cuidados salieron a la luz, siendo las principales
damnificadas, una vez mas, las mujeres con discapacidad. Siguiendo directrices no escritas, los hospitales
rechazaban en sus unidades de cuidados intensivos a personas con discapacidad, reeditando de esta ma-
nera viejos paradigmas que se creian ya superados —el paradigma de la prescindencia (Palacios, 2008),
por ejemplo®— que emergia sin prejuicios en esta nueva cotidianidad y se aplicaba en aras del bien comun’.

Las mujeres cuidadoras de personas con discapacidad, muchas de ellas también con discapacidad, se
convirtieron, asimismo, en grupo meta de la iniciativa, conscientes del importante papel que han venido de-
sarrollando en este periodo y en reconocimiento a la labor que desempefnan en un estado de bienestar muy
reducido, en el que su contribucion no monetarizada permite a este pais seguir funcionando. En palabras
de M? Angeles Duran (2010) “la calidad de vida y el bienestar de un pais estan estrechamente ligados a la
disponibilidad de cuidado suficiente y de buena calidad. Ninguna otra actividad de la economia espafiola
consume tanto trabajo o produce tanto bienestar como el cuidado”.

Asimismo, en estos encuentros las nifias y jovenes con discapacidad denunciaron su exclusién de las cla-
ses de educacion a distancia ensayadas con toda precipitacién en los colegios e institutos de todo el pais.
Las metodologias utilizadas no eran, en la mayor parte de los casos, accesibles ni tampoco los materiales
que se distribuian entre el alumnado para que pudieran seguir los contenidos del curriculo escolar desde
sus casas. La falta de apoyo ha sido la ténica general en este periodo, demostrando las carencias del siste-
ma publico de educacién en Espafa y su falta de inclusividad®.

También se puso de manifiesto cémo temas que vulneran los derechos humanos, tales como la explotacion
sexual y reproductiva de las mujeres, o la realidad de las mujeres adultas mayores, o los entornos rurales,

6. Un rasgo esencial del modelo de prescindencia es la consideracion de que las personas con discapacidad no tienen nada que aportar a la co-
munidad. La idea de que la vida de una persona con discapacidad no merece la pena ser vivida, sumada a la creencia acerca de su condicion de
carga —para los padres, madres o para el resto de la comunidad — origina que la solucién adoptada sea prescindir de estas personas, mediante
el recurso a practicas eugenésicas.

7. Rosa, una mujer contagiada con discapacidad intelectual: “En el hospital nos dijeron que no entraria en la UCI” eldiario.es 12 de abril de 2020:
https://www.eldiario.es/sociedad/denuncia-uci-discapacidad-intelectual-madrid_1_2263132.html.

8. A este respecto la Fundacion Secretariado Gitano, CERMI y Save the Children plantean a los poderes publicos tres medidas clave para revertir
la situacién antes del 2030. En este sentido, llaman a una reforma de las leyes educativas LOE-LOMCE que reconozca el derecho a la educacion
inclusiva y recoja medidas concretas de admision, control y recursos contra cualquier discriminacion o trato desigual injustificado, incluido el
acoso, en el entorno escolar.

Reclaman también un plan estatal de inclusién educativa con calendario, objetivos, indicadores y presupuesto acordados con las comunidades
auténomas para alcanzar un sistema de ensefianza equitativo antes de 2030, asi como una nueva Ley integral de igualdad de trato y lucha contra
la discriminacién que reconozca, prohiba y sancione la exclusién o desigualdad escolares como una forma de discriminacién. Fuente: Alianza
civica por la educacién inclusiva (2 de julio de 2020) Recuperado de https://www.cermi.es/es/actualidad/noticias/alianza-c%C3%ADvica-por-la-
educaci%C3%B3n-inclusiva.
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son cuestiones que deben ser analizadas, debatidas y resueltas a la luz de un enfoque de doble via® (UNFPA,
2019) que combine, al menos, la perspectiva de género y la de discapacidad.

En definitiva, estos grupos virtuales han resultado ser herramientas muy Utiles en un proceso de la globa-
lizacién de inquietudes, necesidades e intereses comunes de las mujeres con discapacidad y de poner en
marcha una politica feminista desde la sororidad. Como sefiala la antropéloga feminista Marcela Lagarde
(2005) la sororidad debe entenderse como una politica de la democracia feminista, como una politica social
y como una forma de relacion entre mujeres, que tiene como premisa necesaria el propio feminismo. A su
vez, es una experiencia que conduce a la busqueda de relaciones positivas y la alianza existencial y politica,
cuerpo a cuerpo, subjetividad a subjetividad con otras mujeres, para contribuir con acciones especificas a
la eliminacién social de todas las formas de opresién y al apoyo mutuo para lograr el poderio genérico de
todas y el empoderamiento vital de cada mujer (Lagarde, 2012: 543).

Pero, al mismo tiempo, la sororidad reivindicada por las mujeres con discapacidad se encuentra impreg-
nada de pensamiento critico, donde el compromiso compartido no se centra solamente en la lucha contra
el patriarcado, sino en la toma de conciencia y en la renuncia del ejercicio del poder de clase, de raza,
del capacitismo'® (Campbell, 2001) de unas mujeres sobre otras. Esto es poner en practica el modelo de
sisterhood sefalado por Bell Hooks (2000/2017), donde se entrecruzan necesariamente diversos ejes de
opresion y donde se puede lograr la autorrealizacion y el éxito sin establecer relaciones de dominio las unas
sobre las otras. Asi, el reconocimiento de la diversidad entre las mujeres y de la especificidad de cada una
es el punto de partida de la sororidad (Lagarde, 2013: 65).

|
4. Lecciones aprendidas: sobre la necesidad de implementar iniciativas encaminadas a fomentar el

conocimiento de los propios derechos

Las lecciones aprendidas de este proceso nos permiten evidenciar que el enfoque interseccional subyace
en las estrategias emancipatorias empleadas por las mujeres con discapacidad a partir del modelo de la
ayuda mutua vehiculizadas a través de la formidable interconexién que producen las redes sociales, gene-
rando de esta manera un nuevo espacio global feminista mas internacionalista, mas diverso, plural e inclusi-
vo. Esto ha permitido que se hayan podido abordar cuestiones clave que se concebian ajenas a las mujeres
con discapacidad, al haber estado éstas muy centradas en las luchas contra la violencia y la promocién de
la autonomia. Estos espacios plurales interseccionales han facilitado que el debate se haya abierto a ciertas
cuestiones que hasta fechas bien recientes habian permanecido ausentes en la agenda politica de las muje-

9. Este “enfoque de doble via” implica que, en algunos casos, también son necesarias acciones afirmativas para atender las necesidades de las
personas con discapacidad tomando en cuenta el contexto y el ambito de intervencién. Por ejemplo, aunque algunas estrategias de desarrollo
tengan en cuenta de manera general los factores de género y discapacidad en el &ambito de la educacién, la salud o la prevencién de la violencia,
es posible que para asegurar la participacion plena de las mujeres con discapacidad, se requieran acciones adicionales tales como la entrega de
informacién en formatos adaptados y accesibles, acciones de apoyo especifico en el transporte o la infraestructura asi como la participacion de
intérpretes, mediadores o tecnologias especificas para que todas las personas tengan iguales oportunidades.

10. El capacitismo es una red de creencias, procesos y practicas que produce un tipo particular de yo y cuerpo (el estandar corpéreo) que se pro-
yecta como perfecto, tipico de la especie y, por lo tanto, esencial y plenamente humano. Entonces, la discapacidad se presenta como un estado
disminuido del ser humano.
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res con discapacidad. Se ha otorgado visibilidad a otras demandas expresadas por mujeres de este sector
de poblacion que no solian participar en el movimiento social de la discapacidad, al no sentirse del todo o
en nada representadas. Al mismo tiempo se han establecido alianzas con otros movimientos de mujeres,
abriéndose asi una caja de pandora llena de realidades diversas, pero también de intereses comunes, rei-
vindicaciones y dafos compartidos.

También se ha constatado la necesidad de promover acciones encaminadas al empoderamiento politico
de las mujeres a través del conocimiento de los propios derechos, por un lado, y de la deteccién de las
falencias del sistema legal a la hora de garantizar y hacer efectivos los derechos humanos de las mujeres
con discapacidad, por otro.

Esto ha tenido como fruto la creacion de un Aula de Derechos Humanos donde las mujeres con discapa-
cidad adquieren y generan conocimiento en torno a los instrumentos juridicos internacionales de derechos
humanos clave en este ambito: la Convencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, la
Convencion para la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer de Naciones Unidas
o el Convenio del Consejo de Europa sobre prevencién y lucha contra la violencia contra las mujeres y la
violencia doméstica. También este Aula permite acercarse con una mirada interseccional a los 17 Objetivos
de Desarrollo Sostenible (ODS), adoptados por la Asamblea General de Naciones Unidas o la Declaracién y
Plataforma de Accién de Beijing de 1995.

Asi ha sido como el aislamiento y la desinformacion sufridas por muchas mujeres con discapacidad en las
primeras fases del confinamiento fueron mitigados con la creaciéon de un espacio propio, de ayuda mutua,
donde cada cual puso a disposiciéon del grupo sus conocimientos, sus experiencias y su apoyo para transi-
tar juntas un periodo tan excepcional.

Como cierre y siguiendo a Marcela Lagarde, lo que vivimos hoy, aqui, tiene que ver con lo que viven otras
mujeres en sus mundos. Las diversas somos semejantes. Hay conexiones sociales y culturales invisibles
entre unas y otras y se condensan procesos culturales que se intersectan sin que nos demos cuenta. Si algo
destaca en las feministas y en otras mujeres es la capacidad de pensar y actuar sobre su vida y su mundo,
desde un tiempo y un lugar, situadas como mujeres en una genealogia politica, con una ubicacion de género
trastocadora (Lagarde, 2013: 87).
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1. Responsabilidad social corporativa y grupos de interés

Inmersos en plena pandemia del COVID-19, sin saber las consecuencias
finales de la misma, parece interesante llevar a cabo una reflexion, desde el
punto de vista de la incidencia en el empleo de las personas con discapa-
cidad y en la inclusion social en general, del impacto social que esta crisis
sanitaria y economica esta produciendo. Ademas, cabria analizar como
con la aplicacién de politicas de responsabilidad social y/o sostenibilidad
se puede paliar dicho impacto e identificar qué politicas se pueden poner
en marcha para afrontar mejor la recuperacién y la reconstruccién, especi-
ficamente en lo que concierne a las personas con discapacidad.

Como cuestidn previa es necesario repasar dos conceptos: la responsabili-
dad social corporativa (RSC en adelante) y los grupos de interés.

Sobre la RSC evidentemente se ha escrito mucho y desde sus inicios se
ha observado una constante evolucion conceptual. La primera referencia o
definicion de RSC la encontramos en el afio 2001, cuando la Unién Europea
elaboro el libro verde de la RSC, titulado Fomentar un marco europeo para
la responsabilidad social de las empresas. Define este concepto como “la
integracién voluntaria, por parte de las empresas, de las preocupaciones
sociales y ambientales en sus operaciones comerciales y en las relaciones
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con sus interlocutores”, y en un sentido mas amplio como “un concepto conforme al cual las empresas de-
ciden voluntariamente contribuir al logro de una sociedad mejor y un medio ambiente mas limpio”.

También cabe destacar la definicion que se presenta en el acuerdo de la Comision de Trabajo y Asuntos
Sociales del Congreso de los Diputados, aprobado el 27 de junio de 20086, relativo al Informe de la Subcomi-
sidén para potenciar y promover la responsabilidad social de las empresas, el denominado Libro blanco de la
RSE, en el que la define como “el cumplimiento estricto de las obligaciones legales vigentes, la integracion
voluntaria por parte de la empresa, en su gobierno y gestion, en su estrategia, politicas y procedimientos, de
las preocupaciones sociales, laborales, ambientales y de respeto a los derechos humanos que surgen de la
relacion y el didlogo transparentes con sus grupos de interés, responsabilizandose asi de las consecuencias
y de los impactos que derivan de sus acciones”.

Por su relevancia, no podemos obviar que la Comunicacion de la Comisién Europea al Parlamento Europeo,
al Consejo, al Comité Econdmico y Social Europeo y al Comité de las Regiones, en la Estrategia renovada de
la UE para 2011-2014 sobre la Responsabilidad Social de las Empresas, de 25 de octubre de 2011, introduce
un nuevo concepto donde define la RSE como “la responsabilidad de las empresas por sus impactos en la
sociedad”.

Actualmente el término comunmente usado es el de “sostenibilidad”, aunque también se utilizan términos

LI

como “propdsito”, “empresa con alma” o “capitalismo inclusivo”.

En resumen, podemos concluir que una organizacién es socialmente responsable, es sostenible, cuando
ademas del cumplimiento de sus obligaciones legales, responde de forma voluntaria y satisfactoriamen-
te, a las expectativas que sobre su funcionamiento tienen los distintos grupos de interés en los aspectos
medioambientales, sociales y de buen gobierno.

El concepto grupo de interés o stakeholder es definido por la norma-guia ISO 26000 (AENOR, 2010) como
“todo individuo o grupo que tiene interés en cualquier decisiéon o actividad de la organizaciéon”. Dicho de
otro modo, el conjunto de partes interesadas y/o afectadas por la actividad de una organizacién. Pueden ser
grupos o personas que representan a cosas o a intereses medioambientales o sociales y que afectan o son
afectados, directa o indirectamente, por el desempefio de la actividad de una organizacion.

Se puede decir que los grupos de interés condicionan la sostenibilidad y los resultados de una organizacion;
por ello, deben ser identificados y se debe contar con ellos no solo para descubrir nuevas oportunidades y
retos sino también para anticiparse a los riesgos y estar preparados para minimizarlos.

1. El 26 de junio de 2020 la Comisién Nacional del Mercado de Valores aprobaba la revision parcial del Cédigo de Buen Gobierno de Sociedades
Cotizadas de 2015, en el que sustituye el término RSC por “el mas amplio y utilizado actualmente de sostenibilidad en relaciéon con aspectos
medioambientales, sociales y de gobierno corporativo (ESG/ASG)”.
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2. Grupo de interés y sostenibilidad son las dos caras de una misma moneda

2.1. La Agenda 2030 y la discapacidad

La sostenibilidad tiene que tener muy en cuenta a los grupos vulnerables, especificamente a las personas
con discapacidad, como grupo de interés relevante, tanto como empleados, como clientes, como provee-
dores, como inversores, como organizaciones sociales, etc. y asi viene marcado en la Agenda 2030 para el
desarrollo sostenible.

La Agenda 2030 es un plan de accién en favor de las personas, el planeta, la prosperidad y la paz universal,
que fue aprobada el 25 de septiembre de 2015 por la Asamblea General de Naciones Unidas. Cuenta con
17 Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) y 169 metas concretas a desarrollar hasta el afio 2030.

Uno de los principales objetivos de la Agenda 2030 es empoderar y mejorar el bienestar de las personas
que se encuentran en situacion de vulnerabilidad, incluyendo dentro de este grupo a las personas con dis-
capacidad.

En este sentido, en el preambulo de la Agenda 2030 cuando se declara que “cuando nos embarcamos en
este viaje colectivo, prometemos que nadie se quedara atras”, se hace la primera referencia a la inclusion
social. Del mismo modo, en la introduccion se reconoce que la dignidad de todas las personas es algo fun-
damental, y que los objetivos y metas se deben aplicar a todos los segmentos de la sociedad siendo prio-
ritario empezar por las personas con mayor riesgo de exclusion, como son las personas con discapacidad.

Dentro de los indicadores, hay metas que mencionan explicitamente la discapacidad y permiten que las
areas clave en el progreso se midan sistematicamente en relacién a esta. Asimismo, en caso de brechas en
el progreso que afecten a las personas con discapacidad, se facilita la identificacién y la toma de medidas
para reducir las desigualdades.

En total, hay 11 menciones directas a las personas con discapacidad en la Agenda 2030 y 19 en los ODS:

e 1 vezen laintroduccion.
e 7 veces en los objetivos.
e 11 veces en los indicadores.

Fundamentalmente estas referencias a la discapacidad se incluyen en las areas tematicas de educacion
de calidad, trabajo decente y crecimiento econdmico, la reduccién de las desigualdades, y las ciudades y
comunidades sostenibles.

Ademas, la discapacidad se menciona de manera indirecta en numerosas ocasiones en los objetivos, metas
LN 13 ”

e indicadores a través de expresiones como “para todos”, “los vulnerables”, “no-discriminatorios”, “acceso
igualitario” o “acceso universal”.

En nuestro pais, el Plan de Accion para la implementacion de la Agenda 2030 disefiado por el Gobierno de
Espafia, aborda todos los ODS y la contribucion que se hara a los mismos. Segun dicho plan “la Agenda
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2030 esta en el centro de la vision del Estado” y “de la accién de gobierno”, y en él se mide y menciona de
manera frecuente los progresos relacionados con las personas con discapacidad.

Para la sostenibilidad es fundamental la consecucién de los ODS. Pero cabe preguntarse ¢es conocida la
Agenda 20307 Segun el barémetro del Centro de Investigaciones Sociolégicas (en adelante, CIS), publicado
el jueves 17 de septiembre de 2020, el 70,4 % de los espafoles no han oido hablar de la Agenda 2030.

Si todos estamos compelidos a contribuir a su cumplimiento, como forma de asegurar el progreso sosteni-
ble del planeta y de los que en el habitamos, no estamos ante un dato alentador, porque lo que no se conoce
es como si no existiera. Por ello, para poder profundizar en la consecuciéon de los objetivos hacia 2030 es
necesario, en primer lugar, que se avance en su conocimiento.

2.2. Efectos del COVID-19 en la Agenda 2030

La crisis provocada por el COVID-19 sin duda nos aleja del cumplimiento de los ODS, ya que con la pande-
mia las prioridades de los gobiernos han cambiado y también las prioridades de las empresas que, en gran
medida, han pasado a tener otras prioridades.

Como senalan la Red Espafiola del Pacto Mundial, las Naciones Unidas y los diferentes expertos en desa-
rrollo sostenible, la pandemia de COVID-19 va a tener un fuerte impacto en la Agenda 2030. Entre otros, en
los ODS que se refieren al incremento de la pobreza (ODS 1), el detrimento de la salud comunitaria (ODS 3),
la educacién de calidad (ODS 4), el empleo decente y crecimiento econémico (ODS 8) o el incremento de
las desigualdades debido a la crisis econémica (ODS 10).

El informe Goalkeepers (2020) que publica anualmente la Fundacion Gates, y que analiza el grado de cum-
plimiento de los ODS sefala, en referencia al ODS 1 “Fin de la pobreza”, que la pandemia no solo ha estan-
cado el progreso, sino que nos ha hecho retroceder.

Ademas, destaca que, desde hace dos décadas y hasta ahora, el indice de pobreza extrema? se iba redu-
ciendo anualmente poco mas de un punto. Sin embargo, este afio el dato pone de relieve que ha aumentado
un 7,1 %, lo que significa que 37 millones mas de personas estan viviendo con alrededor de un euro y medio
al dia.

En esta linea, el 9° informe publicado por la Red Europea de Lucha contra la Pobreza y la Exclusion Social
sobre el estado de la pobreza Seguimiento del Indicador de pobreza y exclusion social en Espafa, 2008-
2018 (Llano, 2019), destaca que las personas con discapacidad registran valores mucho mas elevados en
todas las variables de pobreza y/o exclusion y esta no es una situacion coyuntural, sino que se cumple para
todos los afos. En el afio 2018, el 31,1 %, es decir, practicamente una de cada tres personas con discapa-
cidad, estaba en riesgo de pobreza y/o exclusién (AROPE?) (LIano, 2018), 7 puntos porcentuales mas que la
que soportan las personas sin discapacidad.

2. Las personas en esta situacion disponen de un ingreso tan bajo que, aun si lo dedicasen por completo a la adquisicién de alimentos, no podrian
adquirir los nutrientes necesarios para tener una vida sana.
3. AROPE: At Risk of Poverty and Exclusion (en riesgo de pobreza y exclusion).
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Por otra parte, la COVID-19 esta teniendo efectos en las oportunidades de empleo de buena parte de la
humanidad (OIT, 2020b).

Es evidente que la pandemia ha golpeado duramente al mercado de trabajo*, y esto afecta en gran medi-
da al ODS 8 “Trabajo decente y crecimiento econdmico”. En este sentido cabe sefialar que mientras en el
cuarto trimestre de 2019 la tasa de desempleo era del 13,8 %, en el segundo trimestre de 2020 la tasa de
desempleo aumento hasta el 15,33 %5, sin tener en cuenta los afectados por ERTE.

No a todos los sectores les ha afectado por igual, el impacto es mucho menor en aquellos sectores, aquellos
trabajadores, que pueden realizar su trabajo a distancia, o los sectores que realizan trabajos esenciales que,
aunque en condiciones muy dificiles, han mantenido e incluso incrementado su nivel de actividad.

En el caso de las personas con discapacidad la situacion se agrava por su situacion desigual de partida, la
tasa de desempleo es superior en 10 puntos porcentuales a la que comparte la poblacién sin discapacidad,
lo que supone que, como otros segmentos vulnerables de la sociedad, muchos de sus integrantes pueden
caer por debajo del umbral de la pobreza.

Si antes de la COVID-19 solo una de cada cuatro personas con discapacidad tenia empleo, segun el estu-
dio Efectos y consecuencias de la crisis de la Covid-19 entre las personas con discapacidad de ODISMET
(Silvan y Quifez, 2020), durante la pandemia un 12 % de personas con discapacidad ha perdido su empleo
y 3 de cada 5 temen perderlo proximamente.

No solo es problematica la destruccién de empleo, sino que también afecta a las posibilidades de encontrar
un empleo futuro y llevar una vida autbnoma, pudiendo cronificar la exclusion social de este colectivo.

También se ha visto afectada la educacion en nuestro pais, y por ende el ODS 4 “Educacién de calidad”. La
decision de cerrar los centros educativos, como refieren Ainara Zubillaga y Lucas Gortazar en su informe
COVID-19 y educacion: problemas, respuestas y escenarios, producird un impacto negativo sobre el apren-
dizaje de todos los alumnos, pero sera muy superior para los alumnos de entornos desfavorecidos.

Tener o no tener conexion a Internet, la mayor o menor calidad, disponer de dispositivos tecnoldgicos ade-
cuados (Ethic, 2020), y en el caso de las personas con discapacidad, la necesidad de que estén concebidos
con criterios de accesibilidad universal; y, ademas, contar con los apoyos adecuados, tanto técnicos como
humanos, puede dar lugar o no a una brecha que acentle la desigualdad existente de partida.

Cuando las situaciones de partida son desiguales, como las de los grupos vulnerables o en riesgo de exclu-
sion social, mas necesarias son politicas responsables alineadas con la Agenda 2030.

4. La OIT estima que la pérdida de horas de trabajo en el segundo semestre de 2020 (con respecto al cuarto trimestre de 2019) se eleva al 17,3
por ciento (495 millones de empleos equivalentes a tiempo completo) (OIT, 2020a).
5. Véase web INE (2020): https://www.ine.es/jaxiT3/Tabla.htm?t=4247
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2.3. Necesidad de la sostenibilidad para la recuperacion y la reconstruccion

A pesar del desconocimiento generalizado en la sociedad sobre el ambito de la sostenibilidad, existen
ejemplos de buenas practicas de aplicacion de criterios sostenibles, alineados con la Agenda 2030, que
debemos poner en valor.

Prueba de ello seria el ejemplo de BlackRock, la gestora mundial de inversiones mas importante del mundo,
que ha anunciado que retirara sus fondos de las empresas que no tengan en cuenta los ODS, en los proxi-
mos afos®.

Otro ejemplo es Triodos Bank, uno de los bancos mas sostenibles del mundo, donde solo se financian
empresas que ponen la dignidad de las personas en el centro y buscan crear ese impacto positivo en los
ambitos social, cultural y medioambiental. O por citar un ultimo ejemplo, el compromiso de IKEA por el cual
todas sus actividades en el afio 2030 seran circulares (propias de la economia circular’).

La crisis derivada de la pandemia COVID-19 ha puesto de manifiesto la necesidad de responder de forma
unitaria desde el sector publico, pero también desde la iniciativa privada, y fundamentalmente desde el
sector empresarial.

Para afrontar la recuperacion, la reconstruccion y la sostenibilidad, por tanto, la Agenda 2030 se presenta
como una oportunidad en ese afan “de no dejar a nadie atras”. En este sentido, los ODS hacen indicaciones
especificas en relacién con los grupos en situacién de vulnerabilidad social:

e Necesidad de plantear una educacion de calidad, como indica el ODS 4 en su meta 4.5: “asegurar el
acceso igualitario a todos los niveles de la ensefianza y la formacion profesional para las personas vul-
nerables, incluidas las personas con discapacidad”.

O en su meta 4.a: “construir y adecuar instalaciones educativas que tengan en cuenta las necesidades
de los nifios y las personas con discapacidad y las diferencias de género, y que ofrezcan entornos de
aprendizaje seguros, no violentos, inclusivos y eficaces para todos”.

e Empleo de calidad y sostenible. El ODS 8 sobre trabajo decente y crecimiento econémico plantea en la
meta 8.2 el objetivo de “lograr niveles mas elevados de productividad econdmica mediante la diversi-
ficacion, la modernizacién tecnolégica y la innovacion”. Ademas, afiade en la meta 8.4, “desvincular el
crecimiento econdmico de la degradacion del medio ambiente”, y en su meta 8.5, “lograr el empleo ple-
no y productivo y el trabajo decente para todos, incluidos los jévenes y las personas con discapacidad”.

Pero ademas de la Agenda 2030, existen nuevas oportunidades sobre las que se debe asentar la recupera-
cién y/o la reconstruccion sostenible. Estas se pueden encuadrar dentro de dos bloques fundamentales: la
conservacion del medio ambiente y la reduccién de la desigualdad en los paises y entre estos.

6. Carta anual (2020) de Larry Fink (presidente y consejero delegado BlackRock): https://www.blackrock.com/uk/individual/larry-fink-ceo-letter.

7. La economia circular es un concepto econémico que se interrelaciona con la sostenibilidad, y cuyo objetivo es que el valor de los productos, los
materiales y los recursos (agua, energia,...) se mantenga en la economia durante el mayor tiempo posible, reduciendo la generacién de residuos
y minimizando el consumo de recursos.
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Respecto a las oportunidades que brinda la conservacién del medio ambiente, hay que hacer referencia:
al desarrollo de la economia circular; la reduccion del consumo y del desperdicio de materias primas; el
fomento del consumo responsable de todos, no solo de las instituciones o de las empresas, también de los
ciudadanos y de la sociedad en general; la utilizacion de energias renovables; la reduccién de emisiones y la
descarbonizacion para la sostenibilidad del planeta; etc. Pero, ademas, no podemos obviar que también es
un valor afadido para las entidades y empresas, ya que la apuesta por este tema es un criterio de seleccion
de proyectos para ser financiados, tanto en el ambito publico como privado.

En cuanto a la erradicacion de la desigualdad, es fundamentalmente trabajar por la educacion de calidad y
la generacién de empleos ligados a modelos de economia circular y a las energias renovables, impulsando
la diversidad y la inclusion dentro de las organizaciones, sobre todo de los colectivos vulnerables. Asimismo,
adquiere gran relevancia fomentar el emprendimiento, la [+D+1, la digitalizacion y la inversion en investiga-
cioén y desarrollo.

Ademas de estas oportunidades, y especificamente respecto a las personas con discapacidad, seria fun-
damental que se vigilara el cumplimiento normativo de la cuota legal de reserva de puestos de trabajo para
personas con discapacidad ya que facilitaria el acceso al empleo de un niumero importante de personas
en riesgo de exclusion social. Asimismo, seria importante que las organizaciones y empresas empleen he-
rramientas externas y certificaciones independientes que verifiquen la excelencia en la gestion® sostenible.

La sostenibilidad debe ser vista como “una oportunidad y valor afiadido”. Ofrece una vision de necesidades
y ambiciones globales que deben convertirse en soluciones, y para ello es necesario adoptar un modelo de
crecimiento sobre la base de un propdsito: lograr el progreso, pero de una forma sostenible, teniendo en
cuenta los impactos en la sociedad y siempre, alineado con la Agenda 2030.

8. Certificacion Bequal, Certificado EFR y Certificado SGE21.
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1. Introduccién

Este articulo recoge el resultado del proyecto estudio elaborado en el seno
de la Federacion Espanola de Asociaciones de Profesionales de la Aten-
cion Temprana (GAT). Se describe el procedimiento establecido para la
obtencién del Sello de Calidad Profesional en Atencién Temprana, certifi-
cacion especifica para el equipo de profesionales de un Centro de Desa-
rrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT) en su ejercicio profesional. Se
realizara una auditoria interna y externa sobre el funcionamiento eficiente y
sostenible del equipo, con independencia de la existencia de dispositivos
materiales y condiciones laborales minimas.

Este proyecto pretende ofrecer una herramienta accesible a los profesio-
nales que quieran acreditar la calidad en su quehacer profesional dentro de
la atencién temprana.

Los evaluadores internos y los externos han de ser profesionales en activo
de la atencion temprana, con experiencia laboral y formacién especifica en
calidad; cuya interaccion pretende tener efectos sinérgicos.

La obtencién del sello de calidad avalara que el centro cumple los requisitos
minimos exigidos, ademas se podra expedir un certificado individual a los
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profesionales que han participado en el proceso. La vigencia sera de dos afos, de forma que se disponga tiem-
po suficiente para la ejecucion de las acciones de mejora previstas y se puedan reevaluar los logros alcanzados.

.|
2. Fundamentacion

El Libro blanco de la atencion temprana (GAT, 2000) delimita claramente los objetivos, definicién y ambitos
de intervencion, establece un denominador comun para los profesionales y para los usuarios, bien sean las
familias (EDIS, 2000), las administraciones responsables de la financiacion o la gestién de los centros (CDIATs).

En el libro blanco se recogen unos principios basicos como ideario vertebrador de este proceso de cua-
lificacion: didlogo, integracién y participacion, gratuidad, universalidad e igualdad de oportunidades, res-
ponsabilidad publica, interdisciplinariedad, alta cualificaciéon profesional, coordinacién, descentralizacion y
sectorizacion.

Tres nociones del libro blanco nos llevan a la interdisciplinariedad:

1. La ampliacién del objetivo de atencion: a la familia y al entorno.

2. La ampliacion de la poblaciéon diana: a todos los nifios con trastornos en el desarrollo o riesgo de pa-
decerlos.

3. Laampliacion del momento de intervencién: a la prevencion en los grupos de riesgo (prevencién secun-
daria), y a la instauracién de programas que afectan a toda la poblacion infantil (prevencién primaria).

La interdisciplinariedad constituye uno de los principios basicos de la atencién temprana, debe estar pre-
sente en los tres momentos basicos de la atencion temprana: deteccion, derivacion y tratamiento.

En atencion temprana (Pérez y Brito, 2004) todo acercamiento e intervencion (Alkon, 2007: 366-370) ha de
atender a la globalidad del nifio, su realidad individual, las relaciones con el resto de la familia, las propias
relaciones y de su familia con el entorno. Toda intervencién parcial no puede ser considerada atencion
temprana.

La interdisciplinariedad debe estar presente en todo el “circuito” por el cual pasa el nifio o nifia y su familia,
susceptibles de recibir atencion. En la fase de diagndstico, proporcionar a los profesionales y a las familias
la informacién necesaria acerca de la etiologia de los trastornos del desarrollo permitira establecer conjun-
tamente un programa personalizado de intervencion, la derivacion a partir del diagnéstico inicial, la interven-
cién en los CDIATs y la posterior derivacion a otros recursos.

La existencia de un programa de atencién temprana sectorizado facilita la eficacia del “circuito” atencional,

y contemplara la organizacién y coordinacién entre los diversos recursos sanitarios, educativos y de servi-
cios sociales.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 231-246



Sello de calidad profesional en atencion temprana 233

Dentro del CDIAT se posibilitara el trabajo interdisciplinar y se dispondra de un modelo de gestién que per-
mita alcanzar los objetivos de la calidad total. Situdndonos dentro de un programa de atencion temprana
que este sectorizado, dotado de los recursos adecuados, que coincida con una legislacién racional y ajus-
tada a los principios expresados en el Libro blanco de atencion temprana.

Tres tipologias de interaccién posible entre los profesionales y sus disciplinas dentro equipos de atencion
temprana:

a. El equipo multidisciplinario, caracterizado por el “intercambio de informacién”. Los miembros del equi-
po toman las decisiones sobre su respectiva area técnica y realizan partes concretas del programa de
intervencién con independencia unos de otros. Los informes son especificos de cada profesional. El
intercambio de la informacién pretende presentar los objetivos de cada disciplina y no coordinarse con
las demas. La interaccién es minima y no se requiere el consenso del equipo.

b. El equipo interdisciplinario, caracterizado por “compartir y coordinar la informacion”. Cada profesio-
nal desarrolla las tareas que le son especificas y se relaciona para coordinar los esfuerzos. Existe
un procedimiento formalizado para compartir la informacion entre los componentes del equipo. Cada
intervencién complementa los objetivos de las otras disciplinas. Se establecen objetivos comunes, un
programa de intervencién compartido y se genera la posibilidad de influirse mutuamente. Suele existir
un coordinador que facilita el intercambio de la informacion.

c. El equipo transdisciplinario, caracterizado por “compartir y coordinar tanto la informacién como los
roles”. Los distintos profesionales adquieren conocimientos de las otras disciplinas y los incorporan a
su propia practica. Los datos obtenidos se discuten en equipo, se planifican los objetivos y las actua-
ciones; y se realizan informes integrados. La familia forma parte del equipo en la toma de decisiones.
Un profesional y la familia ejecutan el programa individual, con el asesoramiento del resto del equipo.

El equipo transdisciplinar se ajusta mas a los objetivos de la atencion temprana. Se recomienda esta dinami-
ca como una buena practica para la intervencion ante una serie de colectivos infantiles. Otras intervenciones
concretas y puntuales podran realizarse de forma mas individual e independiente del resto del equipo.

Para la configuracién definitiva del sello de calidad se debe afiadir la “cultura de calidad”; incorporar criterios
de calidad en los CDIATs ofrece aportaciones inmediatas, como mejorar y optimizar los procesos de gestién
y de intervencion (Romero-Galisteo et al., 2015: 71-76), pero al mismo tiempo tiene un valor estratégico de
consolidacién de la atencién temprana ante otros profesionales y ante la sociedad. Una parte importante
de la atencién temprana ha sido delegada por las autoridades competentes a los distintos agentes de los
servicios sociales: como las asociaciones de padres, mancomunidades, etc.; poder justificar la optimizacién
en el uso de los recursos publicos debe constituir un derecho y puede que se convierta en una necesidad.

Tres objetivos basicos en el desarrollo del contenido de la calidad: 1°) La inspeccion de calidad sobre pro-
ductos finales; 2°) El aseguramiento de la calidad a través del control de procesos para garantizar la eficacia
y la eficiencia; y 3°) La calidad total dirigida a la mejora continua y con la participaciéon de todos en la em-
presa. El criterio de calidad asistencial mas importante de nuestro sistema es la prestacién del servicio en
tiempo y forma adecuado, pero también existen otros criterios, como una amplia informacion o el buen trato
de los usuarios, que permitiran obtener un valor afiadido a la propia asistencia.
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La calidad total “es una estrategia de gestion de las organizaciones cuyo obijetivo es la satisfaccion de una
manera equilibrada de las necesidades y expectativas de los clientes, los empleados, de los accionistas y
de la sociedad en general”.

Los principios de la gestion de la calidad total son: orientacion hacia los resultados, orientacién al cliente,
liderazgo y constancia en los objetivos, gestion por procesos y hechos, desarrollo e implicacién de las per-
sonas, aprendizaje, innovacién y mejora continua, desarrollo de alianzas y responsabilidad social.

En este presente proyecto se ha elaborado un sistema de evaluacién ecléctico para la adjudicacién del
Sello de Calidad Profesional que incluye la filosofia del modelo EFQM, la metodologia del método Visitatie e
instrumentos como una adaptacion de la Guia de estandares de calidad en atencion temprana, la estructura
de la ODAT vy los andlisis DAFO y CAME.

Se requiere de una organizacion asociativa profesional que asuma la responsabilidad de la organizacion y
verificacion del uso correcto del protocolo. Responsabilidad que puede ser compartida con algun departa-
mento de la administracion publica competente en el area de la atencion temprana.

|
3. Metodologia

La adjudicacion del sello de calidad se conseguira mediante un sistema de evaluacién basado en el método
Visitatie (Perneger, 2006: 397-402) y con la cumplimentacién de la ‘Bateria de indicadores de calidad’, el
ajuste al procedimiento de trabajo que contiene la ODAT y los andlisis DAFO y CAME.

El método Visitatie de evaluacién externa por “pares” tiene como caracteristica propia y diferencial que es
iniciado y coordinado por los propios profesionales, se centra en la mejora de la asistencia, el intercambio
de ideas y se enfatiza mas en el aprendizaje que en el control. El objetivo es mejorar la calidad con la con-
crecion de un plan de mejora.

Cuatro objetivos a alcanzar con respecto a las caracteristicas de un proceso de certificacion:

1.  Un modelo adecuado a las pequenas empresas. Los modelos oficiales estan disefiados para grandes
empresas que disponen de un departamento de personal y de calidad. En un CDIAT no se puede con-
seguir esa disponibilidad, por falta de medios humanos y de tiempo.

2. Un modelo que considere la estructura horizontal del trabajo transdisciplinar (GAT, 2005) de la atencién
temprana.

3. Un modelo que entienda la certificacion como un medio para la mejora continua, mediante la participa-
cioén y el crecimiento de todo el equipo de profesionales.

4. Un modelo que recoja estandares significativos para la atencion temprana, basado en la relacion perso-
nal entre los profesionales y los usuarios.
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Estudio comparativo con otros sistemas de certificacion:

1. Guia de estandares de calidad en atencion temprana. IMSERSO (Ponte et al., 2004).

ISO.

o > 0D

Sello de calidad GAT.

Borrador proyecto certificaciéon Catalunya. ACAP.

Estandares en centros de atencién infantil temprana. JUNTA DE ANDALUCIA (ACSA, 2012).
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Tabla 1. Sistemas de certificacion

Certificaciones Niveles/Criterios/Bloques Esténcl?;:(s:::ol:::ergerios/ Indica?j:r:felg::?entos
GCAT 5 37 144

E-CAIT 11 83
EFQM-ACAP 32 294

ISO

Sello GAT 4 43 140

Fuente: elaboracién propia.

El ajuste al procedimiento ODAT (Belda, 2006a) se basa en el proceso de intervencién en atencién tempra-
na: deteccion, diagnéstico, tratamiento y evaluacion. Una vez detectado el caso se identifican los factores
de riesgo y se establecen los trastornos presentes (niveles | y Il de la ODAT). El equipo del CDIAT elabora
el ‘Plan individual de atencién temprana’. El Nivel lll de la ODAT constituye una hoja de ruta incluyendo las
tres fases relevantes que acompanan al proceso diagnéstico: identificar recursos propios, identificar nece-
sidades y disefiar los apoyos que destinados a atender esas necesidades. Dichas fases siempre estaran
referidas al nifo o nifa, la familia (McWilliams, 2009: 1650-1659) y el entorno.

En atencion temprana todo el proceso de intervencion es susceptible de variaciones segun se va avan-
zando. El propio diagnéstico o diagnésticos iniciales pueden remitir, evolucionar o transformarse, de igual
manera que puede variar la situacion personal del menor, de la familia y de su entorno. Los apoyos (Sha-
lock, 2004), establecidos mediante las correspondientes UMAT (Unidad de Medida en Atencién Temprana)
deberan ser variables y flexibles, adaptandose continuamente a las necesidades cambiantes. Variabilidad
que se va a establecer en funcion de las necesidades actuales (Schalok y Verdugo, 2006), en sus distintas
fases o realidades.

La eficacia en la atencién temprana debe estar fundamentada en la atencién especifica y adecuada a la
diversidad (UNICEF, 2015). Esto exige de intervenciones personalizadas a cada caso y variables a lo largo
del tiempo, requisito necesario para conseguir la eficacia en la atencion temprana. Constituye un reto, tanto
para familias y profesionales, como para la administraciéon por tener que atender a la complejidad sin caer
en la tentaciéon de homogeneizar la intervencion y evitar el establecimiento de criterios reduccionistas (como
la financiacién asociada Unicamente al numero de casos atendidos o al nimero de sesiones de tratamiento
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ambulatorio); deberan establecer sistemas de financiacion y de supervision sensibles a dicha variabilidad,
que ademas sean sencillos y claros en su implantacién. Los CDIAT deberan ser flexibles, adaptarse a las
necesidades cambiantes, presentar los resultados de sus intervenciones con transparencia, y establecer
protocolos con evidencia cientifica, siempre y cuando estos protocolos sean capaces de atender este as-
pecto de la atencién temprana y su consecuencia logica referida a la flexibilidad en el volumen y las carac-
teristicas de las intervenciones.

El analisis DAFO establece el estudio de la situacion competitiva de una empresa en su mercado (situacion
externa) y de las caracteristicas propias (situacion interna) de la misma. La situacion interna se compone
de dos grupos de factores: las fortalezas y las debilidades, la situacion externa se compone de otros dos
grupos de factores: las oportunidades y las amenazas. Es la herramienta estratégica por excelencia mas
utilizada para conocer la situacion real en que se encuentra la organizacién.

El analisis consta de cuatro pasos: andlisis externo, analisis interno, confeccion de la matriz DAFO y deter-
minacion de la estrategia.

+  El analisis externo

El andlisis externo permite fijar las oportunidades y amenazas que el contexto puede presentarle a una or-
ganizacion. El proceso es el siguiente:

a. Establecer los principales hechos o eventos del ambiente que tiene o podrian tener alguna relacién con
la organizacion. Pueden ser: de caracter politico, legal, social y tecnolégico.

b. Determinar qué factores podrian tener influencia sobre la organizacién en términos de facilitar o restringir
el logro de objetivos. Hay circunstancias o hechos presentes en el ambiente que representan una opor-
tunidad que la organizacién podria aprovechar, para desarrollarse o para resolver un problema. Puede
haber situaciones que representen amenazas para la organizaciéon y agraven sus problemas. Aplicado
a la atencién temprana las amenazas constituyen los factores de riesgo y las oportunidades los apoyos.

+  Oportunidades

Las oportunidades son aquellas situaciones externas, positivas, que se generan en el entorno y que pue-
den ser aprovechadas. Algunas de las preguntas a realizar, que contribuyen en el desarrollo son: ;A qué
oportunidades se enfrenta la empresa? ;De qué tendencias del mercado se tiene informacion? ¢ Existe una
coyuntura en la economia del pais? ;Qué cambios de tecnologia observamos? ;Qué cambios hay en la
normatividad legal? ;Qué cambios encontramos en los patrones sociales y de estilos de vida?

Las oportunidades en atencién temprana son factores externos que pueden suponer un apoyo que permita
el mejor desarrollo posible (Nivel lll de la ODAT sobre los apoyos implementados desde el CDIAT).

- Amenazas

Las amenazas son situaciones externas, negativas, que pueden atentar contra el proyecto, siendo necesario
disefar una estrategia adecuada para minimizarlas. Algunas de las preguntas a realizar, que contribuyen
en el desarrollo son: ;A qué obstaculos se enfrenta la empresa? ¢ Qué estan haciendo los competidores?
¢ Existen problemas de capital? ¢ Pueden impedir la actividad de la empresa?
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Las amenazas en atencion temprana son aquellos factores propios o del entorno que pueden impedir o
alterar el desarrollo normal del nifio o la nifa (Nivel | de la ODAT sobre los factores de riesgo).

« El analisis interno

El analisis interno permite fijar las fortalezas y debilidades de la organizacion, conocer la cantidad y calidad
de los recursos y procesos. Para realizar el analisis interno se identifica qué atributos le permiten generar
una ventaja competitiva sobre el resto de sus competidores. Aplicado a la atencion temprana las fortalezas
constituyen los recursos, y las debilidades vienen clasificadas y definidas en los trastornos.

*  Fortalezas

Las fortalezas son elementos internos y positivos que diferencian al programa o proyecto de otros. Algunas
de las preguntas a realizar, que contribuyen en el desarrollo son: ; Qué ventajas tiene la empresa? ¢ Qué hace
la empresa mejor que cualquier otra? ;A qué recursos de bajo coste o de manera Unica se tiene acceso?
¢ Qué percibe la gente como una fortaleza?

Las fortalezas en atencion temprana son las capacidades, recursos propios, niveles de maduracién alcan-
zados, constituyen ventajas que sirven para potenciarse junto con las oportunidades: Nivel lll de la ODAT
sobre los recursos propios del nifio o la nifia, su familia y su entorno (Belda, 2006b).

+ Debilidades

Las debilidades se refieren a elementos, recursos, habilidades y actitudes que la empresa ya tiene, que
constituyen barreras para lograr la buena marcha de la organizacion. Las debilidades son problemas inter-
nos que pueden y deben eliminarse. Algunas de las preguntas a realizar, que contribuyen en el desarrollo
son: ¢ Qué se puede mejorar? ;Qué se deberia evitar? ;Qué percibe la gente del mercado como una debili-
dad? ¢Qué factores reducen las ventas o el éxito del proyecto?

Las debilidades en atencién temprana son aspectos que limitan o reducen la capacidad de desarrollo efec-
tivo. Constituyen un impedimento para la calidad de vida, deben ser controladas e intervenidas para paliar
sus efectos (Nivel Il de la ODAT que hace referencia a los trastornos).

Las potencialidades (combinacion de fortalezas y oportunidades) sefialan las lineas de accion para la orga-
nizacion. Las limitaciones (combinacion de debilidades y amenazas) colocan una seria advertencia.

Los riesgos (combinacion de fortalezas y amenazas) y los desafios (combinacion de debilidades y oportu-
nidades) exigiran una cuidadosa consideracion a la hora de marcar el rumbo hacia el futuro deseable. Al
comparar el andlisis DAFO con la estructura de la ODAT (GAT, 2012) se constata la total coincidencia entre
ambos instrumentos: uno de andlisis de calidad, el otro de procedimiento de intervencién mediante el anali-
sis de los puntos fuertes y débiles, internos y externos del nifio o la nifia. De forma grafica tenemos:
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Figura 1. ODAT, proceso de atencién temprana y analisis DAFO

Fuente: elaboracién propia.

Oportunidades

+ La confeccion de la matriz DAFO

Tabla 2. Matriz DAFO

Analisis interno

Analisis externo

Debilidades

Amenazas

Fortalezas

Oportunidades

Fuente: elaboracién propia.
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« Determinar la estrategia a través del analisis CAME

Tras recopilar cada uno de los factores se desarrolla una estrategia para consolidar las fortalezas, minimizar
las debilidades, aprovechar las ventajas y oportunidades del entorno y reducir las consecuencias de las
amenazas externas al CDIAT o equipo de profesionales. En esto consiste el analisis CAME (Corregir, Afron-
tar, Mantener, Explorar).

Tabla 3. Matriz CAME

CORREGIR DEBILIDADES MANTENER FORTALEZAS
Estrategia D/O. Vencer dgb llidades aprovechando Estrategia F/A. Usar fortalezas para evitar amenazas
Oportunidades

AFRONTAR LAS AMENAZAS EXPLORAR LAS OPORTUNIDADES
Estrategia D/A. Reducir al minimo las debilidades para evitar Estrategia F/O. Uso de fortalezas para aprovechar
amenazas oportunidades

Fuente: elaboracién propia.

.|
4. Procedimiento

4.1. Proceso
Se ha estructurado en tres fases:

e La primera fase incluira la solicitud (A) y el documento de autorizacion del responsable (B). La segunda
fase incluird evaluacién interna (C) y evaluacién externa (D). La tercera fase constituira la aprobacién,
expedicion y registro (E) del sello de calidad.

A. La solicitud la podran realizar profesionales que trabajen en un CDIAT y que pertenezcan a una
organizacion asociativa de profesionales de atencion temprana. Cuando en un CDIAT sean menos
de seis trabajadores, la solicitaran un minimo de dos, cuando haya seis o mas profesionales, la
solicitaran un minimo de tres (formulario A-1).

B. Documento de autorizacion del titular del CDIAT para la realizacion del protocolo. Se requerira la
firma del titular del CDIAT o persona en la que delegue (direccidn técnica) para que conste la auto-
rizacion explicita a la evaluacion interna y externa, en plazo de tiempo establecido (formulario A-2).
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C. Evaluacién interna de calidad realizada por la comisién de calidad creada a tal efecto y cuyos
miembros han recibido la formacién pertinente y especifica de calidad en atencién temprana.
Realizada por tres profesionales, en coordinacion con el resto del equipo, que tendran que relle-
nar dos documentos en funcién de las caracteristicas de su CDIAT: la bateria de indicadores y la

matriz DAFO-CAME (formularios A-3 y A-4).

Tabla 4. Bateria de indicadores

Comunidad

CDIAT

PIAT

Profesionales

Deteccién

Proceso interdisciplinario

Valoracion inicial

Funciones director CDIAT

Protocolos cribado

Equipo multiprofesional

Recursos propios

Coordinador caso

Derivacion Proceso participativo Recursos institucionales Funciones en el CDIAT
- . . Funciones con el responsable
Solicitud Coordinador caso Necesidades P
del caso
Sectorizacion Responsable caso Apoyos personales Funciones con el nifio

Evaluacion externa

Gestion y administracion

Apoyos materiales

Funciones con la familia

Derechos y deberes

Programa individual atencién
temprana

Funciones con el entorno

Coordinacion

Programa intervencion directa

Responsable caso

Satisfaccion

Apoyo escolarizacion

Funciones con el coordinador

Investigacion

Participacion social

Funciones con el nifio

Formacién

Revisién periddica

Funciones con la familia

Cartera de servicios

Prevencioén y deteccién

Evaluacion

Proyecto de actividades

Memoria anual

Seguridad y prevencién de
accidentes

Fuente: elaboracién propia.

Funciones con el entorno

Evaluacion externa por parte de dos expertos profesionales pertenecientes a una organizacion asociativa de
profesionales y con la formacion especifica en calidad. Realizada mediante una visita al CDIAT, incluyendo
entrevistas al responsable del centro, a otros profesionales, a usuarios, tanto familiares como a usuarios en
sesion, si resultara de interés visitas al entorno (escuelas infantiles, hospital, etc.) y el estudio y analisis de
los documentos aportados. Valoracion de la documentacion propia y de la aportada por la comisién inter-
na. La redaccién del andlisis CAME debera consensuarse conjuntamente por los componentes de las dos

comisiones (formulario A-5).
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Tabla 5. Respuestas bateria de indicadores

Ne N AN s Ne Ne
1.01 2.34 3.31
1.02 2.35 3.32
1.03 2.36 3.33
1.04 2.37 3.34
1.05 2.38 3.35
1.06 2.39 3.36
1.07 2.40 3.37
1.08 2.41 3.38
1.09 2.42 3.39
1.10 2.43 3.40
1.11 2.44 3.41
1.12 2.45 3.42
1.13 2.46 3.43
1.14 2.47 3.44
2.01 2.48 4.01
2.02 2.49 4.02
2.03 2.50 4.03
2.04 3.01 4.04
2.05 3.02 4.05
2.06 3.03 4.06
2.07 3.04 4.07
2.08 3.05 4.08
2.09 3.06 4.09
2.10 3.07 4.10
2.11 3.08 4.11
2.12 3.09 4.12
2.13 3.10 413
2.14 3.11 4.14
2.15 3.12 4.15
2.16 3.13 4.16
2.17 3.14 417
2.18 3.15 4.18
2.19 3.16 4.19
2.20 3.17 4.20
2.21 3.18 4.21
2.22 3.19 4.22
2.23 3.20 4.23
2.24 3.21 4.24
2.25 3.22 4.25
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N° N AN N° N°
2.26 3.23 4.26
2.27 3.24 4.27
2.28 3.25 4.28
2.29 3.26 4.29
2.30 3.27 4.30
2.31 3.28 4.31
2.32 3.29 4.32
2.33 3.30 Total

Fuente: elaboracién propia.

Una vez evaluados todos los documentos y los procedimientos, los evaluadores externos daran el visto
bueno a la concesién del sello de calidad, lo que notificaran a la organizacién asociativa de profesionales
para su aprobacion, registro y expedicion al CDIAT y a los profesionales socios (formulario A-6 y A-7). En

caso de que no se reunieran los requisitos minimos se notificaria a la comision interna de calidad.

4.2. Interpretacion resultados bateria de indicadores

Equivalencia en puntuaciones: “Nunca” = 0 puntos, “A veces” = 1 punto, “Siempre” = 2 puntos. Si dispone-
mos de 140 indicadores la puntuacioén podra oscilar entre 0 y 280 puntos. Una vez revisado el cuestionario
de la bateria de indicadores se obtendra una puntuacion que se registrara en el formulario A-6 de resultados

de la evaluacion.

El minimo de puntuacion establecido esta constituido por los siguientes indicadores: bloque 2 (01, 02, 04,
05, 06, 07, 08, 10, 15, 20, 21, 22, 23, 25, 30, 32, 34, 35, 42, 45, 47, 49) y bloque 3 (01, 02, 03, 10, 11, 12, 13,

14,16, 18, 23, 28, 30, 33, 35, 38, 44)

Tabla 6. Indicadores minimos

N° N ANV N° N°
1.01 2.34 3.31
1.02 2.35 3.32
1.03 2.36 3.33
1.04 2.37 3.34
1.05 2.38 3.35
1.06 2.39 3.36
1.07 2.40 3.37
1.08 2.41 3.38
1.09 2.42 3.39
1.10 2.43 3.40
1.11 2.44 3.41
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Ne
1.12
1.13
1.14
2.01
2.02
2.03
2.04
2.05
2.06
2.07
2.08
2.09
2.10
2.11
2.12
2.13
2.14
2.15
2.16
2.17

2.18
219 - | a1 |
|4

2.20
2.21
2.22
223
2.24
2.25 | a2 |
226 | 426 |
2.27
2.28

2.29

2.30 [ sar |
231 | st |
2.3 [ s |

2.33 Total

Fuente: elaboracién propia.

En total 23 items del bloque 2 mas 17 items del bloque 3, es decir, 40 indicadores con una puntuacion total
maxima de 80 puntos.
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4.3. Pruebas piloto
Tres etapas:

1. Planificacion del protocolo: seleccion, cribado e incorporacion de indicadores tomando como base
otras guias o tablas de estandares o indicadores, especificos de atencién temprana.

2. Primera prueba piloto: cuatro CDIATs (CDIAT Arca de Vigo, CDIAT de Santiago de Compostela, CDIAT
Marina Alta de Denia y Centro de Atencién Pediatrica de Alcoy). Con una doble tarea: aplicar el pro-
tocolo interviniendo como evaluadores internos y como evaluadores externos con el centro en que se
emparejaron; evaluar el protocolo en su totalidad.

Terminado el proceso se realizdé un profundo cambio tanto en los bloques como en los indicadores.
3. Segunda prueba piloto: participaron 24 CDIATs:

Comunidad Valenciana: CAT L'Horta Nord (Alboraya)
ATTEM (Valencia)
CDIAT Luis Suier Sanchis (Alzira)
CAT L'Horta Nord (Massamagrell)
CDIAT Enrique Riquelme (Paterna)
CUDAP (Valencia)
ASPAS CASTELLON-HELIX (Castellén de la Plana)
CDIAT Marina Alta (Denia)
Centro Municipal de Atencién Temprana (Orihuela)
Centro de Atencion Pediatrica (Alcoy)

Murcia: Centro Municipal de Desarrollo Infantil y Atenciéon Temprana (Cieza)
CDIAT Fina Navarro Lépez (Lorca)
CDIAT (Aguilas)
Centro de Atencion Temprana (Fortuna)
CDIAT ADAMUR (San Ginés)
CDIAT ASPAJUNIDE (Jumilla)
CDIAT Fundacién ASINTER (Murcia)
CDIAT ASPANPAL (Murcia)
CDIAT ASTRADE (Ribera del Molina)
Asociacion ATEMYTEA (Murcia)

Galicia: ADIAF (San Xoan de Tabagén-O Rosal)
Gabinete de Psicologia ARCA (Vigo)
CONVERSA (Vigo)
CDI AGARIMOS (Santiago de Compostela)

Los centros tenian que cumplimentar el protocolo y evaluarlo en su totalidad. Al terminar el proceso
se incorporaron mejoras puntuales en los indicadores, para conformar la tabla definitiva que ahora se
propone y ofrece en este articulo. También se consensuaron valoraciones y directrices que incluiremos
en el apartado de conclusiones.
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5. Conclusiones

Con respecto al “protocolo sello” en su conjunto se llegé a las siguientes conclusiones:

e Lanecesidad de formar a los auditores internos/externos desde una consultoria constituida por la aso-
ciacion/federacioén de profesionales.

e Lanecesidad de tener a disposicién esta consultoria a lo largo del proceso para asesoramiento.

e Establecer los plazos, la logistica y las tareas administrativas necesarias, de forma que el proceso com-
pleto del sello de calidad pueda estar finalizado en tres meses.

e Mejoray formacion en el uso de la documentacioén informatizada.

e Necesidad de establecer un lenguaje comun en cuanto al contenido de los términos utilizados en aten-
cién temprana.

e Se valora muy positivamente este procedimiento porque aborda los aspectos profesionales frente a
otros sistemas de certificacién que son administrativos.

e Permite la reflexion interna y el crecimiento profesional del equipo de atencién temprana.

e El proceso DAFO/CAME requiere una formacién mas intensa.

Tres ideas esenciales, la primera, la consideracién generalizada de que el “protocolo sello” recoge la impor-
tancia del tipo de relaciones que se establecen entre los agentes de la atencién temprana: profesionales,
nifos y nifias, familias y otros profesionales (Black et al., 2017: 77-90), las relaciones dentro del equipo, etc.
La segunda, valorar la participacion en el “protocolo sello” como una formacion continua de los profesiona-
les, que han expresado su satisfaccion al evaluarse ellos mismos y por la enorme aportacidén que les hace
el actuar como evaluadores de sus iguales y poder contrastar formas distintas, metodologias complemen-
tarias de actuacion. En tercer lugar, valorar como muy positivo la sencillez y aplicabilidad del protocolo en
su conjunto, dentro de la dinamica normal de funcionamiento de un CDIAT, por lo que lo recomendamos a
todos los centros, no solo en Espanfia, sino al resto de Europa, a los hermanos iberoamericanos y a todos
en general.

Este sello nos puede servir como Sello Profesional de Calidad en Atencién Temprana complementario a
otras certificaciones oficiales que ya ostenten los CDIATs o como material basico para la elaboracion de un
sistema de certificacion entre los profesionales y la administracion publica con competencias en atencién
temprana.
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1. Introduccioén. La perspectiva de género del derecho a una vida

independiente

En este articulo se analiza la experiencia de una entidad como Aspaym
Malaga, que contribuye a la igualdad mediante el trabajo de un equipo
multidisciplinar en un @mbito poco conocido aun en el mundo asociativo y
politico de nuestro pais como es la asistencia personal. Su objetivo es pro-
mover la inclusion y la participacion de las mujeres en una vida socialmente
activa y para ello se desarrollaran acciones en tres fases.

La primera, de autonomia e independencia, comprendera el estudio de las
situaciones personales y de empoderamiento que las llevé a decidir em-
prender un nuevo camino —a pesar de las discriminaciones derivadas de
la discapacidad y su perspectiva— teniendo en cuenta los derechos hu-
manos y como las mujeres con discapacidad son capaces de recuperar su
vida social y de empoderarse cuando salen del entorno familiar.

La segunda prestara atencion a la asistencia personal, formacion y medio.
Se observara el compromiso de las entidades de mujeres con discapaci-
dad, la adaptacion de un equipo multidisciplinar que arroje luz al compro-
miso de las entidades ante la realidad discriminatoria de las mujeres desde
una vision positiva de la discapacidad, por un lado mediante la formacion
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y empoderamiento de las mujeres y, por otro lado, realizando actividades formativas para las personas que
van a colaborar en dar la maxima autonomia, lejos de un sistema basico exclusivamente de cuidados.

Y la tercera fase de este articulo es el resultado conseguido después de cuatro afios de proyecto y en la
que se presentaran tres ejemplos de mujeres con discapacidad y su inclusién en la sociedad. Por ultimo,
se incluye una conclusién derivada de las dificultades de las entidades y de las mujeres con discapacidad
para acceder a este medio de inclusién, en este caso en el ambito de Andalucia, y un debate a futuro sobre
la regulacion legal de este instrumento.

La convencion de la ONU sobre derechos de las personas con discapacidad en su articulo 19 ratifica el
“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad”.

Por su parte, la Constitucion Espafiola establece el derecho a igualdad ante la ley en su articulo 14, y uno de
los principios rectores de la politica social, en el articulo 49, reconoce que los poderes publicos realizaran
politicas publicas para el disfrute de los derechos de las personas con discapacidad.

La aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en Situacion de Dependencia (LAPAD), en su articulo 19 sobre prestacion econémica de
asistencia personal establece: “La prestacion econdémica de asistencia personal tiene como finalidad la
promocion de la autonomia de las personas en situacion de dependencia en cualquiera de sus grados”.

En el ambito territorial de la Comunidad Auténoma de Andalucia, el | Plan Andaluz de la promocion de la
autonomia personal y prevencion de la dependencia 2016-2020 define la asistencia personal y su prestacién
economica.

El rol de género en las politicas sociales destinadas a las personas con discapacidad es practicamente
inexistente, aunque desde la filosofia de vida independiente y los colectivos de mujeres con discapacidad
analizamos que la perspectiva de género es un plus afadido a la multidiscriminaciéon de las mujeres y un
limite a la inclusién en la comunidad.

Hay casi dos millones y medio de mujeres con discapacidad en Espafia, lo que supone un 60 % de las per-
sonas con discapacidad de todo el Estado, es por ello que la perspectiva de género se hace imprescindible.
Desde Aspaym Malaga, con un equipo multidisciplinar formado por la junta directiva, la trabajadora social
y la terapeuta ocupacional, detectamos los factores que limitaban a las mujeres con dependencia para rea-
lizar las actividades de la vida diaria y el compromiso de la sociedad con ellas, como son los personales,
familiares y sociales derivados del sistema patriarcal que las minimiza bajo formas de normalizacion de las
situaciones de violencia institucional, social, familiar y comunitaria que las impiden ser sujetos de pleno
derecho (Martin y Ruiz, 2010).

Después de detectar estas carencias, se establecio una estrategia de mejora de la calidad de la vida publica
de las mujeres con discapacidad y dependencia de la asociacion y que, posteriormente derivd, hacia un
acercamiento de otras mujeres de diferentes asociaciones y ambitos, tanto de los cuidados como parejas
de hombres y mujeres con discapacidad, etc.
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2. Método. Las fases hacia una vida independiente sin barreras a la discriminacion por razén de
género (Fases 1y 2)

Las mujeres con discapacidad se enfrentan a situaciones de discriminacion multiple tanto por género como
por su propia discapacidad (CERMI, 2018: 255-266). Existe una violencia estructural derivada del patriar-
cado que, en el caso de las mujeres con grandes dependencias, se manifiesta en la institucionalizacion
forzosa (Huete, 2015), la infantilizacion y el sentimiento de carga que suponen para las mujeres de su familia
—siempre ellas las cuidadoras—, lo que las impide llevar una vida autbnoma y las desprovee de tomar de
decisiones. Las consecuencias de todo ello son la baja autoestima, vulnerabilidad y discriminacion, con el
anadido de no poder asumir, como mujeres, las tareas que el sistema les asigna.

Para establecer los objetivos teniendo en cuenta estos parametros, decidimos comenzar realizando unas
acciones positivas destinadas a prevenir la baja autoestima y a facilitar el empoderamiento de las mujeres
con gran dependencia. Para ello, consideramos la educacién en el feminismo como referente para evitar
desigualdades derivadas del patriarcado y desarrollamos teorias como “el escalén de cristal” (Gonzalez,
2010) para salvar las distancias con otras discriminaciones o desigualdades.

2.1. Fase 1. El empoderamiento de las mujeres con discapacidad

La definicion de empoderamiento para mujeres con discapacidad fisica y dependencia tiene una conno-
taciéon especifica y una definicion propia: se entiende como la posibilidad de las mujeres de tener autode-
terminacion y control de la toma de decisiones sobre su propia persona a través de medios o técnicas de
desarrollo de la personalidad. El taller “Ponte guapa, ponme guapa” —nombre derivado de la importancia
de necesitar otra persona como medio para el empoderamiento— se desarrolla diariamente durante tres
meses con el objetivo especifico de conseguir que las mujeres tomen conciencia de su propio cuerpo. En
ese tiempo se potencia su autoestima por medio de la relajacién y la psicoterapia y que asi logren ser cons-
cientes de que tienen capacidad plena para tomar decisiones que afecten a su propia vida social, familiar
y en comunidad.

En las jornadas de activismo para mujeres con discapacidad se pasa al nivel de toma de conciencia del
entorno, las discriminaciones multiples que sufren, la vision paternalista y patriarcal de la sociedad ante las
mujeres con discapacidad. Para ello, las asistentes realizan una puesta en comun sobre estas situaciones
y desarrollan posibles soluciones. Se forma a las mujeres sobre feminismo y el movimiento feminista de la
discapacidad, el discafeminismo, para que sean conscientes de la teoria del “escalén de cristal” y tengan
los medios para poder saltarlo, cuestion que nos lleva a otra problematica de la que se tratara en las con-
clusiones.

2.2. Fase 2. El camino hacia la autodeterminacion, la formacién es el medio

El sistema de cuidados y su gestion es fundamental en situaciones de dependencia y empoderamiento de
mujeres con discapacidad y gran dependencia. El 58 % de las personas en situacién de dependencia son
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mujeres y sus cuidadoras son también mujeres; la mayor parte pertenecen al ambito familiar (madres, abue-
las, hermanas) que abandonan o no entran en el mercado laboral activo para poder realizar dicho cuidado.
Desde Aspaym Malaga se observa esta situacién como limitacion al derecho subjetivo y politico de ambos
grupos de mujeres, cuidadoras/familiares y dependientes, a tener una vida socialmente activa y una barrera
a la consecucion del proyecto, que se vera mas adelante.

Por ello, la intervencién tiene una doble dimensién. Por un lado se incluyé a las mujeres cuidadoras/familia-
res en los talleres de empoderamiento y, por otro, se inicid un proyecto de formacion de asistentes perso-
nales para personas con discapacidad y dependencia.

La asistencia personal esta dentro de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (Foro de Vida inde-
pendiente y Divertad, 2015). Tomando como referencia la filosofia de vida independiente, esta se considerd
como el medio, es decir, la ayuda mutua de una persona que ayuda a otra a desarrollar su vida de forma
que tenga autodeterminacion suficiente para ejercer su vida en igualdad de oportunidades y, en el caso de
las mujeres, tal como se planteé en Aspaym Malaga, para poder superar la teoria del “escalon de cristal”.

En estas jornadas formativas que se desarrollan durante cuatro dias se estudian aspectos basicos, defini-
ciones y legislacién sobre la asistencia personal con médulos especificos sobre el impacto de género en la
dependencia, la necesidad de concienciacion de las personas profesionales ante estas situaciones de multi-
discriminacion, la interaccion de estas personas con la sociedad, la empatia, la gestion de conflictos a la hora
de la toma de decisiones o el respeto a la intimidad personal, ademas de otros aspectos sociosanitarios.

2.3. Resultado. Fase 3. Las mujeres en primera persona

Con el objetivo general cumplido y los especificos realizados durante cuatro afios desde el equipo multi-
disciplinar de Aspaym Malaga, se deciden publicar las conclusiones presentando en este articulo a tres
mujeres jovenes con discapacidad y gran dependencia que, una vez realizadas las fases 1y 2, llevan una
vida practicamente auténoma gracias a su propio esfuerzo, el de sus asistentes personales y el apoyo de
la entidad.
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Imagen 1. Foto de Nerea

Imagen 2. Foto de Melania

Revista Espariola de Discapacidad, 8(2), pp. 247-254



Isabel Garcia Trigueros 252

Imagen 3. Foto de Belén

4. Conclusion y discusion

Desde Aspaym Malaga se ha hecho un balance de la situacion de veinte mujeres que mejoraron notable-
mente su situacion. Los aspectos positivos fueron la mejora de su autoestima y de su relacion familiar. La
toma de decisiones es mayor cuanta mas confianza tienen con su nueva vida social activa, aumentan los
ambitos de participacion de la vida publica, son sujetos de concienciacion de otras personas dependientes
como ejemplo para ellas, se autorreconocen como sujeto de derechos y la autodeterminacion forma parte
de su vida diaria, algo que se consider6 muy importante por la perspectiva negativa que vamos a tratar en
seguida.

Por otro lado se han determinado tres aspectos negativos especificos desde la perspectiva de las entidades
y con una vision feminista de la diversidad:

e  Primero, tratar de saltar el “escaldn de cristal”, parece que solo compete a las mujeres y a las entidades
de mujeres con discapacidad (segun ONG, las entidades del tercer sector estan dirigidas solo por un
28 % de muijeres). La perspectiva y la teoria de género es practicamente inexistente en las politicas
activas por tanto tendemos a “responsabilizar” de alguna manera, echar mas carga a las mujeres para
que salgan y se empoderen mientras que la sociedad, la politica y el entorno no tienen interés alguno en
prepararse para la verdadera inclusion y por tanto estamos ante una “integracion impuesta” y no ante
una verdadera inclusion.
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e Segundo, la legislacién sobre dependencia no contempla suficientemente ni a las mujeres en situacién
de dependencia, ni aspectos sobre multidiscriminacion o violencia. La atencién es basicamente asis-
tencialista y no empoderante en general, sin especificar ambitos sobre impacto de género o consecuen-
cia en la situacion de cuidadoras/familiares, o de asistencia personal.

e Tercero, el acceso a la asistencia personal por parte de estas mujeres se puede hacer a través de tres
medios fundamentalmente, que son:

1. Ley de dependencia directa (insuficiente y mediante un largo proceso de justificaciones) de entida-
des (por proyectos que apenas tiene recursos contemplados en leyes de presupuestos).

2. Contratacién de servicios por entidades, lo que lleva a un coste excesivo.

3. Contratacion directa, lo que lleva a que el asistente personal tenga que costear su propia cuota de
la Seguridad Social como empleada de hogar, lo que implica ademas precariedad laboral.

Se necesita mas investigacion, mas conclusiones, mayor implicaciéon y coordinacion de politicas activas
y transversales de inclusién que deje a un lado la visién paternalista y patriarcal para dar paso a politicas
feministas de inclusion especificas para mujeres con dependencia.
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1. Primeros pasos y “junturas”

Este trabajo pretende narrar algunas experiencias vinculadas a la investi-
gacién y la extension en una universidad del norte de Argentina, a partir de
un espacio comun que articula varios proyectos formalizados institucional-
mente y un espacio de militancia estudiantil. Las dinamicas de participa-
cion en las universidades que no cuentan con recursos especificos para la
accesibilidad se construyen de formas particulares, con aportes volunta-
rios de quienes creen que es posible y necesario lograr la participacién de
todos los estudiantes.

Después de haber investigado cuestiones normativas y legales con respecto
a la inclusién de estudiantes pertenecientes a minorias sociales'y especifi-
camente, sobre las formas que adquiria ese concepto en el caso del trabajo
universitario con estudiantes con discapacidad?, decidimos iniciar un recorri-

1. Proyecto “Inclusién de indigenas, personas portadoras de discapacidad, inmigrantes y de los sec-
tores populares en la universidad” (PIUNI-Cédigo 16H454) . Se desarrollé6 durante los afios 2017-
2020. Entre los objetivos planteamos: 1. Relevar y describir politicas publicas y programas que pro-
muevan la inclusién de estudiantes indigenas, personas portadoras de discapacidad, inmigrantes y
de los sectores populares en la UNaM, 2. Describir y analizar las concepciones sobre la inclusion de
los sujetos ya definidos, que tienen diversos integrantes de la comunidad universitaria y 3. Identificar,
describir y analizar las perspectivas de los estudiantes de las poblaciones seleccionadas acerca de
sus experiencias de inclusion.

2. Proyecto “Inclusién de estudiantes portadores de discapacidad en la universidad (PIEDU- 16H509-
Pl)”. Se desarrollé entre 2018 y 2019. Los objetivos se escriben mas adelante. Ambos proyectos se
desarrollan en la Universidad Nacional de Misiones, Argentina.
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do que implicara, desde las narrativas, a los protagonistas de estos procesos: comenzamos a trabajar constru-
yendo biografias de estudiantes con discapacidad que actualmente estan cursando estudios en la universidad.

En ese camino, nos encontramos con un interés comun: era necesario crear un movimiento que pudiera
sostener acciones de reivindicacion de aquellos derechos que estaban siendo vulnerados. Como sucede
en espacios que no son tan extensos y masivos, investigadores y participantes nos conociamos, nos en-
contrabamos en las clases y habiamos leido producciones de los demas: lo Unico que no habiamos hecho,
era juntarnos.

Asi que, una tarde decidimos encontrarnos a orillas de un rio, fuera del espacio de la universidad, en una
gran ronda: estudiantes con discapacidad e integrantes de equipos de investigacién, que hasta ese dia
habiamos estado distinguiéndonos asi. A partir de ese encuentro, comenzamos a ser un equipo, tejiendo lo
que luego se convertiria en el “Continuar: proyecto de accesibilidad universitaria”. Coincidimos, inicialmen-
te, en que necesitdbamos discutir sobre las barreras fisicas y las barreras actitudinales.

Imagen 1. Tarima de cemento en la avenida costanera de la ciudad de Posadas, provincia de Misiones, Argentina

El grupo de militancia estudiantil que se habia conformado llevé inicialmente el nombre de “Movimiento de
estudiantes por la inclusion”. La apertura que implicé nombrarse de esa manera permitié que se sumaran
otros colectivos con intenciones de accionar para que la universidad contemplara su condicién, necesida-
des y solicitudes, para que puedan continuar estudiando. Mas tarde, las discusiones en torno al concepto
de inclusioén, las multiples formas de identificarse con algun colectivo y las posiciones que manifestaban que
no era necesario “ser incluidos” sino, solicitar o exigir apoyos, llevaron a que el nuevo nombre sea: “Movi-
miento de Estudiantes en Unidad”.

En esos mismos momentos iniciales, se organizaron unas actividades que permitieron dos discusiones fun-
damentales: un foro de pueblos indigenas en la universidad, donde discutimos que otra de las barreras se
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corresponde con una cuestion cultural y un congreso de Educacion Especial, que demostré con claridad la
existencia de barreras comunicacionales.

.|
2. “Continuar”

El proyecto de extension tomd ese nombre porque nos interesa el trabajo con aquellos estudiantes que
pudieron ingresar en la universidad, pero que no estan seguros de que los apoyos que reciben y las condi-
ciones para sus estudios sean suficientes. Nos habiamos encontrado, en los espacios de investigacion ya
mencionados, con la explicitacion de dos cuestiones que consideramos centrales:

1. Existe una multiplicidad de formas de interpretar los planteamientos de las politicas publicas que pro-
mueven la inclusion de estudiantes que requieren apoyos en la educacion superior.

2. Las limitaciones contextuales con las que se enfrentan cotidianamente los integrantes de estos colec-
tivos en los espacios universitarios pueden implicar interrupciones y abandono de sus carreras univer-
sitarias.

Las configuraciones de apoyo (Pereyra, 2017) para el acceso a los espacios de clase dependen de los recur-
sos con los que cuente cada estudiante o de las voluntades individuales de los profesores. Coincidimos con
Seda (2014) en que las instituciones universitarias presentan una contradicciéon con el mensaje de apertura
irrestricta y la deuda de apoyos suficientes para estudiantes que los necesitan para acceder a la educa-
cion superior. Segun los informes de avance de los proyectos de investigacion que mencionamos (PIUNI y
PIEDU), los estudiantes expresaron que la falta de cuestiones minimas como los subtitulos en un material
audiovisual o el formato de presentacion de los textos de las asignaturas universitarias, puede significar la
interrupcion de las trayectorias académicas e inclusive, el abandono. En este caso, si bien se trata de prac-
ticas que podrian resultar sencillas de resolver, la suma de todas las vicisitudes cotidianas les demanda una
gran cantidad de tiempo y esfuerzo extra.

Por otra parte, explicitaron haber tomado medidas extremas, como levantar en brazos a una compafiera con
una discapacidad motriz para que participe en clases en un tercer piso, debido al mal funcionamiento de un
ascensor y a que las aulas de la planta baja de un edificio se encontraban ocupadas; esto quiere decir que,
para los estudiantes con discapacidad motriz aparecen espontaneamente por este tipo de cotidianeidades,
barreras arquitecténicas que se suman a otras, ya existentes. En el caso de los estudiantes con discapaci-
dad visual, los laboratorios de informatica y las bibliotecas se vuelven lugares inaccesibles, debido a la au-
sencia de material bibliografico en sistema Braille y a la falta de lectores de pantallas en las computadoras.
Los estudiantes de pueblos indigenas han manifestado ser victimas de multiples situaciones de discrimi-
nacion por el desconocimiento —por parte de quienes forman parte de la gestién y el trabajo cotidiano
en la universidad— acerca de la cultura y problematicas por las que atraviesan sus pueblos, como afirma
Nufez (2017). Manifestaron dificultades en su ingreso y transito por el sistema educativo superior porque el
castellano representa su segunda lengua, lo que afecta directamente la lectura y comprension de los textos
académicos.
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Los estudiantes cuyas identificaciones se construyen desde las formas no binarias del género, narran las
maneras en que los espacios universitarios responden a la heteronormatividad hegemodnica (Morgade,
2016), porque no se contemplan otras posibilidades de ser en las propuestas curriculares. Las situaciones
de violencias vinculadas a los géneros, especialmente contra las mujeres, también son una preocupacion en
nuestro contexto: actualmente se conforman grupos de contencién y lucha contra este flagelo.

Entonces, las formas que adquieren las barreras que mencionamos, serian:

e Barreras culturales: invisibilizacién, infantilizacion, desconocimiento.
e Barreras actitudinales: inferiorizacion, alejamiento y exclusién, discriminacién.

e Barreras edilicias: falta de sefialética en Braille e iluminacién acorde, falta de alertas y mensajes sono-
ros, arquitectonicas.

e Barreras curriculares: materiales no accesibles, paginas Web no operables, falta de intérpretes de len-
gua de sefas argentina (LSA).

Para formalizar institucionalmente el proyecto, lo presentamos a una convocatoria para programas de ex-
tension (Programa de Fortalecimiento de las Actividades de Extension-PROFAE) de la Secretaria General de
Extensién Universitaria y obtuvimos el primer puesto en el rubro de trabajos interinstitucionales. Al momento
de la formalizacion, contabamos con la participacion de veintidds integrantes, entre estudiantes, docentes
y personal administrativo, pertenecientes a cuatro unidades académicas de la universidad.

|
3. Algunas respuestas

Iniciamos las actividades formalmente proponiéndonos un plan de trabajo extenso, para un afio de dura-
cion. Partimos de los desarrollos actuales disponibles sobre educacién superior en Argentina, en torno a
tres tematicas, propuestas a priori y modificables segun los avances del proyecto:

e Estudiantes con discapacidad y configuraciones de apoyo en la educacion superior.
e Estudiantes de comunidades indigenas y accesibilidad académica.
e Disidencias sexuales e identificaciones “otras” en la universidad.

Las estrategias que planificamos corresponden a tres etapas de trabajo, necesarias desde un diagnéstico
inicial, porque no hay datos disponibles sobre las poblaciones que identificamos:

1. Estrategias diagnésticas. A partir de visitas a las unidades académicas, nos propusimos determinar y
registrar cuales son las condiciones de accesibilidad para aquellos estudiantes que necesiten apoyos.
También fue fundamental, analizar la pertinencia de los apoyos existentes, tomando como referencia
los estudiantes que cursan carreras en cada facultad, sistematizando, ademas, las barreras actuales
para el acceso de todos los estudiantes. Por otro lado, planificamos la realizacion de encuestas a los
estudiantes y reuniones con los equipos de gestion en cada facultad, para conocer las opiniones sobre
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la accesibilidad. Toda esta informacion esta siendo sistematizada a los fines de generar una base de
datos que se encontrara disponible para futuras acciones vinculadas.

2. Estrategias de concientizacion. Creemos que realizar charlas en cada unidad académica, a partir de los
diagndsticos, seria interesante para comenzar a generar debates criticos. Se propuso un coloquio sobre
accesibilidad en la educacién superior, invitando a referentes de otras universidades que se encuentren
trabajando la tematica y desarrollando proyectos de intervencion. Ademas, la realizacion de radios abier-
tas y un ciclo radial que incluye aspectos como: espacios laborales para personas con discapacidad,
trayectorias escolares, educacién sexual integral, formacion docente e inclusién, politicas publicas.

3. Estrategias de intervencion directa. Como ejemplos, mencionamos el disefio y la colocacién de sefia-
lética en Braille y mapas hapticos a la entrada de cada edificio, la solicitud de intérpretes de lengua de
sefias argentina (LSA), la traducciéon de textos al idioma guarani®, entrega de folletos a docentes y ges-
tores de espacios académicos sobre disidencias sexuales e identidades no binarias. En esta etapa nos
encontramos trabajando actualmente, con los desafios que implica hacerlo en tiempos de COVID 19.

|
4. Conversatorio sobre feminismos con perspectiva de discapacidad

Lucia, Betzabé y Belén son estudiantes militantes feministas. La preocupacion —basada en su propia ex-
periencia— por las formas en que se excluye a las mujeres con discapacidad de ciertos espacios, como las
clases de Educacion Sexual Integral (ESI), les condujo a proponer el conversatorio, en el marco del “Con-
tinuar”. Compartimos algunas preguntas que plantearon: ;suponen que es facil imaginar a qué se refieren
cuando dicen “Utero” y una tiene discapacidad visual? ;Por qué no hay materiales disponibles en Braille
sobre anticoncepciéon? ;Saben que a las mujeres con discapacidad auditiva los ginecologos las tocan sin
explicarles qué les van a hacer? ¢ Por qué a las mujeres con discapacidades motrices se les niegan los es-
pacios de disfrute sexual?

Relataron sobre los espacios de resistencia de mujeres con discapacidad que son victimas de violencias,
y los grupos que estan trabajando para volver accesible aquello que les esta siendo negado. Sus voces se
acercan a lo que plantean Mello y Mozzi (2018) cuando narran que los gestores del Modelo Social de la
Discapacidad no refieren al dolor y los cuidados, como cuestiones politicas fundamentales en la vida de las
mujeres, por lo que existe una necesidad de abrazar la interseccionalidad, desde las perspectivas feministas
y la teoria crip.

Una participante del conversatorio, madre de una mujer con discapacidad, agradecié la oportunidad de
estar, porque ya esta cansada de especialistas soberbios que hablan sobre la discapacidad desde sus
consultorios y los atriles, pero, como no la viven, la “miran desde afuera” y opinan. Se plante6 que, cuando
ensefa cosas a su hija, no le pregunta sobre como percibe lo que se le ensefia y que ella misma habia tenido
sospechas sobre las capacidades y posibilidades. Le resulté tranquilizador que haya mujeres con discapa-
cidad, ocupandose de esos temas en las universidades.

3. Comunidad indigena originaria de la provincia de Misiones y zonas aledafias.
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5. La radio abierta

En un contexto de lucha docente, con represiones violentas a las movilizaciones que pedian salarios acor-
des al trabajo?, se realizé una radio abierta, como gesto de solidaridad, desde nuestro espacio universitario.
La programacion consistié en relatos sobre las condiciones de trabajo, la precarizacién, la criminalizacion
de la protesta y el capacitismo.

Como en nuestro contexto no se visibilizan organizaciones y espacios de formacion politica que contemplen
situaciones de discapacidad y pueblos indigenas, la instalacion de la radio abierta, al frente de una de las
sedes de la universidad, desperto varias reacciones, entre ellas, en el momento en que una estudiante es-
taba cantando, se escucharon gritos de burlas, provenientes de una de las oficinas del personal no docente
de la sede.

Una de las cuestiones mas interesantes del espacio radial, consistio en la presencia de un estudiante —que
no habia estado vinculado al proyecto— quien manifesté la necesidad de empezar a hablar sobre esos te-
mas, que eran muy relevantes, hablando de la discapacidad como un asunto “de ellos”. Como él coincidia
visiblemente con lo que conocemos los deméas como una discapacidad motriz, las discusiones sobre cémo
nos cuesta no imponer categorias, aunque trabajemos en esas tematicas cotidianamente, fue propicia para
discusiones que implican varias perspectivas sobre las formas de nombrar y las construcciones teéricas
que volvimos a revistar al respecto:

e Laperspectiva sociologica de la discapacidad (Oliver, 1998; Barton, 2008; Ferreira, 200; Ferrante, 2014).
e La perspectiva interseccional de la discapacidad (Serra, 2017; Munévar, 2012).

e La perspectiva feminista de la discapacidad (Morris, 2008; Mello, 2016; Vifiuela, 2009; Moscoso, 2007;
Balza, 2011).

e La perspectiva de los estudios criticos en la discapacidad en Latinoamérica y los estudios decoloniales
sobre discapacidad (Moran y Tiseyra, 2019; Mancebo, 2015; Cruz et al., 2019; Barrozo et al, 2017; Ro-
jas, 2015; Yarza de los Rios et al., 2019).

|
6. En tiempos de COVID-19

El aislamiento social preventivo y obligatorio, demandé la reorganizacion de las actividades. Una de las
mas postergadas, por las urgencias de la cotidianeidad, habia sido la de juntarnos a estudiar, asi que fue el
momento propicio para crear un espacio a esos fines, que nombramos: Semillero de Estudios Criticos en
Discapacidad (SECRID).

4. Mas informacion: http://revistaanfibia.com/ensayo/aula-esta-demasiado-vacia/.
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Cuando relevamos las posibilidades del trabajo virtual, nos encontramos con que el Unico medio posible
para realizar foros (porque lo usan todos los integrantes del equipo) es la aplicacién Whatsapp. Por eso,
elegimos comenzar por ese medio, sobre las perspectivas de autoras mujeres latinoamericanas con disca-
pacidad, que cuestionan criticamente las miradas colonizantes que han permitido violencias y exclusiones.
Los intercambios estan siendo interesantes, sobre todo porque los integrantes del grupo estudian y trabajan
en campos disciplinares diferentes: historia, comunicacion, antropologia, educacion especial, sociologia
y hasta matematicas. Los encuentros virtuales resultan accesibles para todos, en este caso, también nos
referimos a las posibilidades econémicas de disponer de computadoras, acceso a internet, etc.

En tiempos de aislamiento por COVID-19, también fue necesario encontrarnos desde otros lugares. Crea-
mos una red de sororidad feminista virtual, para contener a aquellas mujeres que son victimas de violencias,
son usuarias de terapias que no estan disponibles en tiempos del COVID, estan solas, tienen dificultades
economicas, entre otras situaciones.

También participamos aportando a un relevamiento realizado por el principal organismo publico de ciencia'y
tecnologia de nuestro pais, aportando datos sobre las situaciones de los colectivos que podrian encontrarse
vulnerables por las nuevas dinamicas a partir de la pandemia.

Otra de las actividades pendientes, es la escritura sobre los temas que nos fueron quedando sin registrar y
analizar, en estas complejidades. Entonces, se van esbozando textos sobre la primera experiencia de voto
accesible en Braille de nuestra universidad, la participacion politica de las comparfieras con discapacidad
visual en un parlamento municipal y uno de los hitos histéricos mas relevantes para nuestro pais, sobre la
discapacidad: el Frente de Lisiados Peronistas de los afos 70.

________________________________________________________________________________________________________________________|
7. Seguir tejiendo continuidades

Urge decolonizar las miradas patriarcales, heteronormativas, racistas, como sostenemos desde las teorias
feministas, pero también urge hacerlo sobre las miradas capacitistas, que definen un “estudiante universi-
tario hegemonico”.

Sabemos que no todos los estudiantes en determinadas situaciones necesitan las mismas cosas, recono-
cemos que el trabajo implica necesariamente conocer-nos en nuestras subjetividades y diferencias, también
en las universidades. Una de las ultimas discusiones interesantes que se suscitaron entre los docentes uni-
versitarios argentinos fue sobre la pertinencia de las clases virtuales, sabiendo que las desigualdades socia-
les son tan profundas que hay estudiantes que no tienen acceso a internet o no tienen teléfonos celulares.

Con esa conciencia necesaria, seguimos tejiendo continuidades. Vamos vislumbrando que la articulacién

entre militancia, investigacion y extensién es posible, mientras luchamos cotidianamente para que las uni-
versidades sean espacios para todos y todas los y las estudiantes.
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Este libro ofrece una alternativa a la corriente mas clasica de los trabajos
publicados sobre los disability studies, donde podriamos incluir esta pu-
blicacién. Antes de la década de los ochenta, la produccion académica y
cientifica se centraba en una perspectiva individualista, médica y reduc-
cionista de la discapacidad. Como se expresa en el propio libro, los mo-
vimientos internacionales de la filosofia de vida independiente, asi como
el activismo politico de las personas con diversidad funcional, han incen-
tivado una necesaria mirada subversiva sobre las propias personas con
discapacidad y todo lo que acontece a su vivencia encarnada.

Dentro de esta tendencia, las publicaciones mas tradicionales reflejan de-
bates tedricos y precisos sobre la conceptualizacion de la discapacidad,
las representaciones del colectivo en torno a la naturaleza del neolibera-
lismo y el capitalismo, asi como su impacto politico e institucional. Estos
planteamientos nos han llevado a situar el analisis de la diversidad fun-
cional dentro de la preocupacion sobre los derechos humanos vy la justi-
cia social, desde propuestas muy dispares como la ética, la biopolitica, la
pedagogia, la sociologia critica u otras disciplinas de intervencion social
aplicada como la educacién social y el trabajo social.

Siguiendo esta linea, este libro proporciona un conjunto de ideas, paradig-
mas y temas clave, pero que han sido poco estudiados hasta la fecha, so-
bre los que abordar las formas de habitar los recursos residenciales. Como
el mismo autor sefala “en esta publicacién se tienen en cuenta reflexiones
tedricas en referencia a lo que significa vivir en un espacio determinado y
sobre el valor que tiene para cada persona su casa. Pero también se invita
a pensar y reflexionar sobre lo que representa trabajar en el lugar donde el
otro esta viviendo” (p. 28).

Se trata de un texto donde se ofrecen distintos caminos sobre los que
pensar la intervencion socioeducativa y pensarse como profesionales de la
intervencién socioeducativa. El autor contextualiza las reflexiones y el ana-
lisis dentro de los recursos residenciales para las personas con diversidad
funcional intelectual. No obstante, se trata de un libro que no se agota en el
espacio fisico y simbolico de la atencion hacia las personas con discapaci-
dad sino que, como se sefiala en las propias paginas, “la reflexion ofrecida
interpela a cualquier profesional que trabaje en un recurso residencial sea
cual sea el colectivo que lo habite” (p. 19).
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Estamos, por tanto, ante una obra que abre las puertas de un recurso residencial para personas con diversi-
dad funcional y te invita a entrar en cada una de las habitaciones, de los espacios fisicos y simbdlicos, que
son importantes sobre el hecho de habitar el lugar donde el otro vive y donde uno trabaja. Es precisamente
ese lugar comun, donde confluyen la vida del otro y el trabajo de uno, desde donde el autor nos acompana
a interpelar el sentido de la vida desde el espacio en el que se habita.

Uno de los aspectos mas brillantes de esta obra reside en la capacidad de su autor para conjugar la teori-
zacion cientifica con el pragmatismo y la reflexion vinculada a la practica de la intervencion socioeducativa.
El diario personal, que se incluye a modo de notas de campo, ofrece un conocimiento situado que alberga
un nuevo campo de posibilidades sobre el que ejemplificar la reflexion. Ademas, este tipo de registro otor-
ga una cierta narracién biogréafica que permite al lector/a conocer mas sobre el autor y, por tanto, sobre el
modo de (de)construir sus reflexiones. Este posicionamiento no es solo un ejercicio de desnudez artistica o
rigurosidad cientifica, sino que su sentido se encuentra en la argumentacion del propio libro. Dice su autor
que habitamos desde la interioridad de la persona, y desde ahi se redactan las ideas que conforman esta
obra. La introspeccion personal es el ejercicio que realiza el autor para enfrentarse a los retos que cada dia
se encuentra en la practica profesional. De esta manera, en la lectura de estas paginas no encontraremos
un saber técnico, despojado de vivencias y subjetividades, sino que seran las vinculaciones personales las
que, precisamente, iran “poniendo el foco en algunos temas en concreto para intentar ordenar los compo-
nentes del espacio intimo de un dispositivo de este tipo” (p. 18).

Esta tarea de reflexividad queda adecuadamente armonizada en la obra gracias a los diferentes roles que
ha desempefiado el autor del libro. Oscar Martinez ha crecido profesionalmente como educador social a lo
largo de sus mas de veinte afios de experiencia profesional. Su formacién de psicopedagogo; junto con los
estudios de Master en Sociedad de la Informacion y el Conocimiento; los postgrados en Insercion laboral, y
en Educacioén y tecnologia (eLearning), se reflejan en las inquietudes intelectuales, holisticas y diversas que
se expresan a lo largo del libro. De igual manera, su formaciéon como doctor en Educacién y Sociedad, asi
como su experiencia en el campo de la docencia y la investigacion, potencia, a su vez, el analisis profundo
y detallado de las tematicas que se abordan'.

En su conjunto, este libro se basa en la reflexividad cientifica y el conocimiento multisituado. Metodoldgica-
mente, el trabajo de campo se construye con un cierto abordaje etnografico e interpretativo, mas propio de
la antropologia social. No obstante, el encuadre tedrico-metodolégico no esta constrefido sino que, ade-
mas, reune elementos de la pedagogia, la sociologia, la filosofia y otras ciencias sociales aplicadas como
la educacion social y el trabajo social. Asi, se comprueba en el libro que también se lleva a cabo un analisis
documental longitudinal de la bibliografia cientifica, relatos que se atribuyen a entrevistas y encuentros de
caracter formal e informal o pasajes de la obra que son conducidos por la interpretacidén fenomenolégica
de Heidegger.

La estructura del libro sigue una logica conceptual y tematica, partiendo de los puntos de vista mas ge-
nerales a los especificos. La primera parte aborda las cuestiones de reflexion sobre habitar en un recurso

1.No es casualidad que lo primero que me acercé a la obra de este autor fue la capacidad de simplificar lo complejo sin perder rigor intelectual.
Tiempo mas tarde, coincidi con él en unas jornadas nacionales sobre diversidad funcional (2015), constatando la imagen que me habia hecho a
través de sus lecturas. Oscar Martinez tiene esa capacidad porque cree en lo que crea. Su experiencia de vida no solo da sentido a lo que escribe
de manera profesional, sino que es lo que precisamente le da el valor. De ahi que tenga esa facilidad y naturalidad para hacer llegar el mensaje
que quiere difundir.
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residencial: “la seguridad, la paz, el reposo, el recogimiento, la confortabilidad, el sentido de pertenencia y
la intimidad son algunas de las cuestiones clave que se tienen en cuenta para dibujar la accion de habitar un
recurso residencial” (p. 18). La segunda parte nos sitla en el espacio mas personal de la convivencia en un
recurso residencial. A partir de habitar la interioridad, “esta parte del texto trata de enfatizar un modelo de
atencion socioeducativa que tenga en cuenta una de las dimensiones en ocasiones mas olvidadas como es
la espiritual” (p. 19). Sin pretender desvelar demasiado sobre un aspecto central de los contenidos de este
libro, la espiritualidad no solo es entendida en sentido religioso, sino que abarca un espacio transversal de
las personas que se vincula con la direccion o el sentido de la vida.

Todas las personas independientemente de sus caracteristicas socioeconémicas, intelectuales o de edad son pro-
tagonistas del sentido de sus vidas. Es preciso que los profesionales puedan incorporar esta dimensién tan funda-
mental de la persona en su proceso de acompafnamiento (Martinez-Rivera, 2020:13).

La obra esta ordenada en 15 capitulos breves, que agilizan la lectura y la comprensién de los temas que
se abordan. A lo largo de dichos capitulos, el autor hace un andlisis de cuestiones como el significado
de habitar y vivir; aborda la importancia del espacio para la vida independiente; la relacion entre habitar y
la intervencion profesional; la dimension de uno mismo y lo que (no) hay de él en la practica profesional;
desgrana los componentes, no necesariamente tangibles, que son significativos para la convivencia en
un recurso residencial, y ordena algunos elementos en referencia a la espiritualidad de todo ser humano
y especialmente ejemplificado en las personas con diversidad funcional. En este ultimo aspecto, algunas
cuestiones relevantes tienen que ver con la tutela, juridica o no, de las personas con diversidad funcional
intelectual, con los espacios para la espiritualidad en los recursos residenciales, la busqueda del sentido de
la vida, tanto de uno mismo como de los demas, o la libertad, el silencio y la posibilidad de pensar(se) desde
los espacios colectivos.

Esta publicacion resulta especialmente novedosa en dos sentidos. Por un lado, supone una obra actualizada
lo suficientemente completa como para considerarse un avance en los trabajos que se han venido desarro-
llando desde los disability studies. Aporta un corpus amplio de referencias que, sumado a los aportes pro-
pios del autor, describen un estado actual de la situacion. Ademas, las reflexiones y debates introducidos en
cada uno de los temas que se abordan alimentan la prospectiva futura y los retos que quedan por afrontar.
Por otro lado, se trata de una obra construida desde una perspectiva glocalizada. El autor se basa en la
experiencia situada geografica y simbdlicamente para reflexionar de manera holistica. Esta interpretacion no
busca una mayor extrapolacion o generalizacion de resultados, sino que facilita el analisis transfronterizo y
su interpretacion en otros contextos globalizados.

Si bien la forma de vivir en un espacio determinado ha cambiado a lo largo de la historia (p. 35), las personas
con diversidad funcional han sido histéricamente discriminadas. En este tipo de publicaciones, al igual que
ocurre en este libro, la utilizacion de estudios y razonamientos clasicos, como por ejemplo los ofrecidos por
Goffman (1970), nos arrojan pistas sobre la permeabilidad de las discriminaciones hacia las personas con
diversidad funcional, tanto a lo largo del tiempo como en la dispersién geografica desde donde se encarna
la estigmatizacion.

En este sentido, en la lectura de esta obra se echan en falta algunos autores referentes como Foucault (2001
y 2005) y sus publicaciones en torno a la normalidad y las relaciones de poder que operan en el gjercicio
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profesional dentro de los contextos institucionalizados. No obstante, las referencias bibliograficas recogidas
en este libro, asi como el trabajo creado por el propio autor, ilustran con garantias los debates, los cambios
y los temas emergentes que orbitan en torno a la importancia de trabajar en el espacio donde el otro esta
viviendo.

Habitar recursos residenciales. Trabajar donde el otro esta viviendo es un libro muy valioso para cualquier
profesional de la intervencién socioeducativa. Ademas, supone un material muy util como texto académico
para formar a futuros profesionales. De igual manera, esta obra puede leerse en clave reflexiva y personal.
La lectura de estas paginas ofrece una oportunidad para reencontrarse, a partir de una narrativa concreta
sobre la diversidad funcional, con el sentido de tu propia vida y la manera en la que te diriges (0 no) hacia
tu proyecto vital.

|
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Este libro pertenece a la serie titulada The Cambridge companion, la cual
ha venido apareciendo en el mercado editorial en inglés con el sello legi-
timador de la Universidad de Cambridge. Esta serie de libros suma hasta
ahora mas de seis centenas y, mediante la pluma de académicos recono-
cidos, ha presentado investigaciones sobre escritores, artistas, filosofos,
temas de estudio y periodos historicos.

The Cambridge companion to Literature and Disability busca dar cuenta de
un campo de estudio, el de la literatura y la discapacidad.

Siguiendo dicho propdsito, el libro esta estructurado en cuatro bloques. El
primero, bajo el titulo “Chronology of literature and cultural disability stu-
dies”, consiste en una cronologia de hechos y publicaciones criticas im-
portantes vinculados al campo. Parte desde 1963, mencionando el libro de
Erving Goffman, Stigma: Notes on the management of spoiled identity, y ter-
mina en 2017, enumerando publicaciones de dicho afio. El segundo bloque
se titula “Across literatures” e implica un recorrido histérico de la literatura
inglesa. Se analiza asi la discapacidad y la literatura en la época medieval,
en la pre-ilustracioén, en el siglo XVIIl y XIX, y en el mundo contemporaneo.
En este recorrido se sefala que, a excepcion de los acercamientos al mo-
delo social durante el Medioevo (modelo que responsabiliza a la sociedad
de la exclusion de las personas con discapacidad), desde la pre-ilustracion
hasta el siglo XIX se constituyeron y afirmaron los discursos y practicas del
modelo médico (el que, sobre una base cientificista, ha generado exclusion
y privacion de derechos). Estos discursos y practicas estan en crisis en
la contemporaneidad, pero ello no significa que se esté concretando la
anhelada inclusion. En la sociedad actual, en la cual el mercado construye
la idea de la figura deseable y la posibilidad de lo perfectible, el cuerpo
de la persona con discapacidad se torna desarraigado. Se afiade a este
recorrido histérico un articulo sobre narrativas de la discapacidad en las
literaturas poscoloniales.

El tercer bloque del libro, “Across critical methods”, esta dedicado a los
métodos criticos y otros elementos conceptuales dentro del campo. Se
subraya entonces la necesidad de estudiar de forma interseccional la dis-
capacidad, el género, la raza, la sexualidad y la clase social. Se trata de
esta forma, no de enumerar o sumar identidades, sino de visibilizar y de-
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nunciar las posiciones dominantes y las estructuras que generan exclusién. Se da también una mirada
cuestionadora sobre el concepto de discapacidad entendido como una etiqueta inamovible. Se le propone
mas bien como una categoria fluida, puesto que los cuerpos y mentes con discapacidad tienen habilidades
fluctuantes. Se menciona también la importancia de investigar sobre los testimonios de vidas con disca-
pacidad y resaltar el empleo de las retéricas vinculadas a la discapacidad. Los mencionados testimonios
sirven para visibilizar lo valioso que puede ser vivir con discapacidad (sobre todo en un mundo en donde
se incrementan los exdamenes genéticos prenatales y el suicidio asistido) y las retéricas pueden servir como
herramientas para subvertir los estereotipos y los discursos normalizadores.

El cuarto bloque titula “Recommended reading”. Son investigaciones publicadas en inglés y, del mismo
modo que los textos mencionados en el primer bloque, pueden interpretarse en conjunto como una guia de
publicaciones destacadas y como un intento de construir un canon sobre el campo.

Un elemento que llama la atencién es el titulo del libro, The Cambridge companion to Literature and Disa-
bility. Este hace referencia a la literatura en general, al igual que el titulo del segundo bloque. Sin embargo,
este bloque se organiza de acuerdo a la historia de la literatura inglesa y seis de siete articulos se enmarcan
en dicha literatura. A ello cabe afadir que los ejemplos utilizados en el tercer bloque abundan en casos de
la misma literatura y la estadounidense.

Otro elemento se puede hallar en el primer bloque, el titulado “Chronology of literatura and cultural disability
studies”. Se trata de la no mencién a la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad,
de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU). Si bien se apunta la importancia de documentos juridicos
nacionales como la Americans with disabilities act y la Disability discrimination act, de Estados Unidos y el
Reino Unido, respectivamente; la falta de referencia a la convencién de la ONU invisibiliza el hecho de que,
desde el afio 2007, este instrumento juridico, debido a su naturaleza de documento supranacional de De-
rechos Humanos, ha obligado a los paises firmantes a transformar sus normas y practicas internas a favor
de la efectivizacion de los derechos de las personas con discapacidad. Es decir, ha servido como marco
juridico de las luchas sociales a favor de las personas con discapacidad en alrededor de 160 paises.

The Cambridge companion to Literature and Disability aporta al campo de estudio de la literatura y la dis-
capacidad brindando investigaciones en el marco de la historia de la literatura inglesa y sobre las diversas
perspectivas criticas que pueden adoptarse. Aporta también dando un corpus de textos y hechos, los
cuales son fuentes y datos utiles para los investigadores. Sin embargo, los titulos del libro y del segundo
bloque pueden generar confusiones. Ademas, hay una invisibilizacién de un hecho de importancia para las
personas con discapacidad de gran parte del mundo. Estos dos elementos no tendrian que ser tomados a
la ligera, puesto que cabe resaltar tanto el espacio desde donde se publica este libro, el de la Universidad de
Cambridge, el cual posee un gran capital legitimador dentro del campo académico mundial, como la bus-
queda de la inclusion, que es un pilar fundamental a favor de las luchas de las personas con discapacidad
y de todo tipo de lucha en contra de los discursos y practicas excluyentes.
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