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La actuacion de la Inspeccion de Trabajo
y Seguridad Social en relacion con las

personas con discapacidad

The action of the Labor and Social Security Inspection in relation to

people with disabilities

Resumen

El objeto del presente articulo es el andlisis de la actuacion de la Inspeccion de
Trabajo y de Seguridad Social en relacion con las personas con discapacidad v,
especificamente, el impacto de la misma tanto para el cumplimiento de la cuota de
reserva de trabajadores con discapacidad en empresas de 50 o mas trabajadores
como, en general, para el incremento de la inclusién laboral del colectivo. La Ins-
peccion esta realizando desde hace tres lustros una camparna especifica de control
de esta obligacién legal. Se analizan los datos que publicita esta institucion en sus
memorias anuales y se proponen algunas mejoras. Los resultados demuestran que
esta intervencién administrativa ha sido muy interesante para aumentar la inclusion
laboral del colectivo, aunque parece que hemos llegado a un tope, por lo que se
propone la necesidad de un cambio de paradigma y la introduccién de nuevas me-
didas de politicas activas de empleo.

Palabras clave
Empleo, personas con discapacidad, cuota de reserva, Inspeccion de Trabajo y
Seguridad Social, paradigma, tasa de empleo, tasa de actividad, desempleo.

Abstract

The purpose of this article is the analysis of the action of the Labor and Social Secu-
rity Inspection in relation to people with disabilities and, specifically, the impact for
the compliance of the reservation free of workers with disabilities in companies with
50 or more workers as, in general, to increase the labor inclusion of the group. The
Inspection has been carrying out a specific campaign to control this legal obligation
for fifteen years at least. The data published by this institution in its annual reports
is analyzed and some improvements are proposed. The results show that this admi-
nistrative intervention has been very interesting to increase the labor inclusion of the
group, although it seems that the top has been reached. For this reason, a paradigm
shift and the introduction of new active employment policy measures are proposed.

Keywords
Employment, people with disabilities, reservation fee, Labor and Social Security Ins-
pection, paradigm, employment rate, activity rate, unemployment.

1. El texto recoge la ponencia presentada con el mismo titulo en el Congreso de la Red Espafola
de Politica Social, en la mesa “Discapacidad, capacitismo y politicas sociales”, celebrado de forma
hibrida, presencial en Bilbao y virtual, del 15 al 17 de marzo de 2021.
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1. Introduccién: la necesidad de la actuacion de la Inspeccién de Trabajo y de la Seguridad Social

para la efectividad del derecho al trabajo de las personas con discapacidad

El objeto del presente articulo es el analisis de la actuacion de la Inspeccion de Trabajo y de Seguridad
Social (en adelante, ITSS) con relacion a las personas con discapacidad y, especificamente, el impacto de
la misma tanto para el cumplimiento de la cuota de reserva del 2% de trabajadores con discapacidad en
empresas de 50 o mas trabajadores, regulada en el art. 42 del Real Decreto Legislativo 1/2013 por el que
se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusién social como, en general, para el incremento de la inclusién laboral del colectivo.

En la legislacion laboral y de seguridad social es necesaria la existencia de una intervencién administrativa para
controlar su cumplimiento y, en definitiva, para lograr su efectividad (Monereo, 2016, p. 242). “Las politicas pu-
blicas resultan imprescindibles para que los derechos se hagan realidad”, en especial la politica presupuestaria
y la labor inspectora (Mora y Cabra de Luna, 2016, p. 80). En la normativa del Derecho social es mas frecuente
que se reconozca un derecho a que se pongan los medios para que éste sea efectivo. No obstante, “la imposi-
bilidad del ejercicio de los derechos no es cosa distinta, en sus efectos, a la ablacion llana y lisa de su titularidad”
(Casas, 2007, p. 43). Por ello, la adopcion de medidas administrativas y financieras es el complemento indispen-
sable de la previsién de los derechos sociales para que sean una realidad (Garcia, 2004, p. 283).

Esta situacién ocurre, por supuesto, en el Derecho de las personas con discapacidad en donde “[l]as Leyes
que se aprueban por estos dominios son, lamentablemente, las mas de las veces, de la familia de las llama-
das leyes manifiesto” cuya caracteristica mas expresiva es la de ser “una simple proclama politica, incor-
porada a los programas por necesidades electorales (...), aprobadas sin ninguna intencion de ejecutarlas”
(Mufioz, 1996, p. XVII). De ahi que la actividad fiscalizadora de la ITSS resulte determinante para lograr la
efectividad real de la profusa legislacién, establecida desde hace ya cincuenta afios -y cuyo maximo colofon
es la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las personas con discapacidad de 2006-, para
la inclusién social de este colectivo. De hecho, el protagonismo de la ITSS para alcanzar el cumplimiento
efectivo de esta parte de la legislacién social ha cogido fuerza en los Ultimos afios y, por ello, entendemos
que es buen momento de conocer los resultados de esta practica, objetivo del presente trabajo.

|
2. Las infracciones y sanciones en el orden social especificas para el trabajo de las personas con

discapacidad

La ITSS, como es conocido, es un érgano de la administracion cuya misién fundamental es la vigilancia del
cumplimiento de las normas del orden social. En la Ley de Infracciones y Sanciones del Orden Social (cuyo
vigente Texto Refundido fue aprobado por el Real Decreto Legislativo 5/2000, de 4 de agosto; en adelan-
te, LISOS) se recoge el elenco de incumplimientos que pueden llevar a cabo las empresas, las personas
trabajadoras y, en menor medida, otros sujetos que intervienen en las relaciones laborales, asi como los
correctivos que pueden ser impuestos cuando se comprueba el quebrantamiento de una norma, como en lo
que interesa para este estudio, el art. 42 de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 7-22
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Vamos a analizar en primer término cuales son las directrices especificas establecidas en la LISOS sobre las
personas con discapacidad, quedando aparte las posibles infracciones por incumplimientos de cotizacién,
relacionados algunos con los apoyos econdmicos a la contratacién del colectivo. Las infracciones y sancio-
nes recogidas en esta ley que versan sobre personas con discapacidad son las siguientes:

A. Se establece un posible sujeto exclusivo de incumplimientos en materia de la legislacion de personas
con discapacidad. Ademas de las personas, fisicas o juridicas, que ejerzan de empleador en la relacion
laboral, se establece que podran ser sujeto infractor las fundaciones y asociaciones de utilidad publica
beneficiarias de donaciones y acciones de patrocinio para el desarrollo de actividades de insercion y
de creacién de empleo de personas con discapacidad, como medida alternativa al cumplimiento de la
obligacion de la cuota de reserva a favor de este colectivo (art. 2.14 LISOS).

B. Se determinan las siguientes infracciones en relacion con las personas con discapacidad:

a.

Infracciones muy graves dentro del ambito de las relaciones laborales, se establecen en el art. 8
LISOS:

Discriminacion, directa o indirecta, a las personas con discapacidad (apartado 12).

Acoso entre otras razones, por razéon de discapacidad (apartado 13 bis).

Infracciones en materia de empleo y contratacion:

Una falta con la calificacién de grave:

1.

Dos

El incumplimiento en materia de integracién laboral de personas con discapacidad de la
obligacion legal de reserva de puestos de trabajo para personas con discapacidad, o de
la aplicacién de sus medidas alternativas de caracter excepcional (art. 15.3 LISOS). La
redaccion de este articulo “resulta en lineas generales correcta desde el punto de vista
de la tipificacion, y no presenta problemas en la mayoria de las actuaciones inspectoras,
puesto que la referencia a la obligacion incumplida es precisa y sin recursos indebidos
a conceptos indeterminados” (Pérez, 2015, p. 472). Ahora bien, se ha solicitado (Pérez,
2015, pp. 472-473) que podria modificarse para incluir las posibles inobservancias de
obligaciones de reserva de empleo para personas con discapacidad establecidas en los
convenios colectivos. En efecto, la expresion incumplimiento de la “obligacién legal” no
deja espacio a que puedan sancionarse por la ITSS actuaciones empresariales que no
cumplan con las posibles directrices que pudieran devenir de una norma convencional y,
por ello, seria interesante su modificacion en este sentido.

infracciones muy graves:

Solicitar datos de caracter personal en los procesos de seleccion, entre ellos relativos a
la discapacidad, que constituyan discriminaciones para el acceso al empleo [art. 16.1.c)
LISOS].

La aplicacion indebida o la no aplicacion a los fines legalmente previstos de las donacio-
nes y acciones de patrocinio recibidas de las empresas, por parte de las fundaciones y
asociaciones de utilidad publica, como medida alternativa al cumplimiento de la obliga-
cion de reserva de empleo a favor de las personas con discapacidad [art. 16.1.g) LISOS].

C. Para el caso de que una empresa (o fundacién o asociacion de utilidad publica) cometa alguna de los
ilicitos anteriormente descritos se instauran las siguientes sanciones:

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 7-22
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a. Econdémicas:

i. Lasleves, en su grado minimo, con multas de 70 a 150 euros; en su grado medio, de 151 a 370
euros; y en su grado maximo, de 371 a 750 euros.

ii. Las graves con multa, en su grado minimo, de 751 a 1.500 euros, en su grado medio de 1.501
a 3.750 euros; y en su grado maximo de 3.751 a 7.500 euros.

iii. Las muy graves con multa, en su grado minimo, de 7.501 a 30.000 euros; en su grado medio
de 30.001 a 120.005 euros; y en su grado maximo de 120.006 euros a 225.018 euros.

iv. Hay que tener en cuenta que para la infraccién relativa al incumplimiento de la cuota de re-
serva (art. 15.3 LISOS) “la sancion se impondra en su grado maximo cuando, en los dos afios
anteriores a la fecha de la comisién de la infraccion, el sujeto responsable ya hubiere sido san-
cionado en firme por incumplimiento de la obligacion legal de reserva de puestos de trabajo
para personas con discapacidad o de la aplicacion de sus medidas alternativas de caracter
excepcional” (art. 39.2, tltimo parrafo LISOS). En este sentido, se amplia el periodo de referen-
cia para la apreciacién de la reincidencia, que con caracter general es de un afio.

b. Sanciones accesorias (art. 46.1 LISOS): si una empresa u organizacion comete una infraccion, ade-
mas de la multa econdmica, se le puede castigar con la:

i. Pérdida automatica, y proporcional al nimero de trabajadores afectados por la infraccién, de
las ayudas, bonificaciones y, en general, beneficios a la contratacion, con efectos desde la
fecha en que se cometid la infraccion.

ii. Posibilidad de que la pérdida establecida en el apartado anterior se mantenga por periodo de
dos anos.

c. Responsabilidades empresariales especificas (art. 46 bis, 1):

i. Se establecen unas sanciones afadidas, de pérdida de incentivos y ayudas a la contratacién,
desde la fecha de la sancion, que se puede incrementar hasta un plazo entre seis meses y dos
anos.

Por tanto, teniendo en cuenta todo lo anterior, de acuerdo a lo que ahora nos interesa, para la obligacion
legal de la cuota de reserva para personas con discapacidad se establece una infraccién grave (art. 15.3 LI-
S0S), ala que se le anuda una sancién econémica [entre 750 y 7.500€, art. 40.1.b) LISOS]. Dicha sancion se
impondra en su grado maximo cuando, en los dos afios anteriores a la fecha de la comisién de la infraccion,
el sujeto responsable ya hubiere sido sancionado en firme por este mismo motivo (art. 39.2, Ultimo parrafo
LISOS). Ademas, el sujeto infractor perdera automaticamente las ayudas o bonificaciones a la contratacion,
en proporcion al numero de trabajadores afectados por la infraccion, pudiendo ampliarse hasta un periodo
de dos afios (art. 46.1 LISOS).

Se ha valorado por la doctrina (Pérez, 2015, pp. 475-476) la conveniencia de que la calificaciéon de la infrac-
cion deberia pasar de grave a muy grave pues actualmente, “el efecto disuasorio de las actuales sanciones
(...) resulta claramente insuficiente”. Ademas, se propone que se puedan imponer tantas sanciones como el
numero de trabajadores que se han dejado de contratar y no como ocurre en la actualidad, que el incumpli-
miento de la cuota de reserva es considerado una Unica infraccion sea cual fuere el nimero de trabajadores
afectados.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 7-22
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3. Analisis del Criterio técnico 98/2016 de la Inspeccién de Trabajo y de la Seguridad Social

Aunque es suficientemente conocido dado que lleva varios afos en la practica de la Inspeccién, con-
sideramos que es pertinente explicar sucintamente el criterio técnico que utiliza esta institucién para el
seguimiento y verificacion del cumplimiento de la obligacion legal de la cuota de reserva para personas con
discapacidad.

Debido a las dudas que revestia la aplicacion practica del régimen juridico legal de esta institucién en
empresas de cincuenta o mas trabajadores, la Direccidon de la ITSS determiné la elaboracion del Criterio
técnico 98/2016 para unificar las diversas posiciones o razonamientos existentes sobre la materia. Se tra-
ta de la herramienta fundamental en la actuacién inspectora en este asunto. Las claves del citado criterio
(Fernandez, 2017; Fundacién SERES, 2018) nos ayudaran a conocer esta obligacion legal empresarial. Son
las siguientes:

A. Lacuota de reserva es una obligacion legal para todas las empresas (publicas o privadas) de cincuenta
0 mas trabajadores. Se incluyen también las administraciones publicas y otras instituciones de caracter
publico (universidades, fundaciones del sector publico, etc.), que son empleadores a los efectos del art.
1.2 del Estatuto de los Trabajadores, para quien rige la normativa del empleo publico segun la cual (ar-
ticulo 59 del Estatuto Basico del Empleado Publico) se establece que en las ofertas de empleo publico
se reservara un cupo no inferior al siete por ciento de las vacantes para ser cubiertas entre personas con
discapacidad, siempre que superen los procesos selectivos y acrediten tanto su discapacidad como la
compatibilidad con el desempefio de las tareas, de modo que progresivamente se alcance el dos por
ciento de los efectivos totales en cada Administracion publica (Pérez, 2012, p. 146). Debe entenderse
en todo caso que lo que esta norma obliga a las empresas y administraciones publicas no es la con-
tratacion de personas con discapacidad sino la reserva de un determinado nimero de vacantes para el
colectivo, al regir los principios de igualdad, mérito y capacidad en el acceso al empleo publico.

B. Elobjetivo de la medida es la contratacion de personas que tengan el reconocimiento administrativo del
certificado de discapacidad igual o superior al 33 %.

C. La unidad de referencia del célculo es la empresa (cada CIF), no el centro de trabajo ni el grupo de
empresas.

D. El periodo de referencia son los doce meses inmediatamente anteriores. Por tanto, es un tema que
puede fluctuar y, al no ser estético, exige al empresario ser previsor para no verse sorprendido por un
incumplimiento en cualquier momento.

E. El empleador con 50 o mas trabajadores debe contabilizar su plantilla de referencia y, a partir de ahi,
debe calcular el nimero de empleados con discapacidad que debe tener minimo en su plantilla. En este
recuento puede contar, incluso, con los empleados con discapacidad de la empresa de trabajo tempo-
ral que trabajan para su organizacién.

F.  Para calcular la plantilla de referencia deben contabilizarse todos los trabajadores, bien estén contrata-
dos a tiempo completo, bien parcial, pero hay diversas reglas segin su modalidad contractual:

a. Los empleados con contrato indefinido y los que tengan contrato temporal que hayan trabajado los
doce meses del periodo de referencia, cuentan uno.
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b. En relacion con los empleados con contrato temporal el funcionamiento es el siguiente: se tienen
que sumar todos los dias de los contratos de todos los empleados y, a continuacion, debe realizar-
se la siguiente operacioén; por cada 200 dias trabajados, se cuenta un trabajador. Si hay decimales,
se redondea por exceso. En todo caso, existe el limite maximo del nimero de trabajadores con
contrato temporal que han trabajado en la empresa en el periodo de referencia.

G. Una vez contabilizada la plantilla de referencia, se debe calcular qué nimero de trabajadores con disca-
pacidad debe contratarse, con un simple célculo del 2% (o del 7 % para las administraciones publicas
a quien se aplica el art. 59 del Estatuto Basico del Empleado Publico antes estudiado).

En el caso de que la cuota obtenida tenga nimeros decimales, la normativa de referencia no aclara si
se debe redondear por exceso o si, por el contrario, los decimales han de desecharse. El Criterio téc-
nico 98/2016 de la ITSS, no obstante, aboga por una interpretacion finalista de la norma; parece que
la intencion del legislador ha sido la de establecer un redondeo a la baja, y que no existe obligacién de
contratar a un trabajador con discapacidad mas hasta que no se alcance el siguiente nimero entero.
Por tanto, de 50 a 99 (1 trabajador), de 100 a 149 (2 trabajadores), etc. No obstante, en alguna comu-
nidad autébnoma como Catalufia se ha establecido el sistema de redondeo al alza a partir de 0,5 para
calcular cuantas personas con discapacidad necesita una empresa para alcanzar el 2% (art. 3.3 del
Decreto 86/2015, de 2 de junio).

La empresa es posible que pueda quedar exenta de esta obligacidon de reserva a favor de personas con
discapacidad, de forma parcial o total, por aplicacion de acuerdos recogidos en la negociacién colecti-
va sectorial de &mbito estatal y, en su defecto, de ambito inferior, a tenor de lo dispuesto en el art. 83.2
del Estatuto de los Trabajadores. Asimismo, también esta previsto que la empresa pudiera solicitar a la
administracion la posibilidad de que se le concediera la excepcionalidad de tener que cumplir con esta
obligacion legal. Estas posibilidades no estaban previstas inicialmente por la normativa legal (art. 38
de la Ley de Integracion Social de personas con discapacidad de 1982) pero se introdujeron por la Ley
66/1997 (disposicion adicional 39) y en ambas se exige que se apliquen las medidas alternativas que
estan determinadas y desarrolladas en el Real Decreto 364/2005, de 8 de abril. En definitiva, con estas
excepciones a la regla se permite a la empresa cubrir la cuota que le falta con la contratacién de una
medida alternativa (comprar bienes o servicios a centros especiales de empleo o trabajadores auténo-
mos con discapacidad o bien donar a una entidad cuya finalidad sea la inclusion laboral del colectivo).

La excepcionalidad puede venir determinada, bien por la imposibilidad de contratacion de trabajadores
con discapacidad por parte de la empresa, que debe estar justificada en razones técnicas, econémicas,
organizativas o productivas, o bien por la imposibilidad por parte de los servicios publicos de empleo
de atender las ofertas de empleo para contratar a trabajadores con discapacidad presentadas por la
empresa. Por tanto, la empresa debe demostrar bien las razones de su organizaciéon que le impiden
contratar personal con discapacidad, bien que no existen candidatos/as con discapacidad que cum-
plan los requerimientos de las vacantes de su entidad. Para ello, cuando tenga que cubrir una posicion
en la empresa, la empresa esta obligada a solicitar a la oficina de empleo que le remita Curriculum Vitae
de las personas con discapacidad inscritas en desempleo. Si logra verificar que no existen candidaturas
acordes para la organizacion, la administracion le podra certificar temporalmente, y de manera excep-
cional, que puede cumplir la obligacién de la cuota de discapacidad con las antes indicadas medidas
alternativas.

La competencia para resolver este tramite la tiene asignada el Servicio Publico de Empleo, bien estatal
o de comunidad auténoma, en funcién del territorio en el que esté radicada la empresa. Sera el de la
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comunidad auténoma cuando al menos el 85 por 100 de la plantilla total de la empresa radique en el
ambito territorial de dicha comunidad.

La autorizacion debe ser previa a la contabilizacion de estas medidas excepcionales y tendra una
duracion de 3 afios desde la fecha de su concesion. El plazo para resolver el tramite es de 2 meses y
se aplica el silencio administrativo positivo, en el caso de que la administracién no resuelva en dicho
espacio temporal.

i. Laformula de célculo para el computo anual de estas medidas alternativas es el siguiente:

1. Contratos mercantiles o civiles: IPREM (12 pagas) x 3 por cada trabajador dejado de con-
tratar. Para 2021 = 6.778,80 x 3= 20.336,40€.

2. Donacion o accion de patrocinio: IPREM (12 pagas) x 1,5 por cada trabajador dejado de
contratar = 6.778,80 x 1,5= 10.168,20€.

Para un estudio en profundidad de estas medidas excepcionales véase Pérez, 2015, pp. 419-470.

La ITSS en el gjercicio de sus funciones comprobara el cumplimiento de la cuota o de las medidas alter-
nativas en caso de haber sido otorgada la excepcionalidad. En caso de constatacion del incumplimiento
legal se procedera a la iniciacién de un procedimiento sancionador o, en su caso, a la advertencia o
requerimiento segun permite el art. 22 de la Ley 23/2015, de 21 de julio, Ordenadora del Sistema de
Inspeccién de Trabajo y Seguridad Social.

|
4. El cumplimiento de la cuota de reserva, las campanas de la inspeccion para su cumplimiento y el
impacto en el empleo del colectivo

4.1. El cumplimiento de la cuota de reserva

Pese a que la existencia de la obligacion legal de la cuota de reserva no es nueva, sino que, al contrario,
lleva décadas con nosotros desde su promulgacion en 1970 por el Decreto 2531/1970 (art. 11.1), lo cierto
es que su cumplimiento deja mucho que desear.

Antes de la existencia de la estadistica del Instituto Nacional de Estadistica (en adelante, INE) que a con-
tinuacion vamos a estudiar, lo cierto es que no habia manera de conocer el grado de observancia de esta
exigencia normativa de reservar un porcentaje de puestos de trabajo para que sean ocupados por personas
con discapacidad. Los estudios doctrinales estimaban un cumplimiento totalmente insatisfactorio que, en
ningun caso superaria la mitad del objetivo de la ley, esto es, entre un 0,5y 1% (Mora y Cabra de Luna,
2016, pp. 84-85).

La reciente estadistica publicada por el INE, de la que nos hacemos eco en el anexo 1, que recoge los datos
anuales (entre 2014 a 2019) de asalariados que cotizan en empresas de mas de 50 trabajadores, exceptuan-
do centros especiales de empleo, segun el porcentaje de personas con discapacidad de la empresa, nos da
cierta luz sobre el grado de acatamiento de la cuota de reserva para el colectivo.

Esta estadistica si bien no indica el nUmero de empresas con 50 o mas trabajadores que cumplen con
la obligacion legal de la cuota de reserva, sefiala el nUmero de trabajadores con discapacidad que estan
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empleados en empresas de este tamafo, segun el porcentaje de personas con discapacidad que tiene
empleadas cada organizacion. En la tabla se observa como el nimero de asalariados con discapacidad es
cada vez menor en las empresas entre 0y 2 % de personas con discapacidad -y es mayor en la que superan
esta ratio-, por lo que se concluye que se esta incrementando el nimero de entidades que cumplen con
dicha obligacion legal.

En el periodo que hay datos (2014-2019), la reduccién de trabajadores con discapacidad dados de alta en
empresas de mas de 50 trabajadores que tienen menos de un 2% de personas con discapacidad en sus
plantillas (datos globales de empresas publicas y privadas) se ha reducido mas de 20 puntos, pasando de
casi un 80 % a un 58 %. Si el dato global es extraordinariamente positivo, la cifra de reduccién correspon-
diente al empleo publico es aln mayor, un 36,2 %. No obstante, tenemos que tener en cuenta que este dato
tendria que ser, si se cumpliera la obligacion legal, un cero, por lo que el camino que queda por recorrer es
aun muy largo.

Por su parte, los trabajadores dados de alta en empresas con entre un 2% y un 5% de trabajadores con
discapacidad se han incrementado casi un 15 % y en las empresas con mas de un 5 % de personas con dis-
capacidad, el dato se ha elevado mas de un 6 %. Por tanto, la evolucion es, a todas luces, muy satisfactoria.

Sin duda, como veremos enseguida, la actuacion de la ITSS para conseguir esta rebaja entendemos que ha
sido, seguramente, determinante.

4.2. Las campanas de la Inspeccion de Trabajo y de la Seguridad Social

Como se observa en el anexo 2, la ITSS lleva a cabo una campana especifica de verificacion del cumpli-
miento de la cuota de reserva de trabajadores con discapacidad. Hemos comprobado que existe alguna
referencia, al menos, desde 2005, primer afio del que tenemos datos en la web del organismo, pero nos
hemos querido centrar en un periodo de diez afios (2010-2019) por dos razones: por un lado, por consi-
derar que es un tiempo prudencial para valorar una actuacion publica de estas dimensiones y analizar qué
impacto ha podido tener; por otro, porque coincide con el tiempo que existen datos normalizados sobre el
empleo del colectivo, a través de la estadistica anual que publica el INE, por lo que es posible hacer una facil
comparativa, al tener datos homogéneos con periodicidad anual.

En este punto vamos a descubrir qué informacién aporta la ITSS en su memoria anual y reflexionar sobre
cémo se podria mejorar, si bien nos referimos Unicamente a los apartados que estan en todos los afios de
la busqueda, indicando de entrada que seria muy deseable que los datos fuesen lo mas completos posible
todos los afos y que no quedaran huecos vacios como el importe de las sanciones, las medidas alternativas
o las personas con discapacidad contratadas por efecto de esta campana. En el punto siguiente uniremos la
evolucion del empleo del colectivo y veremos si hay algin impacto positivo de las campafas de seguimiento
de la inspeccion en una mayor inclusion laboral de las personas con discapacidad.

Como se observa en el cuadro del anexo 2, la ITSS realiza una media de mas de 3500 actuaciones anuales
especificas de comprobacion del cumplimiento de la cuota de reserva. Este dato supone que mas de un
21 % de todas las acciones relacionadas con el empleo y la contratacion tienen como protagonista al colec-
tivo de personas con discapacidad. Una primera reflexién es muy positiva. Es de recibo aplaudir el esfuerzo
de la inspeccion para lograr el acatamiento de esta importante obligacion legal prevista en la Ley General
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de derechos de las personas con discapacidad. En segundo lugar, enseguida se entiende la evolucion
positiva que ha quedado indicada en el punto anterior en relacién con los porcentajes de cumplimiento de
la cuota de reserva. Sin duda, el ‘efecto llamada’ o la sensacion de que la ITSS esta presente en el mundo
empresarial y que revisa la observancia de la legislacion de personas con discapacidad ha llevado a que las
empresas de cincuenta o mas trabajadores apuesten por cumplir la normativa.

Por otro lado, en el cuadro del anexo 2 queda reflejado que un porcentaje de aproximadamente un 6,4 % de las
actuaciones tiene aparejada una infraccion, lo cual se estima exiguo para el escaso cumplimiento que hemos
visto de la obligacion de la cuota de reserva. Tal y como permite el ya citado articulo 22 de la Ley Ordenadora
del Sistema de ITSS, finalizada la actividad comprobatoria de la Inspeccion, ésta podra realizar advertencias,
requerimientos o iniciar un procedimiento sancionador. Parece que los funcionarios actuantes se decantan en
mayor medida por realizar varios intentos de apercibimiento o aviso, antes de imponer una sancién.

Del resto de datos que aparecen en el cuadro que estamos estudiando no tenemos una informacion com-
pleta, pues sélo aparecen algunos afos. No obstante, en cuanto al importe medio de las sanciones, el pro-
medio de los cinco afos en los que si tenemos cifras, seria de un poco mas de 2000 €, lo que es acorde con
la calificacidon como infraccion grave que lleva aparejada una sancion entre 626 € y 6250 € (segun cuantia
vigente en el momento de la imposicién de la sancion). Nos parece, en todo caso, escaso el importe de las
sanciones, no habiendo informacién de si ha habido alguna reiteracion en la infraccién que supondria, como
antes vimos, que se impusiera en su cuantia maxima la sancion.

También seria muy interesante que todos los afos se incorporara el dato del nimero de personas con dis-
capacidad contratadas por efecto de las actuaciones de la ITSS. Las cantidades indicadas en los afios 2014
a 2018 con casi 1950 trabajadores con discapacidad contratados de media son muy alentadores. En fin, el
cémputo del importe de las medidas alternativas en ese mismo lustro que acabamos de indicar, con mas
de 67 millones de euros, es un dato muy relevante y compensa en gran medida la escasez de las sanciones
directas impuestas a las empresas.

4.3. El impacto en el empleo del colectivo

Resta por analizar si estas camparias de actuacion de la ITSS para la verificacion del cumplimiento de la
cuota de reserva que, como hemos indicado, viene siendo ejecutada desde hace al menos tres lustros, han
tenido un efecto positivo en una mayor tasa de empleo del colectivo.

Como se observa en el cuadro 1 del anexo 3, las cifras de la inclusion laboral de las personas con discapaci-
dad han ido mejorando desde 2010 hasta la actualidad, si bien entendemos que parece que han alcanzado
su “techo de cristal”.

Veamos con detalle los diferentes aspectos a destacar en esta estadistica:

Es muy resefable el importante aumento (+60 %) del nimero de personas con discapacidad en edad laboral
que ha pasado de 1.171.000 personas en 2010 a 1.876.000 en 2019. Se explica porque a partir de 2014
se incorporan a dicho computo las personas con incapacidad laboral reconocida (ODISMET, 2020, p. 24).

a. Ello ha provocado que, a pesar de que hay mas trabajadores con discapacidad, los mejores datos de
tasas de ocupacién, empleo y paro sean los del primer afio del registro y ello quiza sea debido a una
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cuestion metodolégica del propio censo vy, por ello, tengamos que fijarnos mas en otros datos mas re-
levantes a los efectos de nuestro estudio.

b. El porcentaje de personas con discapacidad en la poblacion activa se sitla en torno al 6 %, un porcen-
taje nada desdefiable que provoca que si se quiere mejorar en algunas ratios a nivel general (tasa de
actividad, tasa de empleo o mejorar la proporcién de desempleo), ineludiblemente debe trabajarse el
empleo de este colectivo.

c. En 2019 hay 160.000 trabajadores con discapacidad méas que en 2010. Este es un dato incuestionable
por el cual podemos calificar que la politica de empleo estd caminando en la buena direccion, sobre
todo si tenemos en cuenta que buena parte de este tiempo el ciclo econdmico no ha acompanado.
Desde 2015 se logra superar la barrera de las 400.000 personas trabajadoras con discapacidad y ya no
se ha bajado de ese listén. No obstante, se observa como en los Ultimos cinco afos la mejora parece
haber llegado a su techo, pues el ritmo de incorporacion estd aminorando e incluso en el Ultimo afio
(2019) se ha reducido. Este escenario es previo a la crisis del COVID-19 por lo que es facil colegir que
la inclusién laboral del colectivo, como decimos, parece haber alcanzado su tope.

d. Sigue preocupando sobremanera la baja tasa de actividad de este grupo de poblacion (34 %), mas de
40 puntos porcentuales inferior al nivel general, pues ésta se sitla en el 77,70 % segun se observa en
el cuadro 2 del anexo 3. Por ello, es necesario realizar alguna accién mas en este sentido como apun-
tamos al final del estudio.

e. Latasa de paro de las personas con discapacidad se sitla en diez puntos porcentuales superior a la
de la poblacién general, ratio que parece no poderse sortear al mantenerse durante todo el tiempo que
dura la estadistica, incluso con actuaciones como la de la ITSS que se esta estudiando en esta investi-
gacion, por lo que es necesario un nuevo paradigma para la inclusion laboral del colectivo que apueste
por nuevas medidas o por modificar las ya existentes.

La pregunta que queda por resolver es qué efecto ha podido tener la actuacién de la ITSS en la compro-
bacion del cumplimiento de la cuota de reserva de personas con discapacidad en la buena evolucion del
empleo del colectivo. De los 160.000 trabajadores con discapacidad méas que se encuentran trabajando en
2019, los datos del anexo 2 antes analizados nos indican que casi 10.000 personas han sido efecto directo
del resultado de la labor inspectora. Hay que tener en cuenta, ademas, que ese dato es soélo de cinco de los
diez afos analizados, ya que las memorias de la ITSS no muestran todos los afios el dato de la contratacién
de personas con discapacidad resultado de las actuaciones inspectoras. A ello debemos afadir que los 67
millones de euros en medidas alternativas seguro que han sido una inyeccién extraordinaria para lograr un
importante nimero de contrataciones de personas con discapacidad. Por consiguiente, podemos concluir
que la cifra de empleos logrados por la actuacion la ITSS en el periodo estudiado, tanto por contratacion
directa de las empresas inspeccionadas como por efecto de las medidas alternativas, es muy relevante vy,
sin duda, ha sido uno de los puntales para lograr el incremento de trabajadores con discapacidad.
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5. Conclusiones. Otras medidas de apoyo al empleo del colectivo son precisas

Los datos aportados en este trabajo muestran como la labor de la ITSS en el control del cumplimiento de
la cuota de reserva ha sido efectiva para mejorar tanto la mejora de su observancia -un mayor nimero de
empresas estan cumpliendo con el famoso 2 %-, como el incremento de las personas con discapacidad
que alcanzan un trabajo.

Ahora bien, se observa que la tendencia de mejora se esta ralentizando o, incluso, decreciendo por lo que
podemos decir que se ha llegado al “techo de cristal” en la inclusién laboral del colectivo.

Los datos aportados en las memorias de la Inspeccion son mejorables. Seria conveniente incluir algunas
cifras que si se han aportado unos afios, pero no en otros (por ejemplo, cuantia de las sanciones, personas
con discapacidad contratas por efecto de las actuaciones de control de la cuota de reserva, medidas alter-
nativas, etc.).

Ademas de estas estadisticas seria muy conveniente aportar datos que ahora no son facilitados por la insti-
tucion. Ante las preguntas especificas realizadas por los autores a la ITSS solicitando nuevos datos de cara
a esta investigacion, este organismo se escudé en la confidencialidad de sus actuaciones para no hacerlo.
Sugerimos algunos datos con los que ampliar la informacién, tales como:

« n°de denuncias (disgregadas por tipologia) relativas a discriminacién relacionada con la discapacidad
(y n° de correctivos impuestos);

* n°de sanciones sobre acoso relacionado con esta misma tematica;
* n° empresas que reinciden en el incumplimiento de la cuota de reserva;

« infracciones y sanciones por aplicacién incorrecta de las bonificaciones de cuotas de subvenciones o
ayudas a la insercién laboral del colectivo;

+ infracciones y sanciones que sean cometidas por fundaciones y asociaciones de utilidad publica be-
neficiarias de donaciones y acciones de patrocinio para el desarrollo de actividades de insercion y de
creacion de empleo de personas con discapacidad,;

+ informacién sobre sanciones accesorias relativas a personas con discapacidad;

* vy, enfin, inspeccionar a los centros especiales de empleo, tanto sobre sus condiciones de trabajo como
su funcionalidad, en especial para aquellos con animo de lucro.

Asimismo, ademas de la labor de la ITSS, parece ineludible incorporar nuevas medidas para lograr unas
mayores tasas de actividad y empleo del conjunto de las personas con discapacidad y, pese a que se in-
crementen las personas en busqueda de un trabajo, se pueda conseguir reducir la tasa de desempleo del
colectivo. Entre ellas, podria pensarse en:

+ Incrementar la cuota de reserva, o disminuir el umbral de plantilla obligadas incluyendo las empresas
entre 20 y 50 trabajadores (Mora y Cabra de Luna, 2016: 80, pp. 84-85). Los datos de la estadistica
del anexo 1 demuestran que es posible ser rentable con un porcentaje de personas con discapacidad
superior incluso al 5 %.
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+  Se precisan planes de empleo especificos por colectivos, y un ejemplo de ello seria el reciente Real
Decreto 368/2021 de accion positiva para las personas con discapacidad intelectual limite, publicado
en mayo de 2021.

+  Es necesario establecer y disefiar adecuadamente unas practicas no laborales para el colectivo, con
la intencion de incrementar especificamente la tasa de actividad y obtener mayor confianza del mundo
empresarial en las capacidades de las personas con discapacidad.

« Impulsar la formacién para el empleo y mejorar, sobre todo, la estabilidad de su financiacion.

+  Reformular la posibilidad de compatibilidad entre trabajo y pensiones de la Seguridad Social (CERMI,
2020).

+ Implementar en la empresa ordinaria, como parte de la prevencion de riesgos laborales y la adaptacion
del puesto a la persona, los apoyos que ahora mismo se prestan en los centros especiales de empleo.
Estos son, en muchos casos, verdaderas empresas accesibles e inclusivas para el colectivo y deben
trasladarse sus mejores practicas al mundo laboral ordinario.

« Y, en fin, lograr hacer efectivas las clausulas sociales en la contratacion publica, en especial para los
centros especiales de empleo de iniciativa social, una estrategia impulsada especialmente a partir de
2015 y que camina en la buena direccion.

En definitiva, sabemos que en el camino para alcanzar una mayor tasa de empleo del colectivo la labor de
la ITSS es relevante, -aunque podria mejorarse- pero hay que poner en marcha otras muchas y diferentes
medidas, si se quiere superar el statu quo actual. Un nuevo paradigma para el empleo de las personas con
discapacidad es necesario (entendida la nocion de paradigma como propone Kuhn: constituye una visién
del mundo dependiente de las realidades, valores y creencias de cada época, apareciendo, asi, como pro-
ducto de nuestra evolucion cultural y el cambio del mismo lleva consigo una crisis del sistema sobre el que
el mismo se proyecta (Mercader, 2017, p. 29)).
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Porcentaje de personas con discapacidad que cotizan en empresas de > 50 trabajadores, exceptuando centros especiales de empleo, segun el porcentaje de personas con discapacidad de la

empresa
TOTALES SECTOR PRIVADO SECTOR PUBLICO
ANO EMPRESAS 0-2% | EMPRESAS 2-5% | EMPRESAS >5% | EMPRESAS 0-2% | EMPRESAS 2-5% | EMPRESAS >5% | EMPRESAS 0-2% | EMPRESAS 2-5% | EMPRESAS >5 %
personas con personas con personas con personas con personas con personas con personas con personas con personas con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
2014 79,4 13,3 7,3 74,7 15,8 9,5 90,7 7,3 2,1
2015 69,9 19,5 10,7 68,7 18,4 12,9 72,8 22,3 4,8
2016 69,1 20,3 10,6 67,4 19,3 13,3 73,8 22,8 3,3
2017 65,1 22,3 12,5 64,3 20,7 15 67,3 26,7 6
2018 62,7 24,8 12,5 61,9 22,6 155 64,7 30,7 4,7
2019 58,5 28,2 13,4 60 26,2 13,8 54,5 33,4 12,1
5(‘]’:""“;5‘;'; -20,9 14,9 6,1 14,7 10,4 43 -36,2 26,1 10

Fuente: elaboracion propia. Datos extraidos de INE https://www.ine.es/jaxi/Tabla.htm?path=/t22/p320/base_2015/serie/I0/&file=08016.px&L=0.

_______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
ANEXO 2

Actuaciones de la Inspeccién de Trabajo y Seguridad Social (ITSS) en relacion con personas con discapacidad

ANO ACJSS_?A%NEES A(ET“;JPAS;IONES REQUERIMIENTOS | INFRACCIONES | INFRACCIONES / ?Elgzzafl\ﬁllgl:‘fgsl INFEFI:,III\:I?EIS ';ES SL\%%?:;ES MEDIO RESULTADO AL1IYIEE3‘1I21{\I\SIAS
RESERVA CONTR ATSCYIC')N Geneliphlas CONTRATACION SANCIONES ACTIl)JEAé‘IAgNES

2010 4.381 24,74 340 7,76 69,39
2011 3.099 17,72 220 7,10 32,4
2012 3.501 19,26 546 162 4,63 29,67 9,93 387.287 € | 2.390,66 €
2013 3.872 19,79 698 276 7,13 39,54 8,1 607.297 € | 2.200,35 €
2014 3.343 16,48 574 129 3,86 22,47 3,67 254.221 € | 1.970,71 € 1.341 17.321.981 €
2015 3.245 15,44 797 177 5,45 22,21 3,92 296.488 € | 1.675,07 € 2.092 8.680.608 €
2016 3.593 24,89 876 185 5,15 21,12 8,99 392902 € | 2.123,79 € 4179 22.041.891 €
2017 3.373 26,02 708 144 4,27 20,34 9,44 1.025 8.301.990 €
2018 3.428 26,1 260 7,58 12,53 1.094 11.398.172 €
2019 3.263 26,39 371 11,37 21,94

PROMEDIO 3.510 21,68 226 6,43 18,03

Fuente: elaboracién propia. Datos extraidos de las Memorias Anuales de la ITSS.
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ANEXO 3. Cuadro 1

Evolucion del empleo de las personas con discapacidad (2010-2019)

Personas en edad
laboral

El empleo de las personas con discapacidad

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Total (en miles) 1171,90 1262,00 1450,80 1428,30 1335,10 1774,80 1840,70 1860,60 1899,80 1876,90
Zi)s?:?::;:s;:l:/‘:ztal 3,80 4,10 4,69 4,70 4,40 5,90 6,10 6,20 6,30 6,20
Activos (en miles) 423,70 461,60 531,60 533,60 506,70 601,10 647,20 651,70 654,60 638,60
Tasa de actividad (%) 36,00 36,70 36,70 37,40 33,60 33,90 35,20 35,00 34,50 34,00
Con empleo (en miles) 324,98 337,30 355,50 346,60 343,30 414,80 462,00 481,00 489,50 485,90
Tasa de ocupacién (%) 76,70 73,07 66,87 64,96 67,75 69,01 71,38 73,81 74,78 76,09
Tasa de paro (%) 23,60 26,80 33,20 35,00 32,70 31,00 28,60 26,20 25,20 23,90
Tasa de empleo (%) 27,50 26,80 24,50 24,30 22,60 23,40 25,10 25,90 25,80 25,90

Sombreado el mejor dato de cada fila.
Fuente: elaboracién propia. Instituto Nacional de Estadistica. E/l empleo de las personas con discapacidad. Datos de 2010 a 2019. www.ine.es.

ANEXO 3. Cuadro 2

Comparativa de empleo de personas con discapacidad en relacién con la poblacion general

Personas en edad
laboral

Personas con discapacidad

Personas sin discapacidad

1986 1999 2012 2018 2019 1986 1999 2012 2018 2019
Total (en miles) 1.147,80 1.337,71 1.450,80 1.899,80 1.876,90 2.3247,20 39.852,65 30.924,50 30.180,70 30.272,58
,
;’52:::;:2;‘;2@ 4,94 3,36 4,69 6,29 6,20
Activos (en miles) 236,00 431,84 531,60 654,60 638,60 13.228,50 16.265,20 23.443,70 22.806,8 22.164,90
Tasa de actividad (%) 20,56 32,28 36,70 34,50 34,00 56,90 52,50 77,20 77,60 77,70
Con empleo (en miles) 147,70 319,18 355,50 489,50 485,90 10.263,80 13.204,00 17.632,70 19.327,70 19.082,00
Tasa de ocupacién (%) 62,58 73,91 66,87 74,78 76,09 77,59 81,18 75,21 84,75 86,09
Tasa de paro (%) 37,42 26,09 33,20 25,20 23,90 22,41 18,82 24,70 15,10 13,90
Tasa de empleo (%) 12,87 23,86 24,50 25,80 25,90 44,15 33,13 58,10 65,90 66,90

Fuente: Elaboracion propia a partir de:
Para 1986 Consejo Econdémico y Social (1995). Informe sobre la situacion del empleo de las personas con discapacidad y propuestas para su reactivacion. CES. (p. 11).

Para 1999 Jiménez Lara, A. y Huete, A. (2002). La discapacidad en cifras. IMSERSO. (p. 125)
Instituto Nacional de Estadistica (1999). Esparia en cifras. INE. (pp. 4, 18 y 19).

Para 2012 Para los datos de las personas sin discapacidad: consulta realizada en www.ine.es.
Para las personas con discapacidad: Instituto Nacional de Estadistica (2014). El empleo de las personas con discapacidad. Afio 2012. INE.
Para 2018 Para los datos de las personas sin discapacidad: consulta realizada en www.ine.es.
Para las personas con discapacidad: Instituto Nacional de Estadistica (2019). E/ empleo de las personas con discapacidad. Afio 2018. INE.
Para 2019 Instituto Nacional de Estadistica (2020). E/ empleo de las personas con discapacidad. Afio 2019. INE.
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Inclusion laboral

discapacidad invisible.

Hacia una reflexion sobre las barreras y
posibilidades del mercado laboral ordinario.
El caso de las personas con fibrosis quistica

en Espana

Employment inclusion and invisible disability. A reflection on the barriers
and possibilities of the ordinary labour market. The case of people with

cystic fibrosis in Spain

Resumen

Este trabajo tiene como objetivo analizar la situacién laboral de las personas con
fibrosis quistica en Espafia, con qué barreras se encuentran en el acceso y manteni-
miento del empleo y qué adaptaciones favorecerian la insercion. Los datos se obtu-
vieron de una muestra de 368 personas con fibrosis quistica residentes en Espaia
de entre 16 y 60 afios. Se utilizé una metodologia mixta combinando encuestas,
entrevistas y un grupo de discusion. Los hallazgos sugieren que la rigidez del mer-
cado de trabajo ordinario no protegido y la invisibilidad de la discapacidad, derivada
de esta enfermedad, suponen barreras para compatibilizar trabajo y cuidados. Las
conclusiones apuntan, como elementos facilitadores para una insercion laboral ple-
na, a factores relacionados tanto con las propias personas con discapacidad como
con la estructura del mercado laboral actual.

Palabras clave
Discapacidad, barreras de insercion laboral, teletrabajo, flexibilidad, orientacion
educativa, fibrosis quistica.

Abstract

The objective of this paper is to review the working conditions of cystic fibrosis
patients in Spain and to ascertain obstacles frequently encountered by them in the
workplace so as to implement appropriate measures that may facilitate access to
work, job security, and comfort for this population. The data was collected from a
sample population of 368 people suffering from cystic fibrosis, residing in Spain, and
ranging in ages of between 16 and 60 years. The method utilized was a combination
of standard questionnaire distribution, personal interviewing and group discussion.
Findings suggest an employer inflexibility within the general job market that doesn’t
make allowances for cystic fibrosis patients and thereby withholds job security from
this population as they struggle to balance work with healthcare needs. Conclusions
point to necessary adjustments for the individual approach of persons suffering from
cystic fibrosis to the job market as well as a restructuring of the job market itself to
facilitate access.

Keywords
Disability, barriers to the job market, remote working, flexibility, educational orienta-
tion, cystic fibrosis.
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1. Introduccion

La fibrosis quistica es una enfermedad genética, degenerativa y crénica que afecta principalmente a los
pulmones y al aparato digestivo, por lo que no se percibe en el aspecto externo de la persona, pudiendo dar
lugar a una “discapacidad invisible” (Syma, 2019, p. 114). Actualmente, se calcula que la fibrosis quistica en
Espafa tiene una incidencia de 1 cada 5000 nacimientos. Con esta incidencia pasa a catalogarse como en-
fermedad rara o de baja prevalencia, ya que se consideran como tales aquellas que tienen una prevalencia
menor a 1:2000 individuos (Cortés, 2015).

Hace dos décadas, la fibrosis quistica era una enfermedad pediatrica, los avances en la medicacion vy tra-
tamientos han permitido que las personas con fibrosis quistica aumenten su esperanza y calidad de vida.
El registro nacional elaborado en 2016 contabilizaba un 47 % de personas con fibrosis quistica mayores de
18 afos y una supervivencia media de 46 afios, que aumenta cada afo (Vazquez, 2018). Esto hace que la
inclusion de las personas con fibrosis quistica en el mercado laboral sea una realidad y motivo de estudio.
El &mbito laboral se erige en la sociedad contemporanea como un elemento decisivo en el proceso de in-
tegracion social y participacién comunitaria de la ciudadania, dado su potencial socializador y los ingresos
que de él se desprenden (Mercado et al., 2013).

En fibrosis quistica, la empleabilidad se ha asociado, ademas, con puntajes de mejor calidad de vida y
menores indices de depresion (Hogg et al., 2006). Diferentes autores (Havermans et al., 2009; Laborde-
Castérot, 2012) sefialan que la asociacion positiva entre empleo y algunos parametros de calidad de vida se
mantuvo incluso después de controlar parametros médicos relevantes.

Ahora bien, no se puede obviar que, en la insercion laboral, las personas con fibrosis quistica parten con una
serie de desventajas respecto al resto de poblacion, debido a la sintomatologia derivada de la enfermedad
(Zupanic y Skerjanc, 2019). Las personas con fibrosis quistica requieren de un exhaustivo tratamiento diario:
una ingesta media de 30 comprimidos, 2 horas de fisioterapia y 1 hora de ejercicio fisico (Federacién Es-
pafola de Fibrosis Quistica, 2021) y todo ello acompariado de la invisibilidad de sus caracteristicas (Syma,
2019).

En una investigacion sobre la situacion psicosocial de las personas con fibrosis quistica en Espana (Fede-
racion Espaiola de Fibrosis Quistica, 2011), se destacaba que solo el 22 % de las personas con fibrosis
quistica mayores de 16 afios estaba en situacion laboral activa, pero no se ofrecian datos concretos sobre
el tipo de empleo o la adecuacién de este con el mantenimiento de la salud y el tratamiento.

Atendiendo a las particularidades de cada persona, unos empleos son mas recomendables que otros para
las personas con fibrosis quistica (Esteban-Romani, 2013). Zupanic y Skerjanc (2019) listan los sectores y
profesiones no recomendables y en ese listado aparece el sector sanitario debido a la mayor exposicion de
patégenos respiratorios. Sin embargo, el 10 % de personas con fibrosis quistica del estudio de Laborde-
Castérot (2012) trabajaba en este sector.

Una de las conclusiones del estudio de la Federacion Espaiola de Fibrosis Quistica (2011) citado en el
parrafo anterior destacaba la necesidad de la orientacién profesional en la eleccion de los estudios en las
etapas de adolescencia y juventud. Este dato coincide con las conclusiones de varios autores mas alla de
nuestras fronteras: en Francia, Laborde-Castérot (2012) afirman que muy pocos adolescentes con fibrosis
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quistica reciben orientacion profesional formal para sus estudios y su posterior insercién laboral. En el es-
tudio de Demars (2011) en Estados Unidos habia recibido orientacién formal el 1% de la muestra, mientras
que Zupanic y Skerjanc (2019), en una revision de la literatura sobre orientacién educativa en fibrosis quisti-
ca, constatan que la orientacion profesional que reciben los adolescentes y adultos con fibrosis quistica en
Eslovenia es insignificante.

Los aspectos fisicos de la enfermedad crénica pueden afectar a la insercion laboral y a su capacidad para
trabajar, pero también existen factores psicosociales, estrategias de afrontamiento y ambiente comunitario
que pueden influir. En un estudio con el modelo multivariado se demostré que la situacion laboral de las
personas con fibrosis quistica es mas independiente de los parametros clinicos de la enfermedad que del
logro educativo y la percepcion subjetiva de la salud (Targett et al., 2014).

El Informe Olivenza 2018 sobre la situacion general de la discapacidad en Esparfia sefala que la invisibilidad
de los sintomas de las discapacidades organicas, como la fibrosis quistica, generan desconocimiento e in-
comprension en el entorno, lo cual repercute negativamente en su insercion social (Jiménez, 2018). Ademas
del desconocimiento por parte de la comunidad, se suma lo que sefialan otros estudios sobre que las tasas
de divulgacion de las propias personas con fibrosis quistica (sobre su enfermedad en el entorno laboral) son
inferiores a las que se producen en el entorno de familiares y amigos, con porcentajes que se acercan al
94 % en entornos familiares, frente al 40 % de divulgacién en entornos laborales (Modi et al., 2010).

La mayoria de las investigaciones centran el objeto de estudio en las particularidades de las personas
con fibrosis quistica y la gravedad de su enfermedad. Edwards y Boxall (2010), sin embargo, aportan la
perspectiva del modelo social, que aboga por que no sélo se centren en las experiencias individuales de la
enfermedad, ya que estas distraen la atencion de las estructuras sociales que acogen estas experiencias.

Larborde-Castérot et al. (2012) certifican que mas de la mitad de los pacientes afirmaban estar limitados en
el trabajo por su enfermedad y requerian adaptaciones y flexibilidad especialmente en horarios y permisos.

Para compensar dificultades en la insercién, la legislacion espafiola regula, en su articulo 40 de la Ley
General de derechos de las personas con discapacidad, la existencia del derecho a las adaptaciones en
el puesto de trabajo. Ahora bien, es importante apuntar desde el principio que, en el caso de la fibrosis
quistica y en otros muchos casos de enfermedades con discapacidades organicas invisibles, no siempre
se obtiene el Certificado de Calificacion de Discapacidad (CCD) que otorga el estatus legal de persona con
discapacidad. Un estudio de la Federacién Espafola de Fibrosis Quistica sobre este certificado y la fibrosis
quistica (Esteban-Romani, 2020, p. 79) alerta de que al 15% de las personas con fibrosis quistica que lo
ha solicitado no se lo han concedido y, de las que si lo han recibido, en el 40 % de los casos han tenido
que solicitarlo mas de una vez. Esta situacion hace que la insercion se complique un poco mas a la hora de
plantear adaptaciones. Aungue es cierto que ya se va teniendo en cuenta esta situacion, tal y como sefiala
recientemente Ricardo Esteban-Legarreta (2021) ante el andlisis de la sentencia del Tribunal Constitucional
51/2021: “el planteamiento del Tribunal constitucional constituye un espaldarazo a otras resoluciones judi-
ciales que se abren paso timidamente y que estan reconociendo situaciones de discriminacion laboral ‘por
razon’ de discapacidad, aunque no concurra en el supuesto una discapacidad evaluada” (p. 321).

En Espafia, la literatura académica concreta, en cuanto a la insercion laboral de las personas con fibrosis
quistica, es escasa. Este trabajo contribuye a la literatura existente, describiendo cudl es la situacion de
insercion laboral de las personas con fibrosis quistica en Espaiia, explorando y analizando cuales son los
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elementos que dificultan esta insercion y cuales la podrian facilitar. También trata de ir un paso mas alla y
visibilizar las opciones de empleabilidad del colectivo de fibrosis quistica y la propuesta de adaptaciones
en el mercado laboral ordinario, que harian de fibrosis quistica-empleo un binomio adaptado. En definitiva,
pretende ser una investigacion con aplicabilidad practica. Mary Richmond (citada en Navarro, 2016) ya in-
sistio en que, desde el trabajo social, ademas de llevar casos individuales, se debia investigar, denunciar los
problemas sociales y crear una opinidén favorable a la reforma y los avances sociales.

|
2. Metodologia

Para alcanzar los objetivos propuestos, se optd por una metodologia que combinase técnicas cualitativas
y cuantitativas, con el fin de abarcar una vision holistica in situ de las percepciones de las propias personas
protagonistas. Como instrumentos de investigacion, se manejo6 el cuestionario, la entrevista y el grupo de
discusion.

2.1. Poblacién y muestra

En Espafa, segun la Federacion Espafola de Fibrosis Quistica, esta enfermedad crénica y degenerativa
afecta a unas 2.500 personas con una incidencia de la enfermedad en nuestro pais de 1 persona cada 5000
nacimientos, y se calcula que 1 de cada 35 habitantes son portadores sanos de la enfermedad.

La muestra intencional, no probabilistica, se obtuvo al enviar el cuestionario telematicamente a las 1200 per-
sonas mayores de 16 afios inscritas en las asociaciones pertenecientes a la Federacion Espafiola de Fibro-
sis Quistica. De este envio, se obtuvieron un total de 368 respuestas. Se recopilaron todos los cuestionarios,
con independencia del grado de discapacidad, tomando en consideracién un concepto amplio de persona
con discapacidad, atendiendo a diferentes autores (Botija, 2016; Gutiérrez, 2019; Esteban-Legarreta, 2021).

Para la seleccion de sujetos en la entrevista semiestructurada y el grupo de discusién se utilizé la técnica
bola de nieve con los siguientes criterios de seleccion: personas con fibrosis quistica mayores de 16 afios
en situacion laboral activa o que lo hubiesen estado en algin momento.

Las entrevistas se realizaron a los participantes de la tabla 1 y el nUmero de estos quedo determinado en el
momento de saturacion de datos, donde las aportaciones ya no revelaban parametros novedosos esgrimi-
dos por otros participantes.
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Tabla 1. Participantes en la entrevista

Gonero | g | PeTespidnsectain de | Crtfcado de Gtk | patabas
Fibrosis quistical Hombre 41 afios Leve Sin CCD 2874
Fibrosis quistica2 Mujer 28 afios Media 69 % 5398
Fibrosis quistica3 Hombre 22 afios Alta 33% 3754
Fibrosis quistica4 Muijer 37 afos Alta 67 % 2734
Fibrosis quistica5 Hombre 28 afnos Media 69 % 5835

Fuente: elaboracién propia.

En el grupo de discusion, se confeccion6 un guion dotado de flexibilidad para facilitar el debate discursivo,
con la finalidad de corroborar la informacién obtenida en el cuestionario y las entrevistas, ademas de ge-
nerar un discurso de propuestas que facilitara la insercion laboral de las personas con fibrosis quistica. La
sesion fue conducida por dos personas y grabada en doble formato de audio y video. Contd con 6 partici-
pantes, segun caracteristicas de la tabla 2.

Tabla 2. Participantes grupo de discusion

Cod.

Perfil laboral

GD1-Fibrosis quistica

Pensionista por incapacidad laboral

GD2-Fibrosis quistica

Mantenimiento funcional en potabilizadora

GD3-Fibrosis quistica

Analista de aplicaciones web

GD4-Fibrosis quistica

Consultora llunion. Empleo protegido CEE

GD5-Fibrosis quistica

Farmacéutica, gestion de calidad de producto

GD6-Fibrosis quistica

Edad Sexo
45 Hombre
34 Mujer
41 Hombre
27 Mujer
28 Mujer
30 Mujer

llustradora. Empleos cortos interrumpidos

Fuente: elaboracion propia.

2.2. Instrumentos

La recogida de informacion se realizd mediante un cuestionario, entrevistas y grupo de discusion.

Para el andlisis cuantitativo se eligié la técnica de cuestionario, atendiendo a algunas de sus principales
ventajas, tal y como sefala (Diaz de Rada, 2010):

«  Posibilidad de adaptar las preguntas a los objetivos de la investigacion.

«  Facilidad de administracién, distintas posibilidades.

«  Posibilidad de aplicar la teoria de la probabilidad y el muestreo para poder realizar inferencias en la

muestra.
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Se disefid un cuestionario ad hoc avalado por un grupo de expertos y siguiendo las recomendaciones de
Escobar y Cuervo (2008). Este grupo estuvo compuesto por 10 profesionales expertos en integracion la-
boral, discapacidad y fibrosis quistica, que contaban con mas de 5 afios de experiencia laboral en el tema
objeto de estudio. Ademas, el cuestionario se administré como prueba piloto a 5 personas que cumplian las
caracteristicas de la muestra. Con estas aportaciones se construy6 el cuestionario definitivo.

El cuestionario estaba compuesto por una primera parte donde se definia el objetivo de este y la identifica-
cion y situacién educativo-laboral del sujeto que lo rellenaba. Una segunda parte se vinculaba con la enfer-
medad, grados de discapacidad y trasplante, para, en un tercer apartado, extraer datos sobre elementos
obstaculizadores y facilitadores en el ambito laboral y, por Ultimo, obtener informacion sobre la percepcion
del sujeto en torno a la insercion laboral. Este instrumento fue administrado entre enero y febrero de 2020.

El disefio de la entrevista (ad hoc) se formuld para poder profundizar, desde la experiencia y perspectiva de
la propia persona con fibrosis quistica, en el andlisis de los elementos que dificultan la insercion laboral y
cudles la podrian facilitar. Esta técnica cualitativa es de las mas empleadas en los estudios sobre discapaci-
dad y mercado laboral, ya que permite captar vivencias y discursos que posibilitan una mayor comprensién
de los procesos sociales (Sanchez, 2016).

El grupo de discusion se plantea como ambito experimental 6ptimo para la circulacion de discursos. Dis-
cursos que adquieren su maximo valor como representacion simbélica del grupo, con respecto al fendmeno
estudiado, y representan el ideal de grupo (Callejo, 2002). El grupo de discusién que se realizé en esta
investigacién dur6 1 hora y 49 minutos. El objetivo de esta técnica fue verificar los hallazgos obtenidos en
las entrevistas y en las encuestas y generar un discurso de propuestas para un escenario favorecedor de
su insercion laboral.

2.3. Procedimiento y garantias éticas

Los datos obtenidos de los cuestionarios se exportaron al programa informatico SPSS_19, con el que se
realizé el andlisis estadistico.

Tanto las entrevistas como el grupo de discusién se grabaron, transcribieron literalmente de forma natura-
lista (respetando la jerga propia) y se analizaron utilizando el programa MAXQDA Versién 11 para Windows,
para la codificacién, la ordenacion y la recuperacion de segmentos narrativos.

En el proceso de andlisis, los criterios fueron tematicos, agrupandose por segmentos de un mismo tema. La
clasificacion se realizé buscando tépicos de significado y la posterior asignacién de un codigo. Finalmente,
se consensuo la linea metodoldgica de andlisis definitivo y los criterios de saturacion de los datos.

La utilizacion de ambas metodologias y distintas técnicas obedece al interés por complementar los resulta-
dos obtenidos, asi como enriquecer las conclusiones.

La propuesta metodolégica goz6 de garantias éticas. Las personas que cumplieron los criterios de in-
clusion para este estudio recibieron previamente la necesaria informacién y prestaron consentimiento de
participacion voluntaria por escrito, de acuerdo con la Declaracién de Helsinki (Asamblea Médico Mundial,
2013). Para la administracion del cuestionario se informo del objetivo y se recogioé el consentimiento. Las
entrevistas y el grupo de discusion se realizaron garantizando la confidencialidad de las informaciones y
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el tratamiento reservado con fines de investigacion, como es el caso. Se aseguro la anonimizacion de los
participantes estableciendo codigos neutros.

Asimismo, se explico a los y las participantes la posibilidad de interrumpir o rechazar su contribucion en
cualquier momento.

.|
3. Resultados

La estrategia de andlisis ha permitido cumplir la finalidad de analizar las caracteristicas de la insercion
laboral de personas con fibrosis quistica y explorar las relaciones entre insercion laboral y factores como:
Certificado de Calificacion de Discapacidad, género, nivel de estudios, comunicacion de la fibrosis quistica
en el lugar de trabajo y discriminacion, y asi poner en comun necesidades y oportunidades relacionadas con
el mercado laboral de las personas con fibrosis quistica mayores de 16 afos.

Figura 1. Distribucion de la muestra por sexo y edad
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Fuente: elaboracién propia.

La fibrosis quistica es una enfermedad degenerativa que puede desembocar en un trasplante pulmonar. En
la muestra objeto de estudio observamos que algo mas de la quinta parte esté trasplantada (20,9 %).

El 80 % tiene reconocido el Certificado de Calificacién de Discapacidad (CCD) con un grado superior al
33 %.
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Figura 2. Grado discapacidad diferenciado por grado y sexo
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Fuente: elaboracién propia.

Formacion: el nivel de formacién de nuestra muestra es del 40 % en referencia a estudios universitarios y
las mujeres tienen un nivel de estudios superior al de los hombres.

En cuanto a los tipos de empleo a los que podian optar las personas con fibrosis quistica, la eleccion de
los estudios era uno de los aspectos en los que se queria poner el foco de atencion, ya que, como aparece
citado en la introduccién, condicionara el desempefio de la profesidén y su mantenimiento. Sorprende que
la eleccion de los estudios, a pesar de lo importante que es para el mantenimiento posterior del empleo, no
estuviese presente en su momento. Como se observa en la figura 3, esto no condicioné en la mayoria esta-
distica y se pudo comprobar en el verbatio de los entrevistados cuando respondian a la pregunta “cuando
elegiste los estudios, ¢ pensaste en las limitaciones que tiene la fibrosis quistica?”.

Pues no lo pensé en ese momento, igual lo deberia haber pensado. Cuando tienes que elegir, tienes muchas cosas
en la cabeza y en eso no pensé, aunque luego lo descubres igualmente. (Fibrosis quistica3).

De primeras, no, la verdad. Tome mas la decision por... no tuve en cuenta ese aspecto... me gusté mas por un tema
docente y no pensé en si luego esa profesion seria compatible con mi enfermedad. (Fibrosis quistical).

De hecho, son pocas las excepciones donde los propios progenitores o médicos asesoran sobre la dificul-
tad de algunos puestos para las personas que tienen fibrosis quistica.

Mi suefio era ser paleontdlogo, pero ya desde pequefio me dijeron que, por el tema del polvo, no podria. (Fibrosis
quisticab).
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Figura 3. Eleccion de estudios segun grado de discapacidad y fibrosis quistica
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Fuente: elaboracién propia.

En esta misma linea, en el grupo de discusién se observa como se han tenido que hacer adaptaciones sobre
la formacién y las limitaciones concretas que se encontraron.

Yo queria hacer una carrera que solo estaba en Madrid y, como soy de Guadalajara, pensamos que los traslados
no me vendrian bien, me elegi una de aqui, turismo, pero sin pensar en que puedes trabajar en un hotel de cara al
publico y con turnos... Tuve que reconducir la formacion a algo mas de oficina. (GD4-Fibrosis quistica).

Yo sabia que queria hacer bellas artes si o si, sin pensar en nada mas, pero cuando la empecé, me di cuenta de que
no podia hacer algunas asignaturas, no podia hacer grabado, escultura, pintura en dleo, o sea, mogollén de cosas. Y
de repente, tenia que cancelar suscripciones porque me habrian perjudicado los pulmones. Pero bueno, me he tirado
por otra vertiente mas tedrica...(GD6-Fibrosis quistica).

Se crea un discurso que es admitido por el grupo, que asiente con la cabeza:

Me hubiese gustado que alguien, como estamos haciendo ahora, me contase su experiencia para poder escoger un
poco mejor y no dar tantos tumbos. (GD4-Fibrosis quistica).

Empleo: de la muestra, un 75 % tiene o ha tenido trabajo en diferentes ambitos laborales. La empresa pri-
vada es donde se ha realizado este trabajo mayoritariamente (44 %), seguido por la administracién publica
(12,2 %), y el tercer sector y el trabajo autébnomo, como algo minoritario. Por otra parte, los trabajos realiza-
dos a través de centros especiales de empleo sélo suponen el 7,6 %.
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En relacién con el empleo, existe un grado de correlacion moderado entre hombres y mujeres, segun la
prueba chi-cuadrado (0,599), mientras que apenas existe dependencia con la posesién del certificado de
discapacidad (chi-cuadrado 0,052).

De las 85 personas desempleadas de la muestra, 37 de ellas son estudiantes, pero mas de una cuarta parte
afirman que no encuentran trabajo debido a la fibrosis quistica o a dafios colaterales de la misma (incapaci-
dad, jubilacién anticipada...). Véase figura 4.

Figura 4. Causas de situacion de desempleo
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Fuente: elaboracion propia.

En el grupo de discusion, se diferencia entre los puestos que pertenecen al sector publico y de empleo
protegido frente a la empresa privada.

Si trabajas para lo publico es fabuloso, tus derechos son tus derechos. En la empresa privada parece que tienes que
currartelos. (GD3-Fibrosis quistica).

He estado en la empresa privada con muchas complicaciones. Ahora mi empresa es un centro especial de empleo,
también hay situaciones muy complicadas, pero la diferencia es que no hay incomprension por parte de los traba-
jadores ni de los jefes, entonces es un ambiente en el que me siento muy comoda y ademas tengo una flexibilidad
muy buena. (GD4-Fibrosis quistica).

Empecé a trabajar en la universidad haciendo el doctorado, entré por el turno de discapacidad... y pues ... genial,
mis directoras son la hostia, conocen la fibrosis quistica, me apoyan en todo, me dan flexibilidad... pero yo también
curro mucho. (GD6-Fibrosis quistica).
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Dificultades vinculadas con el horario: en cuanto a la jornada laboral, la mas habitual es la jornada completa
(intensiva de manana o tarde) que supone el 23,9 %, seguida de la jornada completa partida con un 22,3 %
y la media jornada de manana o tarde (9 %). El resto de los porcentajes se distribuye en jornadas sin horario
establecido o de fines de semana u horas mensuales, que no se computan dentro de un horario habitual.

Las personas prefieren media jornada, independientemente del grado de discapacidad, aunque expresan la
dificultad de que el salario se reduzca a la mitad. Las personas participantes, tanto en las entrevistas como
en el grupo de discusion, razonaban la necesidad de la flexibilidad de la jornada.

No pude continuar con mi trabajo, hacia turnos interminables de 24 horas de guardia y eso desbarajusta a cualquier
cuerpo, y mas a un fibrosis quistica. (Fibrosis quistica2).

La flexibilidad horaria... seria necesario que las jornadas laborales fueran compatibles con los tratamientos. No sdlo
porque son largos, sino también porque te dejan muy cansado. Para mi la dificultad mds grande que veo es la jornada
laboral que existe en la actualidad tan larga. 8 horas son muchas horas para trabajar, pero claro, si trabajas menos,
no ganas nd. (Fibrosis quistica 3).

Es muy dificil compatibilizar en horarios normales, como viene establecido en las empresas, hace algunos afios toda-
via era peor, pero porque no habia tanta flexibilidad. Todo a través del sacrificio personal y econémico, o levantarte
a las 4:30 de la manana para compatibilizar tratamiento y horas de trabajo o reducirte la jornada y cobrar la mitad.
(GD4-Fibrosis quistica).

Condiciones laborales: la estadistica nos indica que un 54,7 % de las personas con fibrosis quistica tiene fal-
tas mensuales al trabajo. Mas del 22 % falta més de 3 veces al mes. Estadisticamente estos porcentajes no tie-
nen relacién con el Certificado de Calificacién de Discapacidad, como evidencia la falta de asociacién entre ab-
sentismo y Certificado de Calificacion de Discapacidad (figura 5), ya que el coeficiente chi-cuadrado es 0,048.

Figura 5. Absentismo segtin grado de discapacidad
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Fuente: elaboracion propia.
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Sin embargo, en los discursos se refleja la dificultad de las personas con relacion a las ausencias al trabajo
debido a la fibrosis quistica:

Al poco de estar trabajando tuve la mala suerte de que tuve que ponerme un intravenoso. Acabd mi contrato y no
hubo renovacion ¢ casualidad? (Fibrosis quistica2).

Cuando tenia que faltar por controles médicos, me esforzaba mucho cambiando turnos, horarios, para que no se
notaran mis ausencias, pero no servia, yo notaba que no lo entendian, ni mis jefes, ni mis compafieros. (Fibrosis
quistica4).

Cuando empiezas a trabajar, si tienes que pillar mas dias de baja porque tienes médicos, analiticas o lo que sea, es
ahi donde no entienden el problema. (Fibrosis quistica5).

Los factores exdgenos en los que se desenvuelven las personas en su ambito profesional suponen igual-
mente un obstaculo sustancial:

La principal dificultad que encuentro son las profesiones que provocan desorden de horarios en las personas. (Fi-
brosis quistica1l).

Me situaron debajo de un aire acondicionado que me provocd una hemoptisis muy grande, y eso que yo habia avi-
sado previamente, pero no me hicieron ni purietero caso. (Fibrosis quistica2).

En una oficina, si la compartes con mucha mas gente, cuando hay gripe tienen la mala costumbre, quizds por el
sistema en el que vivimos, de que tienen gripe y van a trabajar. Las bajas estan mal vistas, entonces ¢qué haces tu?
¢Jpides tu la baja para que no te contagien? (GD1-Fibrosis quistica).

Grado de afectacion en la insercién laboral y la vida diaria: en la vida diaria, el 86 % de la muestra perci-
be que la fibrosis quistica les afecta entre media y muy elevadamente y de manera significativa dependiendo
del grado de discapacidad. En el caso de la mujer es mucho mas significativa la percepcion sobre la afec-
tacion (chi-cuadrado es 0,654) frente a los hombres, donde no aparece asociarse.

Lo que sucede en la vida cotidiana, como podemos comprobar en la figura 7, no difiere de lo que acontece
en el mundo laboral, donde la mayoria de las respuestas perciben que la fibrosis quistica les afecta entre
bastante y mucho.

En esta linea, debemos destacar que el hecho de estar trasplantado dificulta ain mas la insercion laboral,
ya que mas del 52 % asi lo afirma en el cuestionario.

Ademas, el 45 % de la muestra si que percibe que hay discriminacién hacia las personas con fibrosis quis-
tica en el momento de la contratacion.
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Figura 6. Percepcion sobre el efecto de la fibrosis quistica en la vida diaria
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Figura 7. Frecuencia que afecta la enfermedad en la vida laboral
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Visibilidad de la fibrosis quistica: el factor de que la fibrosis quistica no se perciba a simple vista y provo-
que una discapacidad organica era un factor que se queria estudiar para relacionarlo con la discriminacién
en el entorno laboral o con la desigualdad de oportunidades.

El hecho de que la fibrosis quistica no venga acompanada fisicamente de elementos visibles supone que
la mayoria de los encuestados (81 %) lo identifican como negativo en el &mbito laboral, expresado en que
compaferos/as y superiores tengan dificultades para empatizar con el malestar y el cansancio que acom-
pana la enfermedad.

A ver, te puede ayudar ocultarlo al principio, pero yo creo que luego dificulta. A ti te ven normal y a la hora de pedir
un permiso retribuido para ir al médico o tener que coger una baja por un intravenoso, pues no lo entienden. (Fibrosis
quistica2).

Es un arma de doble filo. Si no se ve, la gente de buenas a primeras no te discrimina. Seguro que a otros con algo
mas visible como una silla de ruedas o un Down si les pasa. Pero si te tratan como una persona sana, ponen en ti las
expectativas de una persona sana y no las puedes cumplir, entonces cuando pasa algo, no lo entienden y te discri-
minan porque no has cumplido sus expectativas. (Fibrosis quistica3).

El problema que tenemos con la minusvalia es que no se ve, como puede ser el sindrome de Down u otras que a
simple vista se ven. La fibrosis quistica a simple vista no se ve, y encima si estas trasplantado, te dicen: “huy, si yo
te veo muy bien, entonces ¢por qué tienes una minusvalia?... Tienes que explicar por qué vas a faltar al trabajo, por
qué tienes que ir a consultas médicas, a pruebas y ademas el riesgo de coger una gripe o un resfriado que te va a
mantener en casa el doble de tiempo de lo normal... y te dicen “vale, ya te llamaré”, pero tu sabes que no te van a
llamar. (Fibrosis quistica4).

Un significativo conjunto de respuestas (67 %) considera contraproducente en la insercion laboral de las
personas con fibrosis quistica el hecho de que la comunidad no tenga conocimiento de esta enfermedad.

Creo que el desconocimiento genera prejuicios. Cuando conoces a la persona y conoces su limitacion ya no te ge-
nera ningun rechazo. Pero plantearlo de buenas a primeras en una entrevista de trabajo genera rechazo, porque ni
conoces, ni sabes de qué te habla y puedes pensar “prefiero quitarme el problema de encima porque no se qué me
voy a encontrar”. (Fibrosis quistical).

Si alguna vez estoy con fiebre y tal me quedo en casa, porque no es lo mismo para mi coger una infeccion que para
otra persona. Pero desde fuera no se ve y, si no se conoce, piensan “;por qué se tiene que quedar en casa si otros
venimos y a cuenta de qué tantos dias por una fiebre?”. (Fibrosis quistica5).

En el grupo de discusion también se recuperan segmentos narrativos que incardinan en este aspecto.

A los dos meses cogi una baja porque me ingresaron, cuando volvi, de repente, de los comparieros no me hablaba
nadie. Hacia cosas como “huy, que tos tengo, me voy de baja”. Habia mucha incomprension... de los compareros
notaba mucha presién, como es una enfermedad invisible, no lo entendian o no se lo creian... duré 8 meses. (GD4-
Fibrosis quistica).

¢Informar en el centro de trabajo o no informar?: existe una importante prevalencia para informar desde
el principio sobre la enfermedad, pero aln asi se considera que el tener fibrosis quistica puede provocar
discriminacion.
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En las entrevistas, desde el principio si puede generar rechazo, pero luego, al saberlo, yo creo que se comprenden
mas las ausencias... En mi caso, la gente se preocupa mas por uno. Por ejemplo, en esta situacion actual de COVID,
hay companeros mios que estan trabajando y yo estoy teletrabajando, entonces fue al revés, fueron ellos los que
fueron a mi despacho y dijeron xxx tienes que irte de aqur ya. (Fibrosis quisticat).

Mi oferta fue de empleo protegido, requerian discapacidad, entonces me preguntaron, lo conté y fue genial. (Fibrosis
quistica2).

El grupo de discusién genera un debate sobre las consecuencias de visibilizar la enfermedad en el centro
de trabajo.

Tu tosias y te preguntaban “joder ¢ tu estas constipado siempre, ;eh? Tt el constipado no te lo quitas nunca”, y claro
yo explicaba “no, es que tengo fibrosis quistica y es esto y tal”, y me daba cuenta de que me beneficiaba porque la
gente no sabia lo que era, entonces que lo contases les hacia creer lo que creias tu... De 30 personas que éramos no
habian oido hablar de fibrosis quistica ninguna (GD3-Fibrosis quistica).

Sobre todo, si se encadena con bajas y controles muy seguidos, pues la tnica opcion que yo vi posible era contarlo...
“pues mira, pasa esto, pero no hay ningun problema, puedo trabajar como nadie y no es contagioso y encima no
necesito adaptaciones, sélo ir a revision de vez en cuando”. (GD1-Fibrosis quistica).

Oportunidades y adaptaciones: en el grupo de discusion, como tema emergente, aparece la categoria de
propuestas, identificadas como oportunidades o adaptaciones que harian que su insercién laboral fuese
mas facil, y aparece el teletrabajo como un elemento muy facilitador.

No necesitamos adaptaciones especiales de mobiliario, pero si esas adaptaciones horarias, que no todas las em-
presas (por no decir ninguna) estan propiciadas a facilitarlas, a no ser que se vean obligadas por ley. (GD4-Fibrosis
quistica).

Mi funcidn pulmonar cayd en picado, entonces llegé un momento que le pedi a mi jefa teletrabajar, es stiper com-
prensiva. Estuve un par de meses teletrabajando y lo noté mucho, mi trabajo al final es de oficina y en casa el nebu-
lizador te lo puedes poner mientras trabajas y te ahorras una hora de viaje. (GD5-Fibrosis quistica).

En mi empresa era inviable teletrabajar hasta que ha venido el COVID-19. Yo lo habia solicitado alguna vez, esas
veces que entras a las 9.30 pero tienes médico a las 10, pero me dijeron que no... Entonces, cuando empezo lo del
COVID-19, dijeron que la gente de riesgo se quedara en casa y le dije a mi jefe “mira, tenemos la opcion de que me
coja una baja o teletrabaje”. Accedid... para mi, genial y él esta muy contento, porque saco el mismo trabajo adelante.
Espero que toda esta pandemia nos sirva para ver que, desde casa, también la gente rinde... (GD2-Fibrosis quistica).

.|
4. Discusion

La finalidad de este trabajo es exponer cudl es la situacién respecto al &mbito laboral de las personas con
fibrosis quistica en Espana y qué elementos pueden favorecerla y obstaculizarla. Desde esta perspectiva,
en los resultados se ha podido observar que las personas con fibrosis quistica, en la mayoria de los casos,
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pueden acceder al empleo ordinario, aunque tienen dificultades para mantener su continuidad, pero tam-
bién tienen oportunidades para que la insercién laboral sea una realidad. La eleccién del tipo de estudios,
la invisibilidad de los sintomas, el absentismo laboral, el grado de afectacién, la socializacién dentro del
empleo, seran variables que, segun se traten, pueden ser una limitacion o no. Ademas, se han detectado
adaptaciones en el entorno laboral que significarian positivamente para el mantenimiento del empleo.

El nivel de estudios de las personas con fibrosis quistica es un nivel medio-alto, méas del 40 % tiene estudios
universitarios. Este dato se valora muy positivamente, ya que el nivel de estudios esta asociado a una mayor
y mas cualificada empleabilidad (Giménez, 2015).

El 75 % de la muestra de este estudio tiene o ha tenido empleo en algin momento de su vida. En un estudio
homologo en Reino Unido de Havermans et al. (2009) aparece un escenario similar, el 70 % de las personas
con fibrosis quistica estaban empleadas en ese momento y el 94 % lo habia estado en algin momento de
su vida. Estos porcentajes son superiores al colectivo de personas con el reconocimiento de Certificado de
Calificacion de Discapacidad en general. En 2019, segun el Instituto Nacional de Estadistica (2020), la tasa
de actividad de las personas con discapacidad se sitla en el 34 % y la tasa de empleo en el 25,9 %. Si retro-
cedemos hasta 2016, los porcentajes no suben en ningin momento del 35,2 % y 25,9 %, respectivamente.
Donde aparecen las primeras dificultades graves, que rompen con la insercién laboral, son en el manteni-
miento de ese puesto de trabajo. El mantener el puesto de trabajo esta condicionado por la compatibilidad
de las condiciones laborales y la evolucién y cuidados de la enfermedad. En uno de los mayores estudios
gue se ha realizado hasta la fecha sobre empleabilidad y fibrosis quistica (Targett et al., 2014), el 47 % de las
personas afirmo que la leccion de la carrera profesional afectaba a su estado y un 24 % tuvo que cambiar
de funciones para poder seguir trabajando.

La eleccion del tipo de estudios o profesiones no compatibles y el absentismo laboral también se barajan
como dificultades de la insercién laboral, segin Larborde-Castérot (2012). En concreto, las actividades no
recomendadas en los pacientes con fibrosis quistica, y por las que las personas de la muestra de este es-
tudio tuvieron que abandonar el empleo fueron, por orden de consenso: trabajo en rama sanitaria, trabajo
fisico, trabajo con nifos, trabajos con exposicion al polvo o a humos, trabajos en peluquerias o en contacto
con animales. Esta hipotesis se confirma en esta investigacion, tal y como se ha comprobado en el verbatio.

No se deberia impedir que las personas con fibrosis quistica pudieran establecer sus metas profesionales
segun sus preferencias, pero al mismo tiempo se deben tener en cuenta los propios limites y estar prepara-
dos para variar de actividad, si el estado de salud asi lo requiere.

La eleccion del tipo de estudios atendiendo a los condicionantes de la enfermedad no esta presente en la
mayoria de los casos, a pesar de que ya existen publicaciones e informaciones al colectivo sobre la im-
portancia de elegir profesion teniendo en cuenta las particularidades de la enfermedad (Esteban-Romani,
2013). Los resultados, tanto cualitativos como cuantitativos, concluyen que mayoritariamente no se han te-
nido en cuenta las caracteristicas de la fibrosis quistica a la hora de elegir estudios, ni se ha recibido ningin
asesoramiento profesional al respecto. Este dato coincide con otros estudios de caracteristicas similares en
otros paises (Hogg et al., 2006; Larborde-Castérot, 2012; Zupanic y Skerjanc, 2019).

Se puede concluir que el no tener en cuenta las caracteristicas derivadas de la fibrosis quistica en la elec-
cion de estudios produce dificultades afadidas para ejercer la profesion. Un asesoramiento previo a la
eleccion de estudios en adolescentes con fibrosis quistica y la motivacion hacia estudios superiores seria
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un elemento facilitador para la posterior insercion laboral estable, como se sefialé en el grupo de discusion.
Y tal y como apuntan Zupanic y Skerjanc (2019), ese asesoramiento deberia tener un enfoque multidiscipli-
nario que involucre a progenitores, las y los propios jovenes con fibrosis quistica, personal de psicologia y
trabajo social y especialistas en el mercado laboral.

Se podia suponer que el grado de afectacion percibido y el Certificado de Calificacién de Discapacidad
afectarian significativamente en la insercion laboral. La estadistica sélo correlaciona timidamente en el caso
de las mujeres, en el de los hombres no se correlaciona. Este dato, que a priori puede sorprender, se puede
relacionar con otros trabajos: como apunta Hogg et al. (2006), los parametros clinicos de forma aislada no
predicen de manera confiable la discapacidad en el lugar de trabajo. En el estudio de multivariable, Targett
et al. (2014) concluye claramente que la afectacién general fisica es menos significativa en la insercién la-
boral de las personas con fibrosis quistica que sus capacidades y motivaciones. La funciéon pulmonar y el
nivel educativo son los Unicos factores estadisticamente significativos asociados con la situacién laboral en
fibrosis quistica. Este resultado vuelve a demostrar que se debe alentar a los pacientes con fibrosis quistica
a que alcancen el mayor nivel educativo posible y méas adecuado, ya que es probable que este logro deter-
mine su empleabilidad tanto o mas que su grado de discapacidad, pero ninguno de los trabajos menciona-
dos anteriormente tuvo en consideracién la variable sexo.

Otro de los factores que hemos comprobado a lo largo de este trabajo como significativo, en la empleabilidad
de las personas con fibrosis quistica, es que la discapacidad que produce sea “invisible”. El que las limita-
ciones no se aprecien a simple vista provoca mas discriminacién y situaciones de incomprension que si se
apreciaran, segun el 81 % de la muestra. El autor Carry Syma (2019) hace un recopilatorio sobre las discapaci-
dades invisibles en el lugar de trabajo: percepciones y barreras razonables. A lo largo de todo el texto constata
que hay mas reticencia a informar a empleadores y comparieros en las discapacidades invisibles debido a la
“ambigliedad de los sintomas” y a que sus adaptaciones pueden ser vistas como “tratos de favor”. En la recu-
peracion de segmentos narrativos de esta investigacion, se han podido comprobar ejemplos reales al respecto
de estos temores. Y en el apartado cuantitativo, los resultados nos muestran que el 45% considera que la
informacién puede ser un factor discriminador en principio. A ese respecto, en cuanto a si informar o no en el
centro de trabajo favorece o dificulta la insercion y estabilidad del empleo, la literatura nos indica en trabajos
como los de Modi et al. (2010) que las personas con fibrosis quistica son mas propensas a informar sobre su
enfermedad a familiares y amigos (80 %) que en entornos laborales (39 %). Informan mayormente las personas
con enfermedad pulmonar grave, es decir, las que seguramente tengan limitaciones mas evidentes. Otro de
los factores que intuyen que puede ser determinante para tomar la decisién de informar es la percepcion de
riesgos y beneficios de la divulgacién. Si bien es cierto que, generalmente, las personas que informan mani-
fiestan haber tenido un impacto neutral o positivo. Esta posicién se enlaza con el paradigma de falta de sen-
sibilizacion por desconocimiento. Edwards (2010), en su estudio sobre adultos con fibrosis quistica y barreras
en el empleo, concluye que la primera barrera es el desconocimiento de los empleadores sobre la enfermedad,
que deriva en una posicién de perjuicios asociados a la falta de rendimiento y capacidad.

Estos prejuicios y discriminacion no suceden en el empleo protegido, que esta amparado por la informacion
y la legislacién adaptada, por lo que se puede deducir que la informacién y sensibilizacién generan entor-
nos “amigables” con la diferencia. Y en el mercado laboral ordinario actual, si no se generan este tipo de
entornos sera muy dificil que se valoren las capacidades y la calidad, mas alla de la cantidad. Las acciones
de sensibilizacion y formacién en el entorno laboral son un servicio que se ofrece como proyecto para la
insercion laboral de personas con discapacidad en el entorno ordinario (Pallisera et al., 2003).
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Hemos planteado que este trabajo no solo pretendia exponer las limitaciones de insercion, sino también sa-
car a la luz las adaptaciones que favorecerian la inclusion laboral a largo plazo. En este sentido, flexibilidad
horaria y posibilidad de teletrabajo aparecen como las méas destacadas.

A lo largo de esta investigacion, aparece repetidamente la necesidad de flexibilidad horaria para adaptar los
tratamientos de las personas con fibrosis quistica al desempefio laboral. En Espana, el amparo legislativo
para realizar ajustes razonables en el mercado laboral ordinario, tal y como reflexiona Gutiérrez (2015), deja
fuera a las personas que no tienen la condicion de discapacidad reconocida legalmente y “en la practica” la
eficacia de los ajustes o adaptaciones dependen en gran medida del empleador, no asi en el empleo prote-
gido para las personas con Certificado de Calificacion de Discapacidad. Como apunta Edwards (2010), mas
alla de nuestras fronteras, para poder mantener su empleo, las personas con fibrosis quistica necesitarian
flexibilidad en las horas de trabajo, tiempo libre para asistir a citas en el hospital y descansos para llevar a
cabo el tratamiento mientras se trabaja. Pero el hecho de si se hacen o no los ajustes parece depender de
la voluntad de los empleadores.

Durante la realizacion de este articulo, en el mundo se declaré la situacion de pandemia por COVID-19 y
en Esparia se declaro el estado de alarma con confinamiento generalizado. Sélo se podian ejercer presen-
cialmente las profesiones consideradas esenciales. Personas con fibrosis quistica de la muestra pasaron a
ejercer su profesiéon en modo teletrabajo, lo que supuso que pudiesen continuar trabajando, lo que de otra
manera no hubiese sido posible. El grupo de discusién de esta investigacion consensuaba que, para las
caracteristicas de la fibrosis quistica, si la profesion lo permite, el teletrabajo resulta una facilidad que hace
que se pueda compaginar mucho mejor el mantenimiento de la salud y el ejercicio de la profesion.

Durante este periodo en Espaia no solo se incorpord el teletrabajo en personas de riesgo por la pandemia,
sino también en la mayoria de la poblacion. Desde entonces han corrido rios de tinta sobre las ventajas y
desventajas de esta modalidad. Han aparecido voces que lo tildan de un elemento mas de desigualdad de
género, ya que provoca sobrecarga en las mujeres que ejercen teletrabajo y ademas se tienen que ocupar
de los cuidados en el hogar a tiempo completo y paralelo. También se le atribuyen desventajas en cuanto a
jornadas sin limite y falta desconexioén para poder conciliar (De Luis et al., s. f.). A pesar de estas criticas, que
si se ponen en contexto se pueden atribuir no sélo al teletrabajo, sino al teletrabajo en situacién de confina-
miento, hay literatura anterior que lo relaciona directamente como una herramienta de insercion laboral de
personas con discapacidad (Salazar, 2007) y le atribuye ventajas como: disminucién del absentismo laboral
y aumento de la autonomia y flexibilidad.

|
5. Conclusiones y propuestas

A pesar de las limitaciones del estudio, debido a la dificultad de acceso a la muestra (constituida finalmente
por personas inscritas en las asociaciones pertenecientes a la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica),
los resultados y posterior discusion llevan a sustentar las siguientes conclusiones con relacién a los elemen-
tos facilitadores para la insercién laboral de las personas con fibrosis quistica:

+  Eleccion de estudios compatibles y motivacién a estudios superiores.
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»  Flexibilidad en el entorno laboral: horario, teletrabajo, lugar, permisos, etc.
+ Informacion y sensibilizacién en el mercado laboral ordinario.
«  Conocimiento de las caracteristicas de la enfermedad en la comunidad.

+  Legislacién de proteccién a personas con enfermedades crdnicas, invisibles y entorno laboral.

En primer lugar, una orientacion especifica para los adolescentes con fibrosis quistica en la eleccién de
estudios sera un elemento facilitador para la futura inserciéon sociolaboral, asi como la motivacion hacia
estudios superiores.

El segundo elemento facilitador seria la flexibilidad horaria y el teletrabajo, como dos adaptaciones que
mejorarian la inclusion laboral y el rendimiento de las personas con fibrosis quistica.

Un tercer punto precisaria de la sensibilizacién del entorno laboral y en la comunidad con respecto a las
caracteristicas de la fibrosis quistica.

Y finalmente, un elemento fundamental seria la regulacion de la legislacién, ademas de la ya existente, para
este tema. Es fundamental que los poderes publicos y el desarrollo normativo esté implicado para poder
dar cobertura y escenario coherente al entorno que tiene que acoger a las personas con fibrosis quistica
con y sin Certificado de Calificacién de Discapacidad o con otras discapacidades, aunque sean invisibles, y
favorecer elementos sociales y econémicos que avancen hacia la igualdad de oportunidades.

El grado de afectacion o discapacidad que provoque una enfermedad tiene una limitacion para desarrollar
una profesién, pero también influyen otros factores psicosociales, por lo que las intervenciones, investiga-
ciones y orientaciones en este plano resultaran de gran interés.

Los resultados que se aportan en esta investigacién son una contribucion interesante a diferentes ambitos
para avanzar en la visibilizacién de esta enfermedad y sus posibles ajustes favorecedores en la insercién
laboral. Es ineludible realizar futuros estudios e intervenciones dirigidas al mercado laboral ordinario para
comprobar su punto de vista y vincular ambos con el objetivo de mejorar la empleabilidad de las personas
con fibrosis quistica.
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Avances y retrocesos en la inclusion laboral
de personas con discapacidad en Argentina

entre 2011y 2019

Advances and setbacks in the labor inclusion of people with disabilities

in Argentina between 2011 and 2019

Resumen

El articulo propone analizar el surgimiento del sistema de cuotas en el empleo publi-
co en Argentina e indagar en la eficacia de esta politica publica entre 2011 —cuando
comienza el segundo gobierno de Cristina Fernandez de Kirchner-y 2019, cuando
concluye la gestion de Mauricio Macri. Nos interesa describir y evidenciar los datos
disponibles de las vacantes ocupadas y compartir interrogantes en torno al cum-
plimiento de la politica, focalizando en su eficacia. Inicialmente, en el proceso de
historizacién se identifican los actores sociales que han sido fundamentales en el
proceso de inscripcion en la agenda estatal de los derechos de las personas con
discapacidad. Posteriormente, se analiza desde la categoria de capacidad estatal
los grados de cumplimiento de lo establecido en la normativa especifica, a partir de
los datos proporcionados por la Oficina Nacional de Empleo Publico de Argentina.
Por Ultimo, se comparten reflexiones en torno a como esto se entrelaza a las formas
en que social y culturalmente se valora el trabajo, los cuerpos de los sujetos y las
expectativas de funcionamiento corporal.

Palabras clave
Inclusion laboral, discapacidad, Argentina, capacidad estatal, cumplimiento sistema
de cuotas.

Abstract

The article proposes to analyze the emergence of the quota system in public em-
ployment in Argentina and investigate the effectiveness of this public policy between
2011 -when the second government of Cristina Fernandez de Kirchner begins- and
2019, when Mauricio Macri’s administration ends. We are interested in describing
and highlighting the data available on the vacancies filled and sharing questions
about compliance with the policy, focusing on its effectiveness. Initially, in the his-
toricization process, the social actors that have been fundamental in the process of
registration in the state agenda of the rights of persons with disabilities are identified.
Subsequently, the degree of compliance with the provisions of the specific regula-
tions is analyzed from the category of state capacity, based on the data provided by
the National Office of Public Employment of Argentina. Finally, reflections are shared
about how this is intertwined with the ways in which work, the bodies of the subjects
and the expectations of bodily functioning are socially and culturally valued.

Keywords
Labor inclusion, disability, Argentina, state capacity, compliance with the quota sys-
tem.
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.|
1. Introduccion

“La perspectiva ‘capacitista’ define la discapacidad en términos de deficiencia y desvio de la norma huma-
na” (Ferrier y Muller, 2008). Segun Soledad Arnau, retomando a G. Wolbring, estos posicionamientos capa-
citistas se centran en una “plus valoracion” de las capacidades humanas, siendo que a mas capacidades
mas valorado el individuo sera, quedando por fuera de los circuitos de reproduccién social aquellos que por
sus capacidades devaluadas sufren una “infravalorizacién”. Esta idea de cuerpo minusvalido, discapacita-
do, deficitario, aparece como parte del proceso de distribucion y division de la fuerza de trabajo, en donde
el capitalismo moderno segrega a los cuerpos incapaces y no productivos, destinandolos (desde la nocién
médica-rehabilitadora) a la institucionalizacién y al apartamiento de todo tipo de participacion socio politica,
cultural y econémica (Arnau, 2013). Al cuerpo con discapacidad se opone “otro” cuerpo no-discapacitado,
que aparece como normal, completo, ideal, autbnomo e independiente y, sobre todo, productivo en el
proceso de trabajo. Estos conceptos nos permiten comprender por qué las personas con discapacidad
han sido histéricamente excluidas, en tanto han sido vistas como divergentes, desiguales, sufrientes, de-
ficitarias, oprimidas (Calfunao et al., 2019). En simples palabras, “el capacitismo coloca a las personas en
situacién de discapacidad en exclusivos itinerarios terapéuticos, y los excluye del trabajo asalariado” (Da-
nel, 2019, p. 76).

Nuestro modo de comprension de la discapacidad se inscribe en perspectivas criticas de las ciencias so-
ciales que colocan a las relaciones sociales, a las condiciones materiales de vida, como productoras de la
discapacidad. Brogna (2006) nos invita a pensar cémo se produce la existencia de la discapacidad, y nos
advierte que la misma toma cuerpo siempre de manera situada. Los consensos internacionales proponen la
idea de persona con discapacidad, la que se respalda en la Convencién sobre los derechos de las personas
con discapacidad (Organizacién de las Naciones Unidas, 2006). Si bien tomamos el marco normativo como
herramienta sustancial para pensar las politicas y las acciones estatales, creemos que la idea de situacion
de discapacidad expresa de manera mas fiel los procesamientos sociohistéricos e ideoldgicos presentes en
la produccion de discapacidad, y al mismo tiempo permite identificar las relaciones sociales, las agenciali-
dades y las constricciones.

En tal sentido, al intentar indagar en esa situacion de “exclusion” en el ambito laboral que atraviesan las
personas con discapacidad en Argentina, encontramos que no existen datos oficiales de las Ultimas déca-
das que permitan un analisis confiable de la evolucién de la tasa de empleo y otros indicadores laborales
(Marefio, 2015). Los datos disponibles difieren entre si, aunque todos coinciden en que el colectivo con
discapacidad se enfrenta a un escenario caracterizado por: escasas oportunidades de empleo genuino,
desventajas significativas en el mercado laboral, bajos ingresos, asignacion de tareas no cualificadas y de
escasa productividad, omision de derechos laborales, subocupacion horaria y empleos de baja calidad y
altamente inestables (International Disability Rights Monitor, 2004; Samaniego, 2006; O’Reilly, 2007; Bueno
y Andreu, 2009; Organizacion Mundial de la Salud, 2011; REDI et al., 2012 y Blogna Tistuzza, 2020).

Entendemos, junto a Dussel (2000) y a Ocampo (2018) que la exclusion laboral se vincula a procesos pre-
vios de inclusién excluyente, en tanto marca de las experiencias educativas de las personas en situacién de
discapacidad. Eso supone identificar las lineas de continuidad entre las dinamicas de inclusién excluyente
escolares, con las que se presentan en la vida adulta asociado al trabajo.
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Segun el Informe Mundial sobre la Discapacidad, un estudio del afio 2010 de la Organizacién para la Coope-
racion y el Desarrollo Econdmico comprobd que, en 27 paises, las personas definidas como discapacitadas
en edad de trabajar, en comparacién con el resto de la poblacion de la misma edad, tienen peores oportu-
nidades de empleo (Organizacion Mundial de la Salud, 2011). La tasa de empleo es del 44% en el primer
caso contra el 75% del resto. Con respecto a la regidn Iberoamericana, la publicacion plantea que “las tasas
de actividad y empleo de las personas con discapacidad, aunque difieren de unos paises a otros, son en
general sensiblemente inferiores a las del resto de la poblacion” (Organizacion Iberoamericana de Seguridad
Social, 2014). En esa linea, limitando el analisis a los paises de Latinoamérica, dos estudios que abordan
el reconocimiento y ejercicio de derechos fundamentales en este sector de la poblacién, sefialan que “uno
de los principales problemas que enfrenta la poblacién con discapacidad en la regién es el desempleo y la
marginacion laboral. Segun la informacién obtenida, en promedio, alrededor del 70% de las personas con
discapacidad de la regién estan desempleadas o excluidas de la fuerza laboral” (International Disability
Rights Monitor, 2004; Stang, 2011).

En Argentina, entre los afios 2002 y 2003, el Instituto Nacional de Estadistica y Censos de la Republica Ar-
gentina (INDEC) llevé a cabo la primera Encuesta Nacional de Discapacitados, conocida como ENDI. Este
estudio informé una tasa de desocupacion de la poblacién con discapacidad del 15,8% y una tasa de em-
pleo del 24%. Es decir, la mayor proporcion del colectivo con discapacidad —alrededor de un 60%-— no tenia
trabajo ni lo buscaba (INDEC, 2005). Y, entre las personas con discapacidad motora mayores de 14 afios y
ocupadas (el 22,4%), practicamente la mitad son obreros o empleados y el resto trabajadores por cuenta
propia, pero no se registran patrones (Ferrante, 2007, p. 10).

En segundo lugar, el INDEC llevé a cabo, en 2018, el Estudio Nacional sobre el perfil de las personas con dis-
capacidad. Este informe estadistico revela que la tasa de desocupacion es muy similar a la de la poblacién
en general: 10,3% en personas con discapacidad frente al 9,1%. Sin embargo, el resto de los indicadores
si muestran diferencias relevantes. Por ejemplo, la tasa de empleo de las personas con discapacidad, del
32,2%, es menor a la del resto de la poblacién, 42,2% (INDEC, 2018a). Sin embargo, los datos desagrega-
dos muestran que esa tasa para hombres con discapacidad es del 40,3% y para mujeres con discapacidad
del 25,8%, lo que revela la discriminacién multiple que sufren en particular las mujeres (Sheppard, 2011).
En relacion con la tasa de inactividad vemos que, para 2018, la tasa para la poblacién econdmicamente
activa era del 55,9% (Banco Mundial, 2018), mientras que para personas con discapacidad era del 64,1%
en el pais, 55,6% para hombres y del 70,9% para mujeres (INDEC, 2018b). Este Estudio Nacional sobre
el perfil de las personas con discapacidad ha revelado los motivos de las personas con discapacidad que
no buscan trabajo: el 24,2% posee un ingreso de tipo previsional (jubilacién o pension), incompatible con
cualquier otro tipo de ingresos econdmicos. El 13,6% considera que no va a conseguir trabajo a causa de la
discapacidad y el 9,8% —en promedio- no inicia una busqueda laboral porque se dedica al cuidado del ho-
gar (1,1% son varones y el 15,7% mujeres) (INDEC, 2018a, p. 132). Estos indicadores coinciden con lo pre-
sentado por diversas organizaciones de la sociedad civil' ante el Comité sobre los derechos de las personas
con discapacidad de Naciones Unidas: una “gran cantidad de personas con discapacidad en la Argentina
estan desempleadas y no buscan trabajo ya que saben que es muy dificil encontrarlo y, en consecuencia,
no aparecen entre la poblacién econédmicamente activa” (REDI et al., 2012, p. 69). Dicha poblacién se retira
involuntariamente del mercado laboral ante la falta de oportunidades y se constituye como poblacién des-

1. Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad, Centro de Estudios Legales y Sociales, Federacion Argentina de Instituciones de
Ciegos y Ambliopes, Federacion Argentina de Entidades Pro Atencién a las Personas con Discapacidad Intelectual y Asociacion por los Derechos
Civiles.
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ocupada oculta en la inactividad. El mencionado informe agrega ademas que una medicion correcta para
nuestro pais que incluya a la totalidad de las personas con discapacidad en edad de trabajar arrojaria una
tasa de desocupacién del 80%, en coincidencia con las estimaciones de la Organizacién Internacional del
Trabajo (Organizacion Internacional del Trabajo, 2003).

En tercer lugar, desde el afio 2009, el Ministerio de Salud de la Nacién comenzé a publicar el Registro Na-
cional de Personas con Discapacidad, el cual sélo contiene los datos de las personas con discapacidad que
tramitan y efectivamente obtienen el certificado de discapacidad. Esta publicacién contiene mucha informa-
cion sobre diferentes aspectos socioecondmicos del colectivo en cuestién, pero al incluir sélo a las personas
con discapacidad certificada se limita a un universo muy pequefio en proporcién al total (181.969 personas
para el aflo 2014). En particular, el anuario estadistico muestra que el 71% de la poblacion econémicamente
activa tiene empleo, pero ese nimero se reduce al 12% en el colectivo con discapacidad mayor de 14 afos.
Esta cifra incluso disminuye al 10,99% en las mujeres. Estos datos muestran indicadores similares a los
previamente relevados por el INDEC, en los diferentes informes sefialados.

En sintesis, como confirman las diferentes fuentes, las personas cuyos cuerpos son “infravalorados” por sus
capacidades devaluadas sufren el desempleo en una proporcion mucho mayor frente a los “otros” cuerpos
no-discapacitados. Siguiendo los aportes de Platero (2012), sefialamos que las politicas de acceso al tra-
bajo resultan desde una perspectiva monofocal. En consecuencia, “las politicas que tratan de compensar
discriminaciones historicas y estructurales estan reproduciendo la desigualdad, al ignorar las jerarquias de
poder que naturalizan y asi produciendo unos efectos no deseados que se traducen en exclusiones concre-
tas” (Platero, 2012, p. 45).

El objetivo del presente trabajo es analizar el surgimiento del sistema de cuotas en el empleo publico en
Argentina, a nivel nacional. Asimismo, nos proponemos indagar en el cumplimiento de esta politica publica
entre 2011 —cuando comienza el segundo gobierno de Cristina Fernandez de Kirchner—y 2019, cuando con-
cluye la gestién de Mauricio Macri. Nos interesa describir y evidenciar los datos disponibles de las vacantes
ocupadas y compartir interrogantes en torno al cumplimiento de la politica, focalizando en su eficacia. En
ese marco, destacamos junto a Sconfienza (2016) que las politicas de empleo implementadas en nuestro
pais se concentran en cuatro pilares fundamentales, como la generacién de empleos, los subsidios al sala-
rio, la capacitacion y la intermediacion laboral. En este trabajo, nos interesa especialmente observar la gene-
racion de empleos destinados a personas en situacion de discapacidad, en el marco del sistema de cuotas.

________________________________________________________________________________________________________________________|
2. Surgimiento del sistema de cuotas en Argentina

En 1956 se cred la Comision Nacional de Rehabilitacién del Lisiado (CONAREL), la primera institucion oficial
dedicada a la rehabilitacién de las personas con discapacidad del aparato locomotor, construida bajo el
modelo médico hegeménico a nivel local (Alvarez, 2013). A través de esta comision, se crearon el Instituto
de Rehabilitacién del Lisiado (IREL), el Centro Nacional de Rehabilitacion Respiratoria “Maria Ferrer”, las Es-
cuelas de Terapia Ocupacional y Ortesis y Protesis, y carreras auxiliares de la fisiatria. “Para ello, se contra-
tarian a profesores del exterior especializados y se becarian a profesionales argentinos para que estudiaran
en el exterior” (Ferrante, 2012, p. 42).
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Durante el periodo 1967-1973 se hicieron publicas las constantes quejas de las personas con discapacidad
que reclamaban una gestion real de la CONAREL en favor del derecho al trabajo: “[...] el 90 por ciento de los
lisiados rehabilitados no trabaja. Gran cantidad piden limosna y otros tantos viven del mantenimiento de la
familia. Muchos quedan en cotolengos, asilos. Es el lisiado un vago? [...] Ya es hora de que nos rebelemos.
De que se dé a conocer nuestra fuerza y nuestra razén. [...] Ya estamos cansados de promesas. El hambre y
la necesidad nos esperan. Nosotros también somos ciudadanos” (Club Marcelo J. Fitte, 1967). En concreto,
exigian que el Estado instrumentara un cupo laboral de personas con discapacidad, inspirado en la ley britani-
ca homologa. Sin embargo, las autoridades de la CONAREL no atendieron el reclamo (Ferrante, 2012, p. 45).

En este contexto, los lisiados? que trabajaban en el Hogar Escuela de la Asociacién Cooperadora del Insti-
tuto de Rehabilitacién (ACIR), de clase baja y de provincias del interior del pais, cuestionaron la explotacién
a la que eran sometidos por parte de la escuela de oficios que les pagaban un pecunio que sélo les alcan-
zaba para cigarrillos. También denunciaron que no les daban de comer y que sdlo realizaban beneficencia a
través de ellos (Sbriller, 2016). Exigian romper con el modelo de dominacién ejercido por el modelo médico
hegemdnico y caritativo sobre la discapacidad, aquel que concilié la idea de la concepcidn capitalista del
hombre sano y productivo para ser reconocido como trabajador, su lema: “los lisiados seremos artifices de
nuestro propio destino, nunca un instrumento de la ambicién de nadie”. En 1971, fundaron su propio es-
pacio, el Club Integracién Deportista Discapacitados de Argentina (CIDEDA). Esta organizacion nucleaba a
mendigos, trabajadores ambulantes que tomaban alcohol, “eran los negros del bajo” (Sbriller, 2016, p. 101).
CIDEDA represento la lucha de clases y constituyd el Frente Rengo Peronista integrado, entre otros, por
José Poblete Roa, Gilberto Rengel Ponce y Alejandro Alonso, que ante el pedido de Juan Domingo Perén
paso a denominarse Frente de Lisiados Peronistas (FLP), una agrupacion de personas con y sin discapaci-
dad que, sumandose a reclamos colectivos de la época, reivindicaba los derechos sociales (Bregain, 2012).
Como bien describe Martin Caparros, esta organizacion llegd a estar constituida por mas de 200 personas
que concurrian a las marchas con sus muletas, sillas de ruedas vy lazarillos (Caparrds, 1999). En 1974, el
Frente de Lisiados Peronistas denuncio las condiciones laborales de explotacién que se sufrian en la escue-
la profesional que funcionaba en la calle Ramsay. Con este reclamo se buscaba interpelar las formas legiti-
mas de accion colectiva: sus practicas militantes, las acciones de resistencia y su origen de clase proletaria
marcan un itinerario de participacion politica cuya bandera sera el derecho a trabajar (Danel, 2019, p. 86).

Con la muerte del entonces presidente Juan Domingo Perdn en julio de 1974 y la persecucién a militantes
de izquierda por parte de la Alianza Anticomunista Argentina (Joly, 2008, p. 34), el Frente de Lisiados Pero-
nistas se disolvid y se reconvirtié en la Unién Nacional Socioeconémica del Lisiado (UNSEL). La adopcion
de este nombre expresaba un cuestionamiento a la mirada médica de la discapacidad, ya que desplazaba el
“problema de la discapacidad del &mbito prestacional y médico e intervenia en las relaciones de fuerza que
definian cudl era el cuerpo legitimo, rompiendo con el esquema dualista en el cual descansa la ideologia de
la normalidad [...]” (Ferrante, 2012, p. 47). Esta nueva organizacion nucled a las organizaciones de las mas
diversas discapacidades con el propédsito de accionar politicamente (Sbriller, 2016) y logré que el Honorable
Senado de la Nacién aprobara, el 12 de septiembre de 1974, un proyecto de ley que contemplara “la ne-
cesidad de una solidaridad nacional que obligue al Estado a favorecer la integracion del discapacitado en
la vida profesional”. Durante el debate, el senador Oraldo Britos destacé el rol “de los discapacitados en la
elaboracién de la ley, lo que coincide con el deseo de los interesados” (Bregain, 2012). Y sostuvo que “este
proyecto de ley es, simplemente, el fruto del esfuerzo de los comparieros discapacitados, nucleados en la

2. La referencia como lisiados responde al modo en que hacia mediados del siglo XX se denominaba a las personas en situacién de discapacidad.
Se conserva la nominacion a fin de orientar al lector en torno al momento socio histérico de referencia.
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organizacion denominada UNSEL” (Honorable Senado de la Nacién Argentina, 1974, p. 1846). Unos dias
mas tarde, el 30 de septiembre, la Honorable Camara de Diputados de la Nacion considerd esta iniciativa y
la convirtié en ley sin ningln debate (Honorable Camara de Diputados de la Nacion, 1974, pp. 3552-3554).
De esta manera, vio la luz la primera ley laboral para personas con discapacidad, la Ley N° 20.923 (Rengel,
2011). Esta norma cred, con caracter de entidad descentralizada dependiente del Ministerio de Trabajo, la
Comision Nacional del Discapacitado, integrada por dos representantes de centrales de trabajadores, dos
representantes del Gobierno nacional y cuatro representantes de “entidades de discapacitados” (Bregain,
2010). Asimismo, establecio que “todo organismo o reparticion de la administracion nacional y toda empre-
sa estatal, mixta, privada quedan obligados a ocupar mano de obra hasta un cuatro por ciento (4 %) como
minimo del total de plazas de trabajo existentes, proporcionando empleo a discapacitados”. Este articulo
“cambiaba la historia” y fue celebrado por el colectivo que la impulsé (Alonso y Cuenya, 1974, p. 35).

A principios de 1975 se organizd una comision para preparar la reglamentacién de la Ley N° 20.923, inte-
grada por los miembros de la UNSEL. Sin embargo, la llegada de la dictadura civico militar, el 24 de marzo
de 1976, dej6 truncado este proceso y se comenzé a perseguir a invalidos y lisiados® (Comisién Nacional
sobre la Desaparicion de Personas, 2010). “La dictadura no sélo eliminé fisicamente a los ‘Rengos de Pe-
rén’ sino también aquellas reivindicaciones politicas que el colectivo mas amplio de la USEL habia logrado.
La reivindicacion de la USEL era de avanzada porque reconocian el caracter politico de la discapacidad”
(Ferrante, 2012, p. 48).

Durante este periodo de gobierno dictatorial (1976-1983), Argentina fue designada como el miembro del
Comité de las Naciones Unidas encargado de la preparacion y organizacion del Afio Internacional de los
Impedidos (1981), el cual solicitaba a los distintos paises el estudio de las posibilidades de adopcioén de nor-
mas acordes con los principios y recomendaciones emanadas de los entes internacionales. Aquel impulso
internacional fue acompanado por organizaciones como la Federacion Argentina de Entidades Pro-Atencion
a las Personas con Discapacidad Intelectual (FENDIM) y encontré particular receptividad en algunos altos
oficiales de las Fuerzas Armadas. Se cred la Corporacion Argentina de Discapacitados, bajo la tutela de
la directora nacional de rehabilitacién, la cual redacté un anteproyecto de ley integral de la tematica de la
discapacidad* (Fundacién Par, 2008, pag. 87; Acuia y Bulit, 2010).

Finalmente, en 1981, el régimen militar dictd el Decreto-Ley N° 22.431, constituyendo el “sistema de proteccion
de los discapacitados”, y lo hizo para mostrar en el plano internacional que en el pais se respetaban los dere-
chos humanos (Bregain, 2010). Esta norma cristalizé la mirada médica, naturalizando los requisitos de entrada
al campo: poseer una discapacidad estatalmente certificada, poseer un apto psico-fisico y no ser “peligroso
para terceros” (Ferrante, 2012). El Estado, como detentador de la violencia simbdlica (Bourdieu, 1999), definié
la discapacidad como un déficit anclado en un organismo individual, médicamente certificado, que genera una
alteracién funcional temporaria y permanente que significa una “situacion de desventaja en funcién de la edad
y el medio social” (Ley N° 22.431, articulo 2). Su pilar es un paradigma normalizador, entendido como la posi-
bilidad de que las personas “discapacitadas” lleven una existencia tan proxima a lo normal como sea posible
(Rubio, 2009). También es importante destacar que esta norma habilitaba el acceso a los “servicios” soélo a
aquellos “discapacitados” que poseian un certificado, expedido por una autoridad sanitaria. Esta certificacion,

3. La referencia como invélidos y lisiados se mantiene como modo de interpelacion al lector en torno a la crudeza con la que la dictadura civico,
militar, empresarial y eclesidstica en Argentina persiguid, torturd, desaparecié forzadamente y asesin6 a los colectivos organizados y militantes.
4. Por entonces, la dictadura militar (1976-1983) habia decidido clausurar el Congreso y sustituirlo por una Comisién de Asesoramiento Legislativo
(CAL), con funciones consultivas. De acuerdo al art. 5 del Estatuto para el Proceso de Reorganizacion Nacional se atribuia al Poder Ejecutivo la
facultad de sancionar y promulgar leyes.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 45-63



Avances y retrocesos en la inclusion laboral de personas con discapacidad en Argentina 51
entre 2011 y 2019

conocida desde 2001 como Certificado Unico de Discapacidads, no precisa “el grado por incapacidad”, sino
que acredita que la persona tiene una discapacidad y el Estado Nacional debe velar por los beneficios que él
mismo le concede (Nassif y Nassif, 2019, p. 65). Con la dictadura civico-militar se retorné al concepto de disca-
pacidad como secuela a rehabilitar, desconociendo el caracter politico marcado por la UNSEL.

.|
3. Caracteristicas del sistema de cuotas

Bertranou (2013; 2015) nos invita a pensar en las capacidades estatales, en tanto aptitud de los entes esta-
tales para alcanzar los fines que le fueron asignados, en el marco de relaciones de poder y que comprenden
un conjunto de factores que el autor denomina componentes de capacidad estatal. Traemos esta idea, que
entendemos enhebra de manera oportuna la historizacion del desarrollo de las capacidades estatales en
torno a la produccién de politica de cupo laboral o cuotas en Argentina.

Segun la Organizacion Internacional del Trabajo, el sistema de cupos laborales “parece ser el que mas fomenta
el empleo de personas con discapacidades” (Organizacion Internacional del Trabajo, 2014, p. 62). Se pueden
implementar de tres maneras diferentes: a) cuota obligatoria acompafiada de sanciones efectivas y/o un me-
canismo de exigibilidad, como existe en Alemania, Francia, Espafia, Austria, Polonia, en China y en Japén; b)
cuota obligatoria sin sancién efectiva, que se aplica en paises como Reino Unido y Tailandia; y c) cuota no vin-
culante basada en una recomendacion, como por ejemplo una circular gubernamental. Este sistema se aplico
en los Paises Bajos a mediados de la década de 1980 (Organizacién Internacional del Trabajo, 2014). Tanto
Argentina como Bolivia, Brasil, Costa Rica, Ecuador, El Salvador, Esparia, Honduras, Panama, Paraguay, Perd,
Portugal, Uruguay y Venezuela cuentan con este sistema de cuotas que van del 2 % al 7 % del total de empleo
publico, y en muchos de estos casos la cuota se extiende también al sector privado (Organizacion Iberoame-
ricana de Seguridad Social, 2014). En Argentina, el cupo laboral para personas con discapacidad sélo esta
regulado para el &mbito publico, es de cumplimiento obligatorio y posee sanciones efectivas y/o un mecanis-
mo de exigibilidad. En el presente trabajo nos interrogamos sobre la eficacia del cumplimiento de las cuotas
e invitamos para futuros estudios, a profundizar en los mecanismos desarrollados en torno a las sanciones.

La Ley N° 22.431 fue modificada en varias ocasiones, pero respecto del cupo laboral es necesario destacar
que, en 2002, el Congreso amplié sus alcances a través de la Ley N° 25.689. Desde entonces, es obligacién
de los tres poderes del Estado —incluyendo organismos descentralizados o autarquicos, los entes publicos
no estatales, las empresas del Estado y las empresas privadas concesionarias de servicios publicos- “ocu-
par personas con discapacidad que rednan condiciones de idoneidad para el cargo en una proporcién no
inferior al cuatro por ciento (4 %) de la totalidad de su personal y a establecer reservas de puestos de trabajo
a ser exclusivamente ocupados por ellas”. Es importante destacar que, de acuerdo con la ley, este cupo
es de cumplimiento obligatorio para el “personal de planta efectiva, para los contratados cualquiera sea la
modalidad de contratacion y para todas aquellas situaciones en que hubiere tercerizacion de servicios”.
Y para dar efectivo cumplimiento a este sistema de cuota, la norma también prevé que las vacantes que
se produzcan dentro de las distintas modalidades de contratacion “deberan prioritariamente reservarse a

5. El Certificado Unico de Discapacidad se encuentra regulado especificamente en la Ley N° 25.504 del afio 2001.
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las personas con discapacidad que acrediten las condiciones para puesto o cargo que deba cubrirse” e
informarse obligatoriamente al Ministerio de Trabajo para que actie como veedor de los concursos (art. 8°).

Por Ultimo, queda subrayar que la norma prevé que “en caso de que el ente que efectlia una convocatoria
para cubrir puestos de trabajo no tenga relevados y actualizados sus datos sobre la cantidad de cargos
cubiertos con personas con discapacidad, se considerara que incumplen el 4 % y los postulantes con dis-
capacidad podran hacer valer de pleno derecho su prioridad de ingreso a igualdad de mérito. Los respon-
sables de los entes en los que se verifique dicha situacién se considerara que incurren en incumplimiento
de los deberes de funcionario publico, correspondiendo idéntica sancién para los funcionarios de los orga-
nismos de regulacion y contralor de las empresas privadas concesionarias de servicios publicos” (art. 8°).

Podemos identificar con claridad que la capacidad estatal (Skocpol, 1990), en tanto condicién de su auto-
nomia, fue entrelazando las apuestas legislativas que el Estado nacional produjo para configurar el sistema
de cuotas, a los actores intervinientes y las posibles sanciones que emanen de su incumplimiento.

Esta politica publica, definida en 1981 y actualizada en 2002, introdujo un sistema de cuotas con sanciones,
expresivo de un disefio afin al modelo rehabilitador. ¢ Por qué decimos esto? Porque, ante la situacién de
alto desempleo del colectivo con discapacidad, ofrece una medida de discriminacién positiva sin analizar,
evaluar, atender o responder a los motivos por los cuales el mercado laboral -y las barreras arquitecténicas,
culturales y comunicacionales— impiden a las personas con discapacidad realizar su trayectoria educativa
y laboral en igualdad de condiciones que el resto. Es cierto que la reserva de cargos en los concursos y en
toda contratacién constituye una solucién a la falta de empleo, pero lo hace sélo parcialmente. A través de
la ratificacion de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, Argentina se com-
prometidé a avanzar con medidas que eliminen toda forma de discriminacién. Esto posibilitaria a las personas
en situacion de discapacidad acceder a un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado laboral
que sea abierto inclusivo y accesible.

El desarrollo de capacidades estatales opera en la manifestacién mas cruda del capacitismo, como lo es
el desempleo de las personas adultas en situacién de discapacidad. En la dimension de los resultados de
la puesta en acto de esas capacidades se omite la observacion sobre los procesos de produccion de los
sujetos, las posiciones que ocupan en la trama social, sus trayectorias, las marcas de la desigualdad y los
recursos a los que acceden/no acceden.

|
4. ;Como funcioné el sistema de cuotas en Argentina?

Uno de los criterios que se pueden utilizar para evaluar los resultados de las politicas publicas es la eficacia, es
decir, evaluar “en qué medida el area de accion esta alcanzando los objetivos, sin considerar necesariamente
los recursos asignados para ello (Guzman, 2007, p. 11). En este caso, para poder indagar si el sistema de cuo-
tas logrd la inclusién laboral de personas con discapacidad en el empleo publico debemos tener presente que
en el afio 2010 se reglamento el articulo 8° de la Ley N° 22.431 y se estableciod un registro que permite evaluar
los resultados de su funcionamiento. Desde los afios ochenta hasta entonces no existian datos publicos en
el pais respecto de la presencia de los trabajadores y trabajadoras con discapacidad en el Estado nacional.
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El Decreto N° 312/2010 establecid, concretamente, la obligacion de cada organismo de informar a la Direc-
cion Nacional de Gestion de Informacion y Politica Salarial de la Secretaria de Empleo Publico del ex Minis-
terio de Modernizacién de la Nacién un conjunto de datos para elaborar un registro e informe semestral. En
particular, se establecio la obligacion de informar sobre la cantidad de cargos cubiertos con personas con
discapacidad respecto de los totales de la planta permanente y transitoria, y la cantidad de personas con
discapacidad contratadas bajo cualquier modalidad respecto del total de los contratos existentes.

En concreto, la regulacion determind que, para asegurar la inclusion laboral de personas con discapacidad en
las contrataciones de empleo en el &mbito publico nacional, cada vez que una de las jurisdicciones, organis-
mos descentralizados y entidades requiere incorporar personal, debe reservar un cupo minimo del 4 % de los
cargos a cubrir para personas con discapacidad, informar inmediatamente al Ministerio de Trabajo y proceder
al concurso laboral. El rol de la cartera laboral cumple dos funciones: ofrece trabajadores con discapacidad re-
gistrados en su bolsa de empleo para cubrir los puestos y, por otro lado, actia como veedor del cumplimiento
de la normativa, controlando que se respete la cuota reservada para el colectivo con discapacidad.

Los informes que se han elaborado y publicado en base al Decreto N° 312, desde 2010 hasta 2019, ofrecen
una gran cantidad de informacién sobre la implementacion y los resultados de esta politica publica. A con-
tinuacion, indagaremos sobre estos datos para evaluar el funcionamiento del sistema de cupos durante el
periodo 2011-2015, correspondiente al segundo gobierno de Cristina Fernandez de Kirchner, y durante los
afos 2015-2019, correspondientes al primer y Gnico gobierno de Mauricio Macri.

En diciembre de 2011 comenz6 el segundo mandato presidencial de Cristina Fernandez de Kirchner. Con
esta gestion (2011-2015) se dio inicié a un tercer gobierno de la misma fuerza politica, que comenzé con la
presidencia de Néstor Kirchner en 2003 y continud con Cristina Fernandez de Kirchner (2007-2011). Este
periodo se caracterizo por un “giro a la izquierda”, que puso al Estado en el centro de la coordinacion social
y consolidd el “incremento en la democracia socioeconémica y la ampliacion de derechos (via implementa-
cion de politicas publicas concretas” (Trujillo, 2017). Durante este periodo, los informes de la Oficina Nacio-
nal de Empleo Publico revelan la siguiente informacion, que sintetizamos en el cuadro 1.

Cuadro 1. Cupo laboral de personas con discapacidad, entre 2011-2015

Anho Semestre Total de trabajadores/as | Trabajadores/as con discapacidad Cupo laboral (%)
2011 2° 341.537 2.265 0,66

1° 326.413 2.390 0,73
2012

2° 315.583 2.461 0,78

1° 321.386 2.471 0,77
2013

2° 328.606 2.538 0,77

1° 328.351 2.588 0,79
2014

2° 342.314 2.800 0,82

1° 355.130 3.054 0,86
2015

2° 363.826 3.197 0,90

Fuente: elaboracion propia en base a los informes semestrales que elabora la Oficina Nacional de Empleo Publico®.

6. Los informes semestrales pueden visualizarse en: www.argentina.gob.ar/jefatura/gestion-y-empleo-publico/registropersonascondiscapacidad.
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Como lo revela el cuadro 1, durante el segundo gobierno de Cristina Fernandez de Kirchner se produjo
un crecimiento del empleo publico del 6,5 %, mientras que el universo de trabajadoras y trabajadores con
discapacidad empleados aumenté un 41,1 %. Este incremento del empleo publico de personas con dis-
capacidad permite explicar el incremento del cumplimiento del cupo laboral, que pasé del 0,66 % en 2011
a 0,9 % en 2015. Los datos confirman que se estaba lejos de cumplir con la cuota 4 % y que durante los
afos 2011 y 2015 se produjeron mejoras respecto de la inclusién laboral del colectivo con discapacidad. Un
dato relevante surge del andlisis de los movimientos producidos en el empleo publico entre los diferentes
semestres. Como lo establece el art. 8° de la Ley N° 22.431, cuando cualquier organismo contrate nuevo
personal —en cualquier modalidad de contratacion- debe reservar un 4 % de esas vacantes para personas
en situacién de discapacidad. Si durante estos cinco periodos de crecimiento del empleo la reserva de
puestos se hubiese respetado deberiamos ver que, al menos, crecié un 4 % la proporcién de trabajadores
con discapacidad en cada etapa’.

Cuadro 2. Evolucion del empleo publico entre semestres de 2011 y 2015

L . Variacién de cantidad Proporcién personas L.
Variacion de cantidad . . . Se cumplié la reserva
Semestres . de trabajadoras/es con con discapacidad / o
de trabajadoras/es . . L del 4%
discapacidad Variacion

2°2011-1°2012 -15.124 125 No corresponde No corresponde
1°-2°2012 -10.830 71 No corresponde No corresponde
2°2012-1°2013 5.803 10 0,17% No
1°-2°2013 7.220 67 0,93 % No
2°2013-1°2014 -255 50 No corresponde No corresponde
1°-2°2014 13.963 212 1,52 % No
2°2014 -1°2015 35.475 609 1,70% No
1°-2°2015 8.696 143 1,60 % No

Fuente: elaboracion propia en base a los informes semestrales que elabora la Oficina Nacional de Empleo Publico.

El cuadro 2 revela que hubo 5 periodos en los que aumento el empleo (entre el segundo semestre de 2012 y
el primer semestre 2013; entre el primer y el segundo semestre de 2013; y desde el primer semestre de 2014
hasta el segundo semestre de 2015). En ninguno de estos periodos se alcanzoé la reserva de cargos del 4 %.
Sin embargo, en todos los periodos, incluyendo cuando disminuy6 el total de trabajadoras y trabajadores,
hubo incrementos en la dotacién de personas con discapacidad, en un total de 1287 personas.

En sintesis, destacamos que durante el periodo 2011-2015 no se alcanzd el cupo laboral reglamentario ni
se respetd la reserva de cargos (del 4 %) ante nuevas contrataciones. Sin embargo, se registré un aumento
de la contratacién de personas con discapacidad ascendente, mejorando el cumplimiento del cupo laboral,
del 0,66 % al 0,9 %.

7. Los datos provistos en los informes semestrales por parte de la Oficina Nacional de Empleo Publico refieren a las altas y bajas totales de perso-
nal. Las bajas contemplan toda extincién de contrato, ya sea por despido, jubilacion, renuncia u otras causas. Por su parte, las altas contemplan
toda nueva relacion contractual con nuevas personas, incluyendo todas las modalidades de contratacion.
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En diciembre de 2015 llegd al gobierno la Alianza Cambiemos, liderada por el Ingeniero Mauricio Macri, lo
que implico la toma del poder institucional de los sectores corporativos y retorné hacia una nueva oleada
de neoliberalismo. Ello representé un pasaje de un Estado garantista de derechos a un Estado que se utiliza
como plataforma de los negocios del sector empresarial (Garcia y Gradin, 2016). Este giro a la derecha en
la orientacion del gobierno (Trujillo, 2017; Cannon y Rangel, 2020), reflotd las recetas viejas utilizadas en los
afos noventa como la individualizacion y sectorizaciéon de los problemas sociales, y por lo tanto la respon-
sabilizacion de los sujetos por su situacion; el disciplinamiento social, laboral y territorial, que contribuyeron
al aumento del conflicto social (Calfunao et al., 2019). Las politicas de esta alianza neoliberal, promercado,
generaron una inmediata crisis econémica y financiera (Hudson, 2018). Ello se tradujo en severas restric-
ciones presupuestarias y un claro cuestionamiento a la idea de sujeto de derechos que se desplegaba en
el periodo que le antecedid. En el contexto sefialado observamos procesos orientados a la individuacion
que toman la forma de una responsabilizacién. “Cada cual es declarado responsable no solo de su propia
suerte... Estos mandatos de individuacion encarnan a su vez una exigencia generalizada de “activacion” de
la voluntad individual” (Castel et al., 2013, p. 47).

El gobierno de Mauricio Macri creé el Ministerio de Modernizacién a través del Decreto 13/2015, que modi-
fica la Ley de Ministerios. Entre sus principales objetivos se destacan el disefio de una carrera profesional
para el empleado publico basada en el mérito y la capacitacion y la gestién de resultados (Blutman y Hoya,
2019).

Conjuntamente, se dicté el llamado Plan de Modernizacién del Estado mediante el Decreto 434/16, el cual
establecia como una de sus prioridades la revalorizacion y optimizacion del empleo publico, a través de “la
profesionalizacion del empleo publico mediante la constante y creciente capacitacion del personal, la incor-
poracion de tecnologias y la construccion de una nueva cultura organizacional”. Tengamos presente que el
expresidente Macri, en su discurso ante la Asamblea Legislativa, el 1° de marzo de 2016, afirmé: “encontra-
mos un Estado plagado de clientelismo, de despilfarro y corrupcién. Un Estado que se puso al servicio de
la militancia politica y que destruyé el valor de la carrera publica” (Honorable Senado de la Nacion, 2016).
Sin embargo, en la practica este plan se concentrd “en politicas de achicamiento de la planta de personal”
(Blutman y Hoya, 2019). En los primeros cuatro meses del gobierno de Mauricio Macri, 127.000 trabajadoras
y trabajadores perdieron su empleo, de los cudles un tercio se produjo por despidos en el sector publico
(Fuertes y Ferreyra, 2016). Respecto del nombramiento de funcionarios politicos en todos los cargos direc-
tivos, en vez de llamar a concursos publicos para su seleccién se profundizé la discrecionalidad (Chudno-
vsky, 2017). Mientras que en el afio 2015 la modalidad de designacion de la alta direccién publica de forma
transitoria alcanzaba un 94 %, en 2016 ese numero llegd al 97 % vy, en 2017, a solo el 98 % (Gasparin y
Diéguez, 2018). Estos datos confirman que, a pesar del discurso modernizador, durante la gestion de Cam-
biemos se produjo una gran cantidad de nombramientos de funcionarios de forma irregular (Macco, 2020).

Respecto al empleo de personas con discapacidad encontramos un avance abrupto contra este colectivo.
Entre las medidas que se han tomado estan: supresion de las pensiones no contributivas; interrupcién de
entrega de las notebooks del programa Conectar Igualdad, que dotaba de computadoras personales a los
estudiantes de escuelas de educacion especial; incremento de servicios publicos, dificultando el acceso a
“tarifas sociales”; e incremento del transporte publico (Danel, 2019). En 2017, el Gobierno aprobd la Deci-
sién Administrativa N° 12, por la cual se congeld toda contratacién de personal. Esta decision no excluyé a
las personas con discapacidad, en violacién de la cuota laboral establecida en el marco normativo (Weic-
man, 2017).
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Esta multiplicidad de decisiones gubernamentales puso en riesgo los procesos de reproduccion social de
las personas en situacion de discapacidad y la inscripcion de sus necesidades en la agenda estatal. En el
actual contexto, “en la era macrista” podemos identificar una matriz de intervencion estatal que prioriza:
la l6gica de la proteccién focalizada por sobre la idea de seguridad social; la intensificacion de los reque-
rimientos para el acceso, lo que a todas luces produce barreras nuevas y profundizadas; los procesos de
intervencién profesional se complejizan en la medida que la red de seguridad social se hace laxa y desprote-
ge; la complejidad de la intervencion toma rostros de sufrimiento popular, desgaste profesional e incremento
de la injusticia social (Gabrinetti y Danel, 2017, p. 7). En el siguiente cuadro, mostramos como fue —efectiva-
mente- el cumplimiento del cupo laboral del 4 % durante el periodo 2015-2019.

Cuadro 3. Cupo laboral de personas con discapacidad entre 2015-2019

Anho Semestre Total de trabajadores/as Trabajadores/as con discapacidad Cupo laboral (%)
2015 2° 363.826 3.197 0,90

1° 319.122 3.008 0,94
2016

2° 339.369 3.081 0,91

1° 284.640 2.604 0,91
2017

2° 302.786 2.743 0,91

1° 314.828 2.740 0,87
2018

2° 323.087 2.841 0,88
2019 1° 327.748 2.789 0,85

Fuente: elaboracién propia en base a los informes semestrales que elabora la Oficina Nacional de Empleo Publico.

Como lo revela el cuadro 3, durante los primeros meses del gobierno de Mauricio Macri se produjo una
reduccion del empleo publico del 12,3 %, como han precisado Blutman y Hoya (2019). Respecto al universo
de trabajadoras y trabajadores con discapacidad empleados, se produjo una caida, en una proporcién del
5,9 %. Posteriormente, a partir del segundo semestre de 2016, detectamos un incremento del empleo publi-
co, que vuelve a derrumbarse a principios de 2017. Finalmente, el mismo crece hasta el final del gobierno.
Durante todo el gobierno, la cantidad de personas con discapacidad empleadas cae de 3197 a 2789, lo
que representa una proporcién del 12,7 %. Ello permite explicar la detraccion del cumplimiento del cupo
laboral, que retrocedié al 0,85 %. Estos datos confirman que durante el gobierno de Cambiemos se produjo
un retroceso en el cumplimiento de la cuota del 4 %. Veamos en el siguiente cuadro lo que ha sucedido con
la obligacién de reserva de las nuevas vacantes®.

8. Los datos provistos en los informes semestrales por parte de la Oficina Nacional de Empleo Publico refieren a las altas y bajas totales de perso-
nal. Las bajas contemplan toda extincién de contrato, ya sea por despido, jubilacion, renuncia u otras causas. Por su parte, las altas contemplan
toda nueva relacion contractual con nuevas personas, incluyendo todas las modalidades de contratacion.
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Cuadro 4. Evolucién del empleo publico entre semestres de 2015y 2019

L . Variacién de cantidad Proporcién personas ..
Variacion de cantidad . . . Se cumplié la reserva
Semestres . de trabajadoras/es con con discapacidad / o
de trabajadoras/es . . L del 4%
discapacidad Variacion

2°2015-1°2016 -44.704 -189 No corresponde No corresponde
1°-2°2016 20.247 73 0,36 % No
2°2016-1°2017 -54.729 -477 No corresponde No corresponde
1°-2°2017 18.146 139 0,77 % No
2°2017 -1°2018 12.042 -3 No corresponde No corresponde
1°-2°2018 8.259 101 1,22% No
2°2018-1°2019 4.661 -52 No corresponde No corresponde

Fuente: elaboracion propia en base a los informes semestrales que elabora la Oficina Nacional de Empleo Publico.

El cuadro 4 revela que hubo 5 periodos en los que aumenté el empleo (entre el primer y segundo semestre
de 2016; y entre 2017 y los siguientes semestres). En ninguno de estos periodos se alcanzé la reserva de
cargos del 4 %, e incluso hubo una reduccién de trabajadoras y trabajadores con discapacidad cuando se
incrementd la cantidad total de empleados (entre el segundo semestre de 2017 y el primer semestre de
2018; entre el segundo semestre de 2018 y el primer semestre de 2019). En sintesis, durante todo el periodo
analizado, la politica publica de cuotas no fue eficaz, es decir, no logré cumplir con los objetivos que se
habia planteado. En los afios entre 2015-2019 no se alcanzé el cupo laboral del 4 % ni se respetd la reserva
de cargos ante nuevas contrataciones. Y, a diferencia de lo que ocurrié en el gobierno de Fernandez de
Kirchner, se produjo una reduccién en la cantidad total de empleo publico y en la contratacién de personas
con discapacidad.

.|
5. Reflexiones finales

Los datos presentados en el texto confirman el incumplimiento de lo normado en el segundo parrafo del art.
8° de la Ley N° 22.431, vulnerando el derecho al empleo de las personas con discapacidad. En un informe
presentado por el Centro de Estudios Legales y Sociales ante el Comité para la eliminacién de todas las for-
mas de discriminacion racial de la Organizacion de Naciones Unidas se sefiala que los diversos argumentos
esgrimidos para justificar este incumplimiento son multiples y variados, pero ninguno explica cémo en un
Estado de derecho se puede admitir el incumplimiento de la legislacién vigente. Asimismo, se precisa que el
ingreso a los empleos publicos responde a “cuestiones de clientelismo partidario o a contrataciones que no
estan sujetas a concursos o a métodos de seleccion que prioricen la inclusién de grupos vulnerables, sino
todo lo contrario” (Centro de Estudios Legales y Sociales et al., 2004, p. 20).

Los procesos de produccion de las politicas, en tanto forma de expresion de las capacidades estatales,
evidencian que la inclusion laboral resulta un tema pendiente. La historia de inscripcion en la agenda en
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torno a los sistemas de cuotas expresa un proceso de tramitacion politica que derivé en disefios y funda-
mentalmente de normas juridicas.

En términos de eficacia, encontramos que el sistema de cuotas laborales en Argentina no ha sido satisfac-
torio. Registra casi 40 afos sin alcanzar los objetivos que se propuso, lo que evidencia una accion de largo
alcance, que se entrelaza a las formas en que social y culturalmente se valora el trabajo, los cuerpos de los
sujetos y las expectativas de funcionamiento corporal. En el mismo sentido, alentamos a que —en futuros
trabajos— se avance con evaluaciones profundas de las politicas publicas destinadas al colectivo con dis-
capacidad donde pongan su atencion en la eficiencia del sistema de cuotas. La evaluacién de la eficiencia
permitira brindar elementos de juicio para identificar alternativas de acciéon que permitan obtener mejores
resultados con igual cantidad de recursos o bien los mismos resultados con una mejor combinacion o utili-
zacion de los recursos existentes (Nirenberg et al., 2007).

La necesidad de producir disputas de sentido con el capacitismo debiera ser promovida desde los respon-
sables de las gestiones estatales y desde alli trabajar en el acompanamiento de trayectorias laborales en los
multiples ambitos de la economia. Si el propio Estado incumple con los compromisos asumidos se limita la
produccién de exigibilidad al sector privado. El trabajo, como forma de valoracién en la vida adulta, debe
ser protegido e impulsado por el Estado.

Finalmente, destacamos que las politicas de acceso al empleo resultan una posibilidad de aminorar las
marcas profundas de la desigualdad (Kessler, 2011; Neffa, 2012; Sconfienza, 2016), que se hacen presentes
en las realidades de las personas en situacién de discapacidad, desigualdades que asumen expresiones
educativas y econdmicas.
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El uso de Internet como herramienta de
socializacion en adultos con paralisis

cerebral en Brasil

The use of the Internet as a socialization tool in adults with cerebral

palsy in Brazil

Resumen

La evidencia sobre la socializacion a través del uso de Internet por parte de per-
sonas con discapacidad fisica, especificamente de adultos con paralisis cerebral,
es aun escasa. En este articulo identificamos el potencial de esta tecnologia como
uno de los recursos para dicha finalidad. Fueron realizadas doce entrevistas semi-
estructuradas a adultos con paralisis cerebral del Estado de Sao Paulo, Brasil. Se
sugieren cinco categorias tematicas de andlisis que emergieron de las transcripcio-
nes de las entrevistas. La primera relacionada al uso de Internet para mantener y
expandir sus relaciones interpersonales. La segunda relacionada a la utilidad de In-
ternet como bienestar emocional para enfrentar situaciones criticas. La tercera rela-
cionada con la visibilidad social de su condicion, que ayudé a mostrar quiénes eran.
La cuarta relacionada con su participacion politica, en la cual podian expresar sus
puntos de vista y asi hacer valer sus derechos legales. La Ultima relacionada con las
barreras actitudinales que las personas sin discapacidad asocian cuando este gru-
po poblacional hace uso de Internet. Se concluye que su uso tuvo principalmente
un impacto positivo en la inclusién y participacion de adultos con paralisis cerebral,
mostrando una serie de posibilidades que promueven su accién social y politica.

Palabras clave
Educacion inclusiva, socializacion, tecnologias digitales, Internet, adultos, discapa-
cidad fisica, paralisis cerebral.

Abstract

The research studies of use of the Internet for socialization by people with physical
disabilities such as adults with cerebral palsy are insufficient. In this paper, the author
identifies the potential of this technology as a tool for socialization. Twelve adults with
cerebral palsy were asked questions by using semi-structured interviews in the State
of Sao Paulo, Brazil. Five thematic categories of analysis were suggested from the
analysis and the interview transcripts. First category was related to the use of the
Internet to maintain and expand interpersonal relationships. Second category was as-
sociated to the benefits of the Internet as an emotional well-being tool to fight critical
situations. Third category was related to social visibility of their condition that helps
to show who they are. Fourth category was related to the political participation where
they can express their points of views and can have their legal rights. The final cate-
gory was related to the attitudinal barriers that people without disabilities associate
when this population group uses the Internet. In conclusion, the use of the Internet
has a positive impact in inclusion and participation of adults with cerebral palsy by
expanding their possibilities to promote their social and political participation.
Keywords

Inclusive education, socialization, digital technologies, Internet, adults, physical di-
sability, cerebral palsy.
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1. Introduccion

En la actualidad, los estudios sobre la socializacién en los entornos virtuales como Internet es un tema
emergente y de progresivo interés por diferentes especialidades. Sin embargo, existen vacios de investi-
gacion sobre las relaciones y caracteristicas del uso de Internet por adultos con discapacidad fisica como,
por ejemplo, de aquellas y aquellos que poseen una paralisis cerebral (Caron y Light, 2015; Ferreira et al.,
2012; Gonzalez-Alonso y Matia, 2018; Leutar y Rai¢, 2008; Newman et al., 2017; Rasid y Nonis, 2015; Schur
y Adya, 2013; Solis y Real, 2019; Suria, 2012, 2017).

Las personas con esta discapacidad tienen dificultades en su coordinacion motora, la cual afecta su despla-
zamiento para actividades cotidianas dentro de su hogar o fuera de éste, asi como interfiere en su habilidad
para la manipulacién de determinados objetos. Ademas, sus musculos que producen el habla pueden estar
comprometidos y, en otros casos, presentan una posible interferencia para la comunicacion o comprensién
con sus interlocutores (Panteliadis, 2018; Villalobos et al., 2016). A pesar de ello, este grupo de personas con
pardlisis cerebral disponen de las tecnologias digitales como el computador y los dispositivos moviles, entre
otros recursos de comunicacion alternativa o también denominadas tecnologias de apoyo o asistencia, para
acceder a Internet (Braccialli et al., 2016; Heidrich y Bassani, 2012; Rodrigo y Tabuenca, 2020).

De acuerdo a una Investigacion Nacional de Salud del afio 2019, difundida por el Instituto Brasilefio de Geo-
grafia y Estadistica, existen 17,3 millones de personas en Brasil que tienen una discapacidad. De ese grupo,
alrededor del 50 % son personas que tienen 60 afios o mas (Cabral, 2021).

Respecto a la paralisis cerebral se sefala la falta de estudios epidemioldgicos actuales sobre esta condicion
en el Brasil (Peixoto et al., 2020). No obstante, se estima que la prevalencia a nivel mundial de la paralisis
cerebral puede ser de 2,11 por cada 1000 nacidos vivos. Se resalta también la ausencia de investigaciones
globales sobre la prevalencia de esta condicion en adolescentes y adultos, al igual que sus experiencias de
vida (Alves-Nogueira et al., 2020; Oskoui et al., 2013; Tonugble et al., 2021).

Particularmente, la literatura cientifica indica que, en el caso de los adultos con paralisis cerebral, se caracteri-
zan por ser personas solteras, en aislamiento, con bajo indice de escolaridad y carencia de estudios supetrio-
res, asi como se muestra una baja participacién social en diferentes actividades de la vida diaria, entre otras
manifestaciones, que destaca la falta de oportunidades para este grupo poblacional en la sociedad (Gonzalez-
Alonso y Matia, 2018; Huskin et al., 2017; Smith et al., 2019; Solis y Real, 2019; Tonugble et al., 2021).

Contrariamente a dichas posturas, encontramos algunos estudios que revelan los procesos de socializa-
cion de las personas con pardlisis cerebral en sus trayectorias de vida y ademas en los diferentes ambitos
presenciales como, por ejemplo, el educativo, laboral, recreativo y/o en espacios de terapia y rehabilitacion
(Garcia et al., 2011; Jiménez, 2017; Maestro-Gonzalez et al., 2018; Mendes et al., 2018; Santos et al., 2020;
Sentenac et al., 2013). Si bien es cierto que en algunos de estos espacios se fortalecen y se amplian sus re-
laciones sociales, en otros, se promueven espacios que enfatizan situaciones de discriminacion y exclusion
por su misma condicién de discapacidad (Huskin et al., 2017; Inahara, 2009; Mueller-Johnson et al., 2014;
Ponsa et al., 2018; Wiegerink et al., 2006; Worrell, 2018).

En el contexto brasilefio, los estudios sobre tecnologias como, por el ejemplo, el uso de la computadora e
Internet por personas con pardlisis cerebral nos muestra la carencia de investigaciones en adultos, a dife-
rencia de nifios y adolescentes (Braccialli et al., 2016; Heidrich et al., 2014). Especificamente, en el contexto
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internacional, para la poblacién adulta con esta condicion se evidencian escasos trabajos que indaguen so-
bre el impacto de Internet como una de las herramientas que posibilita su participacién y afianzamiento para
las relaciones sociales e interacciones entre sus pares (Caron y Light, 2015; Ferreira et al., 2012; Newman et
al., 2017; Rasid y Nonis, 2015; Shah et al., 2020). A ello, se suma el paulatino incremento y uso de las redes
sociales para personas con discapacidad fisica, que puede suplir la falta de accesibilidad arquitecténica
para asistir a determinados lugares o ambientes de la ciudad, ya sea para encontrarse con familiares, amis-
tades o para otros fines (Gonzalez-Alonso y Garcia-Alonso, 2014; Suria, 2012, 2017).

Por lo mencionado, el uso de Internet seria una herramienta potencial de participacién e inclusién de las
personas con paralisis cerebral, sin dejar de lado los criterios de accesibilidad y usabilidad, basado en un
disefio universal y ajustes razonables de sus plataformas y paginas web (Chamorro y Silvero, 2014; Ferreira
et al., 2012; Johansson et al., 2021; Newman et al., 2017).

Es importante acentuar que la socializacion, desde una perspectiva de las ciencias sociales y humanidades,
es un concepto flexible y dinamico, que puede entenderse como aquella capacidad del ser humano para
construir relaciones sociales y poder asociarse, interactuar y satisfacer sus necesidades e intereses con
otros sujetos e instituciones (Grusec y Hastings, 2015). De igual modo, dicho término puede ser concebido
como uno de los canales de comunicacion beneficioso para adquirir informaciones, conocimientos y emo-
ciones de acuerdo con las etapas y ciclos que va experimentando el individuo en el transcurso de su vida
(Romeu, 2019; Simkin y Becerra, 2013).

Nuestra intencion en este trabajo no es caer en conceptualizaciones, teorias y/o modelos epistemoldgicos que
sean deterministas o estaticos sobre la socializacion para adultos con paralisis cerebral en entornos virtuales
o a distancia, sino mas bien procurar mostrar evidencias sobre la conexion de Internet en sus vidas. Por lo
tanto, el objetivo de este estudio es identificar las percepciones sobre el uso de Internet y su influencia en las
experiencias de vida de adultos con pardlisis cerebral. En otros términos, reflexionar sobre su utilidad como
un insumo que promueve otras formas de pensar, sentir y actuar para las personas con discapacidad fisica.

________________________________________________________________________________________________________________________|
2. Metodologia

Este trabajo se enmarca en una investigacion cualitativa de caracter descriptivo, en el cual se utilizaron
entrevistas semi-estructuradas para su posterior andlisis e interpretacion (Ritchie et al., 2014). La utilidad
de este tipo de entrevistas permite cefiirse no sélo a una guia de entrevista predefinida sino que permite
reformular o agregar nuevos cuestionamientos en el desarrollo de ella. Es un estilo de entrevista flexible que
posibilita sondear desde temas generales hasta temas especificos poco explorados (Kallio et al., 2016).

Estas entrevistas permitieron conocer y profundizar en las experiencias de vida de los participantes con
pardlisis cerebral sobre la forma de relacionarse con Internet. Dichas entrevistas se hicieron de modo pre-
sencial y virtual por videollamadas en Skype', de acuerdo con la preferencia y disponibilidad del grupo de
entrevistados y entrevistadas (Janghorban et al., 2014; lacono et al., 2016).

1. https://www.skype.com/.
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Fueron realizadas cinco entrevistas presenciales y siete entrevistas virtuales. Participaron doce adultos
(cuatro mujeres y ocho hombres), especificamente, con pardlisis cerebral del Estado de Sdo Paulo, Brasil,
y cuyas edades fluctuaron entre 21 y 35 afios. La media de edad fue 29,41 anos. Esta muestra se selec-
cion6 de una manera no probabilistica al ser una poblacion con discapacidad invisibilizada (Huete, 2019).
Es decir, no se busca realizar una cuantificacion o medicion probabilistica de este grupo, sino comprender
sus percepciones Yy significados sobre fendmenos o procesos sociales (Escudero y Cortez, 2018; Martinez-
Salgado, 2012).

A lo largo de este texto se utilizara la letra P para indicar el nimero de participantes con pardalisis cerebral
y sus caracteristicas especificas como edad y tipo de paralisis cerebral. Del grupo de mujeres participaron
dos adultas con pardlisis cerebral cuadriplejia espastica (P4 y P9), una con paralisis cerebral diplejia espas-
tica (P10) y una con pardlisis cerebral hemiplejia espastica (P11). Del grupo de hombres participaron dos
adultos con paralisis cerebral cuadriplejia espastica (P2 y P3), cuatro adultos con paralisis cerebral diplejia
espastica (P5, P6, P7 y P8), un adulto con pardlisis cerebral discinética (P1) y un adulto con pardlisis cerebral
hemiplejia espéstica (P12).

Para la recoleccion de informacion de las y los participantes se cumplié con los protocolos de consenti-
miento informado. El proyecto? fue sometido a Comité de Etica y aprobado conforme al Consejo Nacional
de Salud del pais brasilefio. En base a los criterios éticos de investigacion con seres humanos se mantiene
el anonimato de las y los participantes que no revele su identidad.

Las transcripciones de las entrevistas fueron organizadas y sometidas a un andlisis de contenido con la
ayuda del programa Atlas.ti® en su version 8. Fueron identificadas las siguientes cinco categorias tematicas:
relaciones interpersonales, bienestar emocional, visibilidad social, participacion politica y barreras actitudi-
nales.

Adicionalmente, se agregaron fragmentos de las citas de las y los entrevistados para ejemplificar y contras-
tar con la literatura cientifica existente, asi como para proporcionar nuevas luces o cuestionamientos de la
informacién que fue recolectada. Las citas fueron traducidas del portugués al espariol segin corresponda.
Se utilizaron las pautas de edicion de Luiz Marcuschi (2004)*. La edicién de los relatos procuré mantener la
fidelidad semantica, sintaxis y morfologia de las transcripciones originales.

.|
3. Resultados

3.1 Relaciones interpersonales

Las personas con discapacidad fisica, entre ellas, con paralisis cerebral, afrontan no sélo dificultades para
movilizarse o trasladarse, sino que su habilidad manual y su comunicacioén oral o verbal pueden estar afec-

2. Este proyecto conté con la financiacion de la Asociacion Universitaria Iberoamericana de Postgrado (AUIP) de Espana y la Universidade Esta-
dual Paulista (UNESP) de Brasil en el marco de Apoyo a Estudiantes de Doctorado del Extranjero (PAEDEX) en los afios 2015-2019.

3. https://atlasti.com/.

4. Por ejemplo, se us6 el simbolo /.../ para sefialar un recorte en la transcripcién. Asimismo, se us6 el simbolo () para sefialar alguna(s) palabra(s)
o frase(s) que aclare(n) mejor el contenido. Finalmente, se us6 el simbolo (()) para comentarios adicionales del investigador.
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tadas o comprometidas. No obstante, Internet es una herramienta vital para ampliar su red de contactos.
Como ejemplo, se indica lo siguiente:

“/.../ A través de las redes sociales yo conozco personas /.../ Yo amplié mis conocimientos y mi experiencia técnica
a través de ella. Sabes de las conferencias, conversaciones con personas de otros lugares, no sélo de tu casa /.../
Por ejemplo, existe un padre (brasilefio) que vive en Nueva York (y) tiene un hijo con paralisis cerebral, y a través (de)
las redes sociales conversamos, intercambiamos ideas, también me ha pedido que grabe un video para su pagina
web /.../ Pero esta bien, porque es un tipo que no conozco /.../ Es brasilefio y fue alli para hacer un tratamiento para
su hijo. El y su esposa tienen un sitio web llamado maeespecial.com.br /.../ Doy conferencias sobre derecho y mo-
tivacién. Muchas veces damos conferencias a 100, 300, 400 personas. Ellos ven /.../ y te agregan (en Facebook®).
Personas que nunca he visto envian mensajes. Ellos dan retroalimentacion de la conferencia del evento /.../ Tengo
varios grupos de interés ((El participante me muestra en su computadora tradicional)). Tengo un grupo de investiga-
cion de la Maestria. Aqui la gente pone algunas cosas, aqui hay un grupo de paralisis cerebral que uso mucho, que
tiene veinte mil personas /.../” (P1, 28 afios, adulto con pardlisis cerebral discinética).

“/.../ He conocido a muchas personas a través del computador, a través de Internet /.../ Me he comunicado con gen-
te que esta lejos, y también he conocido a otras personas /.../ Del extranjero, de todo tipo /.../ Utilizo méas Facebook
y WhatsApp®/.../ Tengo varios colegas con alguna discapacidad /.../ Los conoci en la propia Internet, a través de
Orkut® /.../ En una videollamada encontré a un tipo guapo, que me llamo la atencién, pero no llegé a nada. Era sélo
una amistad, nada mas. Entonces, hubo un tiempo en que vino aqui. Nos conocimos en persona/.../ Tuve una (otra)
experiencia con un chico, que vivia lejos. Funciond durante unos 5 meses /.../ (Ya) conoci a unos amigos virtuales
/.../ Conoci a un tipo sin discapacidad por una de esas aplicaciones de celular /.../” (P4, 28 afios, adulta con paralisis
cerebral cuadriplejia espastica).

“/.../ Confieso que antes de estas tecnologias me comunicaba menos /.../ Asi que Facebook, WhatsApp, Orkut, y
todo lo demas, me ayudaron ain mas en mi comunicacion, porque asi podia hablar con las personas. Porque lo
quiera o no, conversar es mas facil para mi por medio de un mensaje que hablar o escuchar /.../” (P12, 35 afios,
adulto con pardlisis cerebral hemiplejia espastica).

Otro aspecto a destacar de los relatos de las y los entrevistados fue la utilidad de Internet que les permitié
establecer relaciones sentimentales de personas con o sin discapacidad. Se detalla lo siguiente:

“(Con las redes sociales) consegui incluso mi primera novia /.../ Era virtual y pasé después a lo real /.../ (Ella) era
normal, sin (discapacidad) /.../ Ella vio mi foto y me percibié guapo. Tenia miedo. Nunca habia conocido a nadie
antes, asi que tenia miedo. Entonces dije: “Veamos qué pasa”. Vivia en un edificio en el centro de la ciudad /.../ Le di
la direccion y ella vino a mi edificio. Alli, hablamos, y luego (comenzd) el noviazgo /.../ Fue a través de la primera red
social que usé: el Orkut (que la conoci)” (P2, 35 afos, adulto con pardlisis cerebral cuadriplejia espastica).

“Una de las buenas experiencias que he tenido en las redes sociales es que conoci a mi actual novio. Llevo dos
afios con él. Nos conocimos en un grupo (de Facebook) relacionado a la discapacidad fisica /.../ Cuando te unes
a un grupo, automaticamente te muestra todos los miembros que ya participan en él. Entonces, lo afadi ((risas)).
Después de unos minutos, él estaba en linea en Face (Facebook), y fui a hablar con él. Ahi tuvimos nuestra primera
conversacion, que comenzo a las 9 de la noche y terminé a las 5 de la mafiana. Desde entonces, no hemos dejado
de conversar. Hasta que lleg6 el Carnaval y quiso conocerme personalmente. No lo creia /.../ Y realmente vino, se

5. https://www.whatsapp.com/.
6. http://www.orkut.com/index.html.
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quedé aqui en un hotel y conocid a toda mi familia. Recuerdo que antes de irse me pregunté si queria salir con él. Asi
que le dije que le daria la respuesta sélo cuando se fuera ((risas)). Cuando vino a pasar los cuatro dias de Carnaval
((risas)), nos fuimos, fuimos al centro comercial. Le mostré todo lo que mi ciudad ofrece. Luego nos quedamos en
el restaurante. Cuando se fue, me preguntd otra vez si ibamos a seguir juntos o si sélo seriamos amigos. Pensé,
pero no dije: “No tengo nada que perder, veré qué pasa” ((risas)) /.../ Vamos a cumplir dos afios ahora en enero y el
afio que viene tenemos intencién de casarnos /.../” (P10, 33 afos, adulta con pardlisis cerebral diplejia espastica).

3.2 Bienestar emocional

Aparte de la categoria descrita previamente, se muestra que la utilizacion de Internet proporcioné a este
grupo de adultos con paralisis cerebral un bienestar emocional que tuvo un efecto positivo para su autoes-
tima. Como ejemplo, se sefala lo siguiente:

“/.../ Yo tengo parientes en X (ciudad de Brasil) y en otros lugares /.../ Entonces, yo uso las redes sociales para rea-
nudar la comunicacién, en lugar de sélo llamar, lo cual es costoso /.../ Eso facilita en este caso /.../ Nos mantenemos
conectados con el mundo. Puedes conocer al pariente que esté lejos, puedes conversar. Son muchos (aspectos)
positivos /.../ (En el trabajo) la experiencia fue demasiado buena, porque alli me desarrollé ain mas. Alli me hice
amigo de colegas con discapacidad, y también de aquellos que no tienen ningun tipo de discapacidad. Conversaba.
Ellos me ayudaban en todo. Hasta hoy tengo contacto con ellos en Face (Facebook), Whats (WhatsApp), Instagram’.
Tenemos un grupo en Whats (WhatsApp). Cuando vamos a realizar una confraternizacién, hacemos un grupo. El
grupo de hombres se llama el “Grupo X” ((risas)). Luego cambiaron otro nombre: “El grupo de las Y”. Ellos siempre se
ponen en contacto conmigo /.../ (La red social ha ampliado mis contactos), porque solia hablar sélo con la gente de
mi casa, pero luego Facebook trajo mas posibilidades” (P6, 31 afios, adulto con pardlisis cerebral diplejia espastica).

Dicha estabilidad emocional para estas personas con discapacidad fisica seria reforzada por el uso de Inter-
net, ya sea para afrontar momentos de depresion o etapas de desanimo. Se explica lo siguiente:

“/.../ Antes, cuando era mas joven tenia un blog /.../ Era un blog donde publicaba mensajes de optimismo /.../ Eran
frases de autoayuda. Luego, terminé creando un blog donde podia publicar cosas para que otras personas las vie-
ran/.../ Eran frases que me gustaban/.../ Era un blog con frases de autoayuda dirigido a personas con discapacidad
/.../ Cuando tenia 19 afos sufria de depresion. Después, conoci este grupo de chat (de UOL?). Cuando entré en la
sala de chat, conoci a un tipo que estaba en la TV /.../ Incluso antes del chat no salia con gente. No frecuentaba
ninguna asociacion. No hacia nada de eso. Sélo iba a la clinica (para) hacer fisioterapia, y alli vi a personas con
discapacidad, pero no tuve mucho contacto con ellos /.../ Todo el contacto que tuve fue en la red social /.../ Creo
que cuando haces amigos pasas un poco de tu experiencia de vida a otra persona. Si sabes absorber los puntos
positivos, puedes ver la vida de una manera diferente. Incluso si es una experiencia minima, si puedes absorberla
puedes ayudar a otras personas /.../” (P10, 33 afios, adulta con pardlisis cerebral diplejia espastica).

7. https://www.instagram.com/
8. https://batepapo.uol.com.br/.
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3.3 Visibilidad social

Otro aspecto de importancia con el uso de Internet para las personas con paralisis cerebral entrevistadas
es la posibilidad de visibilizar su condicion a través de este medio. Como ejemplo, se afirma lo siguiente:

“Hice un video en mi sitio web (en Facebook) y cualquiera que quiera verlo puede unirse a mi clase /.../ Asi es como
surgid la idea. Desde los 20 afos doy conferencias. Desde el segundo, tercer afio de graduacion. Tengo una buena
facilidad con la oratoria /.../ Entonces la idea que surgié este afio (2017) fue mia. Lo hago de manera trivial /.../ Asi
que, algunas veces, sefialo algunas cosas, doy charlas motivacionales, politica /.../ Algo no tan teérico /.../ Hay
personas que dicen: “Estoy disfrutando de tus artes” /.../ Hay un colega mio (con una discapacidad) que, mientras
veia uno de mis videos, se sintié motivado a dejar de lado la tristeza y seguir adelante /.../” (P1, 28 afios, adulto con
pardlisis cerebral discinética).

“/.../ Tuve una colega que también usa silla de ruedas /.../ Tiene un canal en Youtube®. Su canal es Y /.../ No habla
bien porque tiene paralisis cerebral /.../ Es famosa ((risas)), debe tener 18 afnos /.../ Es ella la que publica (los videos)
/.../ Somos amigas /.../ Es amistad de verdad (en la red social) /.../” (P9, 34 afios, adulta con paralisis cerebral cua-
driplejia espastica).

De este modo, se propone que el uso de Internet para las personas con paralisis cerebral puede favorecer
a combatir los prejuicios o tabues sobre su condicidon. Se enuncia lo siguiente:

“(Internet) ayudd mucho. Descubri un conocimiento que no tenia sobre la computadora. Me ayudo a crear mi (canal)
de Youtube, a poner mi cara, mis videos. La mayoria de las personas saben que uso silla de ruedas /.../ Tengo una
pagina en Face (Facebook), donde publico videos, que es lo mismo que el canal (de Youtube) /.../ Asi, la gente ve
que una persona con discapacidad hace todo: enamora, besa. Hace todo lo que quiere, incluso cosas que no de-
beria. La gente piensa que una persona con discapacidad no hace nada, no tiene relaciones sexuales, (que) es un
tonto /.../” (P2, 35 afos, adulto con paralisis cerebral cuadriplejia espastica).

“Veo que se quebro un poco el tabu de la discapacidad (en las redes sociales). Tienes grupos en Facebook que se
llaman “personas con discapacidad”. Conoci a X (un amigo que usa silla de ruedas) a través de las redes sociales.
Creo que los grupos de Facebook y el hashtag (etiqueta) terminaron reuniendo a personas con discapacidad, con
intereses similares /.../ Los amigos con discapacidad que yo tuve los conocia en la escuela o haciendo algun tra-
tamiento. Creo que las redes sociales te permiten conocer no sélo a personas con discapacidad, sino también a
personas con intereses en determinados temas sobre discapacidad /.../ En realidad, mi blog comenzé porque cuan-
do busqué en Google™ a personas con discapacidad, el tema no era tratado de una manera /.../ feliz. Y esa es la
propuesta de mi blog, tanto que el simbolo es muy colorido. El blog fue (para) tratar los problemas de accesibilidad e
inclusién de una manera alegre. En el caso de Youtube, estoy recientemente desarrollando un proyecto en mi canal.
Estoy desarrollando un proyecto de actividad fisica /.../ Es un debate en linea sobre la actividad fisica adaptada para
las personas con discapacidad” (P11, 27 afos, adulta con paralisis cerebral hemiplejia espastica).

9. https://www.youtube.com/.
10. https://www.google.com/.
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3.4 Participacion politica

Internet para el grupo de discapacidad fisica entrevistado seria una herramienta que provee un modo efi-
ciente para compartir informacién, pero, sobre todo, un medio eficaz para movilizar sus propias elecciones
o toma de decisiones y viabilizar, en consecuencia, su autonomia y vida independiente. Como ejemplo, se
subraya lo siguiente:

“/.../ Cuando llega el carro (de Uber'"), los conductores me dicen: “Pide otro (Uber), porque la silla de ruedas no cabe
en el carro”. Por la aplicacion, tienes la posibilidad de quejarte con la empresa. Entonces, escribo que el conductor
no queria llevarme y que canceld el servicio porque no queria llevar la silla de ruedas. Cada vez que esto sucede
me quejo en el aplicativo. La misma empresa me devuelve el valor y gano un servicio adicional /.../” (P10, 33 afos,
adulta con paralisis cerebral diplejia espastica).

Particularmente, el uso de Internet se desempefiaria como un espacio para hacer respetar sus derechos
legales que son, en ocasiones, vulnerados. Es decir, Internet les permite una accion politica y empodera-
miento para realizar denuncias publicas que, en otros momentos, circunstancias u oportunidades de sus
vidas, les hubiese sido dificiles de mostrar o llevar a cabo. Se muestra lo siguiente:

“/.../ Por ejemplo, tuve un caso reciente. Eso me llamoé mucho la atencién. Tengo una demanda contra X (aerolinea),
porque tengo un descuento por tener una discapacidad, pero no me lo dieron, no reconocieron mi discapacidad.
Entonces, ¢qué pas6? Recibi la respuesta oficial de la compaiiia, escribi un texto y lo publiqué en mi linea de tiempo
(de Facebook). Tenia mas de 330 “me gusta” y sesenta y algo compartimientos. Vi a la Asociacion X (Asociacion de
Derechos Humanos) compartiendo mi publicacién. Algunas madres comentaron que lo mismo habia sucedido con
sus hijas con discapacidad. Gente de la asociacién que nunca conoci. Pero tU generas esa cadena, incluso debido
a los propios algoritmos de Facebook /.../ Recibi un correo electrénico de una madre en la ciudad X (ciudad de otro
estado), preguntando si conocia a algin abogado que trabajara alli, ¢entiendes? /.../ Es bastante genial /.../ Veo la
red social como un espacio para el debate” (P1, 28 afios, adulto con paralisis cerebral discinética).

“Existe una aplicacion llamada Guia de rodas' (Guia de ruedas). En ella, pones si un restaurante, bar, hotel tiene
accesibilidad. Es una aplicacion gratuita /.../ Es sélo de Brasil /.../ Ya he publicado algunas cosas en ella. Por ejem-
plo, si voy a un bar que sélo tiene una escalera y no puedo subir las escaleras, no puedo ir alla. Si no hay un bafio
accesible, si los empleados ayudan a cortar la comida o no ayudan” (P11, 27 afios, adulta con pardlisis cerebral
hemiplejia espastica).

3.5 Barreras actitudinales

Especificamente, uno de los entrevistados con pardlisis cerebral reportd una de las tendencias actuales de
bullying por Internet: el cyberbullying. Como ejemplo, se expone lo siguiente:

“/.../ La dificultad (que tengo) es la diccién. Mi voz, mi forma de hablar (en mis videos de Youtube), lo encuentro pre-
juicioso. Por ejemplo, la persona no lo hace, pero critica a quien lo hace. Creo que es un poco complicado. Para que
la persona lo critique ella tiene que hacerlo mejor que yo. Eso no sucede, prefieren destruirte, en vez de decir: “Hazlo
asi, habla con mas calma” /.../ (En los comentarios) dicen: “Tu vida es mala, tu vida es una m/.../, eres un mongol”.

11. https://www.uber.com/.
12. https://guiaderodas.com/.
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Ese tipo de bullying /.../ Yo digo que no estoy haciendo un canal de personas con silla de ruedas. Si hubiera hecho
ese tipo de canal, hablaria, no me averglienzo /.../ Quien quiere lo ve. Si nadie quiere, paciencia, nadie es perfecto
/.../ Entonces (dicen): “El es una persona con silla de ruedas” y se compadecen. Siguen preguntando y haciendo
bullying /.../” (P2, 35 afos, adulto con pardlisis cerebral cuadriplejia espastica).

Por otra parte, una de las entrevistadas con paralisis cerebral puntualizé sobre el acoso de personas sin
discapacidad que buscan intimidad o relaciones sexuales a través de las redes sociales. Se manifiesta lo
siguiente:

“/.../ Son hombres o mujeres sin limitaciones fisicas, que dicen sentirse atraidos por personas con discapacidad
fisica. Pero es una atraccion sexual. En este caso, la limitacion de una persona con discapacidad atrae a estas per-
sonas /.../ En la sala de chat de UOL que indiqué, hay muchas personas asi /.../ Son personas sin limitacion fisica
que se sienten atraidas por las personas con discapacidad /.../ (En Facebook) también hay /.../ Es que, de hecho,
van donde estan las personas con discapacidad, que son su foco /.../” (P10, 33 afios, adulta con pardlisis cerebral
diplejia espastica).

A dichas barreras actitudinales, se suma la creencia sobre aquello que puede hacer o no la persona con
pardlisis cerebral a través de Internet. Como ejemplo, se demuestra lo siguiente:

“Hay personas que piensan que no escribo en Facebook. Creen que es mi madre y me dicen: “;Quién escribe por
ti?” Digo: “yo” ((risas)), y ellos preguntan: “;Dénde esta tu mama?”. Yo respondo: “Esta trabajando” /.../ Yo misma
he creado mi Facebook, mi contrasefia /.../ Personas como amigos, parientes e incluso el profesor de X (institucién
de educacion especial y/o rehabilitacion) piensan que no escribo ((risas)). Escribo palabra por palabra, sélo que me
lleva un tiempo, porque escribo con una sola mano /.../ Como no puedo escribir alla (institucién de educacion es-
pecial y/o rehabilitacion) la gente piensa que no escribo (en la tablet) /.../” (P9, 34 afios, adulta con pardlisis cerebral
cuadriplejia espéstica).

“/.../ Diria que la mayoria de las personas piensan que tengo algun tipo de discapacidad intelectual. He pasado la
mayor parte de mi vida luchando contra ello. Cuando la persona me conoce, la idea de que tengo una discapacidad
intelectual termina /.../ Cuando necesitaba hablar con alguien que no me conocia, normalmente pensaba que tenia
algun problema mental. Ahora, cuando estoy con amigos y parientes, todos piensan que soy normal. Hablaban y se
quedaban conmigo normalmente /.../ Asi que, de hecho, esto siempre sucede, en cualquier lugar, ya sea en la es-
cuela, en el cine, en el mercado, en la universidad, en las redes sociales /.../ Queriendo o no, la discapacidad visual
y auditiva termina siendo mas comun que la pardlisis cerebral. La persona con paralisis cerebral termina atrayendo
mucho mas la atencién /.../” (P12, 35 afios, adulto con pardlisis cerebral hemiplejia espastica).

.|
4. Discusion

Respecto al primer eje tematico de “relaciones interpersonales” se sugiere que, cotidianamente, los adultos
con paralisis cerebral enfrentaron limitaciones para su inclusion social de modo presencial debido al estigma
de su misma condicion fisica y probable aislamiento (Suria, 2012, 2017; Villalobos et al., 2016). Sin embargo,
Internet a este tipo de personas les facilita un medio de comunicacién relevante para mantener contacto
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con sus pares y expandir sus relaciones sociales e interacciones con conocidos y desconocidos, lo cual fo-
mentaria su participacion e inclusion social (Caron y Light, 2015; Newman et al., 2017; Rasid y Nonis, 2015).

Las personas con esta condicién de discapacidad usualmente son excluidas o rechazadas para establecer
una vida amorosa y/o sexual en virtud de ciertos estereotipos negativos impuestos por la sociedad (Hus-
kin et al., 2017; Wiegerink et al., 2006). Esta dptica se entrecruza con una desinformacién que denota una
discriminacion para este grupo de personas, el cual no cree que pueda ejercer dichos derechos. Ademas,
pone al descubierto una ausencia de programas de educacion sexual que no motivan necesariamente esta
apertura y disfrute de su libertad sexual de manera plena y saludable (Ponsa et al., 2018).

Con relacién al segundo eje tematico de “bienestar emocional” es relevante mencionar que las investiga-
ciones para adultos con discapacidad fisica, entre ellas, con pardlisis cerebral midan o verifiquen dentro de
sus indicadores las ventajas o desventajas del uso de Internet u otras tecnologias; y que lo relacionen con
su calidad de vida (Alves-Nogueira et al., 2020; Maestro-Gonzalez et al., 2018; Mendes et al., 2018).

Es importante destacar que la literatura cientifica indica que el grupo de adultos con pardlisis cerebral tie-
ne un potencial riesgo de desarrollar indices de ansiedad y depresion. No obstante, sus causas necesitan
mayores estudios sociales, que permitan a futuro considerar si Internet implica o no un rol beneficioso para
evitar dichas emociones y sentimientos (Smith et al., 2019).

Respecto al tercer eje tematico de “visibilidad social” se puede destacar que Internet para las personas con
pardlisis cerebral se convierte en un “espacio liberador” para la muestra y/o expresion de su discapacidad
fisica (Surid, 2012). Es decir, es un recurso que fortaleceria su presencia mediatica para ser conocidos en
base a sus proyectos personales, que utilizan mensajes textuales y/o audiovisuales. Todo ello es difundido
en los entornos virtuales, que son complementarios a los medios de comunicacién tradicionales como la
television y la radio (Ferreira et al., 2012; Shah et al., 2020).

Historicamente, la discapacidad se ha presentado, dentro y fuera de los medios de comunicacion, a adjeti-
vaciones que son encasilladas o enmarcadas a sus caracteristicas cognitivas, fisicas y/o sensoriales; y no
en sus potencialidades (Worrell, 2018). Este tipo de cualidades estan dadas por cuestiones culturales, por
falta de una politica publica y social clara sobre educacion inclusiva y el respeto a la diversidad, asi como
por el énfasis de un modelo médico-rehabilitador que prioriza el foco en las necesidades funcionales y fisi-
cas de las personas (Jiménez, 2017; Sentenac et al., 2013; Solis y Real, 2019).

Para ello, se deben promover propuestas de sensibilizacion, didlogo e interaccion de las personas con o sin
discapacidad, entre ellas, con pardlisis cerebral, en diferentes contextos presenciales y virtuales. En otros
términos, que se problematice la concientizacién de una igualdad y equidad para todas y todos indepen-
dientemente de su discapacidad (Garcia et al., 2011; Leutar y Rai¢, 2008; Tonugble et al., 2021).

Con relacién al cuarto eje tematico de “participacion politica” las personas con pardlisis cerebral enfrentan
no solo obstaculos en los entornos por los cuales transitan debido a la falta de accesibilidad fisica, sino
también con determinados productos y/o servicios que no estan adaptados a sus particularidades (Brac-
cialli et al., 2016; Schur y Adya, 2013). De esta forma, se debe procurar seguir los modelos o criterios de
disefio universal para satisfacer las necesidades de las personas con discapacidad (Chamorro y Silvero,
2014; Ferreira et al., 2012; Gonzalez-Alonso y Garcia-Alonso, 2014; Johansson et al., 2021; Newman et al.,
2017). En este punto, Internet se convierte en un instrumento politico para manifestar sus quejas y velar asi
por el respeto de sus derechos.
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Finalmente, respecto al quinto eje tematico de “barreras actitudinales” se evidencia la exclusion que se pue-
de dar en Internet para este grupo de personas. Por ejemplo, las personas con discapacidad fisica, por de-
terminados rasgos de su cuerpo o formas de actuar, son consideradas injustamente como “no normales o
no comunes”, convirtiéndose en un motivo o sefal de discriminacién para aquellas o aquellos que no cuen-
tan con dicha condicién (Inahara, 2009; Tonugble et al., 2021). Asimismo, se puede encontrar algin tipo de
acoso virtual. Por consiguiente, se sugiere una discriminacién no sélo por pertenecer o ser de determinado
género, sino que también su discapacidad conllevaria otras vulnerabilidades (Mueller-Johnson et al., 2014).

Complementariamente, se sefalaron las percepciones de personas sin discapacidad sobre lo que podria
hacer o no con Internet la persona con paralisis cerebral. Esto reafirma los prejuicios vigentes sobre la dis-
capacidad fisica que no valoriza sus habilidades y competencias y/o que las personas sin discapacidad las
desconoce o que creen que no son capaces de realizarlas (Gonzalez-Alonso y Matia, 2018).

|
5. Conclusiones y recomendaciones

Los estudios sobre adultos con paralisis cerebral y el uso de Internet presentan ausencias en la literatura
internacional que merecen atencion de la comunidad cientifica de las diversas areas del conocimiento. La
socializacién para este tipo de personas esta tomando otras formas o estilos que no son Unicamente “cara a
cara” o de modo presencial, sino que surgen y evolucionan a través de Internet. Su utilidad sobrepasa el es-
pacio fisico y las fronteras geograficas, adoptando nuevos sentidos y significados para la vida de las perso-
nas con discapacidad fisica. Es oportuno indicar que Internet seria una herramienta para reforzar y generar
vinculos sociales, asi como relaciones de enamoramiento e intimidad complementarias a otros contextos.

Asimismo, se sugiere que Internet significa un recurso esencial que puede ser aliado para la mejora de la
salud mental y bienestar psicolégico de adultos con pardlisis cerebral. Este aspecto seria un potencial indi-
cador en el cual futuras investigaciones puedan incluir en sus instrumentos de medicién esta herramienta
tecnologica como medio de desarrollo para su calidad de vida.

Por lo senalado, Internet permite posibilidades de visibilidad social, inclusion y participacion politica a este
grupo poblacional. Es valioso resaltar el uso de las redes sociales por los adultos con pardlisis cerebral para
manifestar alguna denuncia publica o critica a situaciones que transgreden sus derechos como personas
con discapacidad. Esto invitaria a nuevos estudios sobre la autorepresentacién y representacion de las per-
sonas con esta condicién en las redes sociales. Y, en otros casos, puede revelar tipos de bullying y posibles
dafos o perjuicios que puedan violentar, denigrar o difamar a estas personas en el mundo digital.

Se recomienda indagar diversas maneras de socializacidon presencial y/o virtual que puedan vincularse
con ambientes o lugares como el educativo, laboral, recreativo y/o de terapia y rehabilitacion. Ademas, se
sugiere ampliar este estudio con otras muestras significativas para recabar otras experiencias de vida que
muestren las realidades de otros paises. Todo ello permitiria fortalecer e incrementar los estudios cualitati-
vos y cuantitativos sobre discapacidad y su relacion con el uso de Internet.
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Contribuciones del feminismo
posestructuralista al activismo

de las personas con discapacidad

en el contexto chileno

Contributions of poststructuralist feminism to the activism of people

with disabilities in the Chilean context

Resumen

Este articulo tiene el objetivo de analizar la influencia del feminismo posestructura-
lista en los movimientos de las personas con discapacidad. A través de una meto-
dologia hermenéutica interpretativa se analiza como las ideas de feministas poses-
tructuralistas que comienzan en la década de los 90’ se relacionaron fuertemente
con los activismos de la discapacidad desde los 2000 en adelante. Los resultados
del andlisis revelan que en especial las ideas de Judith Butler, Donna Haraway y P.
Beatriz Preciado han influenciado la emergencia y desarrollo de movimientos socia-
les de la discapacidad bajo conceptos como el conocimiento situado, la resistencia,
la somatopolitica, la deconstruccion del género, el orgullo gay, la experimentacién
del cuerpo, entre otros. Se concluye que existe una relacion estrecha entre episte-
mologia feminista posestructuralista y activismo de la discapacidad, constituyendo
este Ultimo un espacio donde la epistemologia se encarna y a la vez, la tensiona y
renueva a través la vivencia politica.

Palabras clave
Feminismo posestructuralista, disability studies, activismo de la discapacidad, dis-
capacidad, crip.

Abstract

This article aims to analyze the influence of poststructuralist feminism on the move-
ments of people with disabilities. Through an interpretive hermeneutical methodolo-
gy, it is analyzed how the ideas of poststructuralist feminists that began in the 1990s
were strongly related to disability activism from the 2000s onwards. The results of
the analysis reveal that especially the ideas of Judith Butler, Donna Haraway and P.
Beatriz Preciado have influenced the emergence and development of social move-
ments of disability under concepts such as situated knowledge, resistance, soma-
topolitics, the deconstruction of gender, gay pride, body experimentation, among
others. It is concluded that there is a close relationship between poststructuralist
feminist epistemology and disability activism, the latter constituting a space where
epistemology is incarnated and, at the same time, stresses and renews it through
political experience.
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Poststructuralist feminism, disability studies, disability activism, disability, crip.
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1. Introduccioén’

Los movimientos de personas con discapacidad son diversos, y sus practicas son el resultado de epistemo-
logias propias que emergen desde la experiencia y que pueden ser influenciadas por otros movimientos so-
ciales. Estas practicas pueden enmarcarse en formas asistencialistas de comprender la inclusion, en formas
biomédicas centradas en la rehabilitacidn, o pueden desarrollarse bajo premisas criticas, que cuestionan el
abordaje institucional de la discapacidad y profundizan en el andlisis del propio concepto.

Los estudios criticos de la discapacidad emergen influenciados por la experiencia de los denominados
disability studies. Estos definen la discapacidad como un fenémeno fundamentalmente social, cultural, po-
litico, histdrico y relacional, y consideran que “identificar a una persona como alguien con discapacidad es
un acto ideoldgico” [traduccién propia] (Pfeiffer, 2002, p. 3). La emergencia de este campo ha permitido la
investigacion y el desarrollo académico de perspectivas diversas de la discapacidad, aunque inicialmente
se ha desarrollado en el mundo anglosajén y mas tardiamente (aunque de manera rapida y profusa) en La-
tinoamérica. Asi, los estudios en discapacidad se han cruzado con influencias de epistemologias, teorias
y paradigmas criticos provenientes de distintos campos de estudio. Los feminismos han sido uno de ellos
(Garland-Thomson, 2017), aunque desde diversos tipos y enfoques (Kafer, 2013). Una de las mayores y
primeras influencias del feminismo en la discapacidad se ha dado gracias al concepto de intersecciona-
lidad. Este enfoque aparecié como concepto a finales de los 80’, propuesto por Crenshaw, pero ya venia
evidenciandose de forma practica en el feminismo negro y chicano desde los afios 70 (Cubillos, 2015). Esta
teoria es una denuncia al feminismo hegemaonico o blanco, el cual plantea solo un sujeto del feminismo con
identidad comun y subordinada a una misma opresién. La teoria de la interseccionalidad permitié integrar
la variable género para comprender mejor a las mujeres con discapacidad, no solo como personas, sino
como mujeres con caracteristicas y realidades asociadas a la vivencia de la discapacidad, visibilizando al
patriarcado como un elemento crucial para poder entender esa experiencia. Inicialmente, entonces, esta
teoria aporto6 a los estudios sobre mujeres con discapacidad, y con ello senté las primeras bases para los
vinculos que han existido entre feminismo y los estudios sobre discapacidad como campo de investigacion.

Posterior a ello, otras corrientes dentro del feminismo han influenciado también a la discapacidad, entre
ellas, el feminismo posestructuralista. Este tipo de feminismo se consolida a partir de la tercera ola femi-
nista, que se caracterizd por cuestionarse sobre quién era el sujeto politico del feminismo y reconocer al
cuerpo femenino como una produccién cultural e histérica. Con estos planteamientos, el posestructuralis-
mo, tanto europeo como estadounidense, logré afianzar una relacion para desarrollar la idea de este nuevo
feminismo (Zambirini, 2014). De ahi en adelante, quedaria un largo camino que recorrer para iniciar un vin-
culo con las discapacidades que se fortalece en la actualidad. Una de las tematicas mas relevantes para el
posestructuralismo es el concepto de cuerpo, y sus planteamientos permitieron contribuir al feminismo en
general y al feminismo posestructuralista en particular, para avanzar en profundidad en el analisis de este
concepto. A partir de ello, creemos que la discapacidad ha encontrado un terreno fértil de la mano de las
ideas del feminismo posestructuralista, sobre el cual hacer dialogar sus ideas y experiencias.

De acuerdo a esto, este articulo se levanta sobre el planteamiento de las siguientes interrogantes prelimi-
nares ¢Por qué y como el feminismo posestructuralista ha influenciado a los estudios sobre discapacidad
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y al movimiento de personas con discapacidad? ;Como ha ocurrido y esta ocurriendo esto? ¢ Qué otros
conceptos e ideas provenientes del feminismo posestructuralista le han sido Utiles al estudio de la discapa-
cidad? ¢Como estos enfoques tedricos y epistémicos han logrado permear las practicas de los colectivos
de personas con discapacidad? ;Como y cudles son estas practicas? ¢ Es posible concluir que esta influen-
cia ha contribuido a crear movimientos de personas con discapacidad emancipados?

Este estudio recogera experiencias activistas de personas con discapacidad en Chile que, debido a su enfo-
que critico y feminista, se presumen influenciadas por el feminismo poestructuralista. Se presentaran estas
experiencias analizadas e interpretadas desde este enfoque tedrico-filosofico, recorriendo conceptos como
la teoria crip, la teoria queer, los derechos sexuales y experiencia encarnada que pueden desprenderse de
las producciones escritas y visuales que han realizado estos movimientos. Hacia las conclusiones, se ten-
sionaran algunos de los resultados con perspectivas que complejizan y enriquecen el didlogo en torno a los
potenciales del feminismo posestructuralista en la discapacidad.

.|
2. Planteamientos teéricos

2.1. Disability studies

Tal como lo definen sus creadores, este término no solo hace referencia a un campo de estudio académico
sino también a un area de actividad politica (Davis, 2017). El término hace referencia a “un modelo socio-
politico-cultural de la discapacidad encarnada” (Linton, 1998, p. 526). Este campo de estudios localizé a
la discapacidad fuera del ambito de las ciencias de la salud y lo posiciond en un campo interdisciplinario,
fuertemente marcado por las ciencias sociales, cuestionando la medicalizacién y patologizacién de la dis-
capacidad. Ademas, trasladé la discapacidad desde un problema individual hacia un fendémeno colectivo y
puso énfasis en la importancia de que las voces de las propias personas con discapacidad tuvieran espacio
para la agencia. Y, entre otros aspectos, hizo visible la necesidad y posibilidad de una epistemologia de la
discapacidad y la inclusion (Linton, 1998).

Asi, este campo “sirve no solo para una reconstruccién interpretativa del fenémeno de la discapacidad, sino
que también provee de algunas de las lineas operativas a desarrollar para una actuacién directa en la ayuda
a las personas en situacion de discapacidad” (Ferreira, 2008, p. 149). Para el andlisis de la discapacidad,
los disability studies se basan de forma importante en el posestructuralismo, y en particular en las teorias de
Foucault (Davis, 2017; Barton, 2008; Balza, 2011).

Posterior al avance de los disability studies, aparecieron diversas lineas dentro de este mismo campo, entre
las cuales emergieron los estudios feministas de la discapacidad (feminist disability studies). Este campo,
segun Garland-Thomson (2005) quiere:

“(...) remover los agotados estereotipos sobre las personas con discapacidad. Busca desafiar nuestras suposicio-
nes dominantes sobre vivir con una discapacidad. Sitla la experiencia de la discapacidad en el contexto de los de-
rechos y exclusiones. Aspira a recuperar voces descartadas y experiencias tergiversadas. Nos ayuda a comprender
la intrincada relacion entre cuerpos y seres. llumina los procesos sociales de formacién de identidad. Su objetivo
es desnaturalizar la discapacidad. En resumen, los estudios feministas sobre discapacidad vuelven a imaginar la
discapacidad” [traduccidn propia] (p. 1557).
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De acuerdo a lo anterior, esta linea dentro de los disability studies no se centra solamente en el estudio de
las mujeres con discapacidad, sino en el estudio de la discapacidad bajo el prisma de los estudios de gé-
nero y feminismos (Balza, 2011).

En Iberoamérica también emergen, y con algunas tensiones, en relacion con las propuestas originales del
Norte Global. Lépez-Radrigan plantea que estas surgen “de la tension epistemoldgica y ontoldgica en torno
a la cualidad prelinguistica de los cuerpos, entendidos como experiencias encarnadas y territorializadas de
discursos performativos y materialidades, donde se intersectan fronteras binarias de la matriz moderno/
colonial” (2020, p. 97).

Posterior a los disability studies, e influenciados por estos, nacen los estudios criticos de la discapacidad,
como un campo desde el cual diversas teorias criticas conversan en relacion a la discapacidad como ob-
jeto de estudio, los que se han posicionado con fuerza en lugares como Latinoamérica, en didlogo con las
perspectivas criticas latinoamericanas (Yarza et al., 2019).

2.2. Activismo de la discapacidad

El activismo de la discapacidad nace al alero de otros activismos sociales, en particular con los movimien-
tos por los derechos de personas afrodescendientes y migrantes en los Estados Unidos desde los afios 60
(Blanco, 1999). Aunque algo mas lentamente que otros grupos minorizados, las personas con discapacidad
han ido colectivizandose y manifestando sus derechos en distintos sentidos. Los primeros activismos tenian
relacion con visibilizar la discriminacion, estigmatizacion y exclusién social de las cuales eran sujetos, y asi
nacieron convenciones internacionales relevantes utilizadas hasta hoy en el marco de la lucha por los de-
rechos humanos, como la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad. Luego, estos
movimientos se volcaron a la demanda de proteccion social y acceso a servicios de salud y rehabilitacion,
pues se presentaban carencias importantes en términos de redistribucién social y equidad (Aguila, 2007).
En este periodo histérico, y a la luz de estos hechos, nace en Estados Unidos e Inglaterra el modelo social
de la discapacidad, que propuso ser una contrapropuesta a los modelos rehabilitadores que se centraban
en las deficiencias de las personas. Este modelo se extendié rapidamente por todo el mundo y tiene gran
vigencia en la actualidad. Su aparicién resulté en una reforma de mucha relevancia para los movimientos de
personas con discapacidad y la posterior aparicién de los disability studies (Shakespeare, 2017). Palacios,
investigadora latinoamericana estudiosa de este modelo, lo define de la siguiente forma:

“Los presupuestos fundamentales del modelo social son dos. En primer lugar, se alega que las causas que originan
la discapacidad no son ni religiosas ni cientificas, sino sociales o al menos, preponderantemente sociales. (...). En
cuanto al segundo presupuesto (...) partiendo de la premisa de que toda vida humana es igualmente digna, desde
el modelo social se sostiene que lo que puedan aportar a la sociedad las personas con discapacidad se encuentra
intimamente relacionado con la inclusién y la aceptacion de la diferencia” (Palacios, 2008, pp. 103-104).

Posteriormente, estos movimientos demandaron la construccion conjunta de politicas publicas, en un slogan
de alcance mundial que citaba “nada para nosotros, sin nosotros”, donde elementos como la experiencia
personal y la co-construccién con el personal social y de salud fueron lo mas relevante (Pérez y Chhabra,
2019). Luego de esto, y con la intencién de hacer confluir parte de las ideas renovadas que proponia el modelo
social con la experiencia que ya traia el modelo rehabilitador, la Organizacién Mundial de la Salud levanta la
propuesta del enfoque/modelo biopsicosocial como abordaje de la discapacidad (Fuentes et al., 2021). Este
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ha tenido una amplia recepcién en el mundo académico, institucional y de organizaciones de la sociedad civil,
especialmente para quienes conceptualizan la discapacidad desde el campo de la salud, pero a través de una
perspectiva compleja del concepto. Es aplicado sobre todo en los espacios institucionales para la creacion
de politicas publicas sobre discapacidad y su aparicion ha resultado de relevancia para muchas personas con
discapacidad que efectivamente requieren de la red sanitaria para alcanzar derechos y participacion.

Actualmente, una buena parte de los movimientos de personas con discapacidad se han vuelto mas poli-
tizados y ha emergido un cuestionamiento a la nocion de cuerpo discapacitado, se ha retomado la idea de
derechos desde una vision mas amplia que los derechos basicos sociales y culturales, dando paso a las
intersecciones con la raza, la migracion y el género, y donde la idea de emancipacion y liberacién ha sido
central (Barton, 2008). Los movimientos sociales de personas con discapacidad asociadas a las artes han
sido también muy recurrentes en los Ultimos afios y han ocupado espacios publicos de alta connotacion con
un fin transgresor y politico (Miranda, 2020).

Parte de los activismos han encontrado en el concepto de capacitismo un soporte tedrico-ideoldgico desde
el cual comprender la situacion de la discapacidad en las sociedades contemporaneas y podemos situar su
origen en los movimientos anglosajones de personas con discapacidad (Wolbring y Guzman, 2016). Existen
diversas definiciones de este concepto, pero aqui recordaremos la definicion de Campbell (2001) que sefala
que el capacitismo es

“Una red de creencias, procesos y practicas que produce un tipo particular de tipo de yo y de cuerpo (el estandar
corporeo) que se proyecta como perfecto, tipico de la especie y, por tanto, esencial y plenamente humano. La dis-
capacidad se presenta entonces como un estado disminuido del ser humano” [traduccién propia] (p. 44).

En Iberoamérica ha sido desarrollado especialmente por Toboso (2017) en Espafia y Mello (2014), con im-
portantes acercamientos a los activismos criticos. En particular esta ultima autora lo ha hecho desde los
activismos feministas de la discapacidad.

A nivel mundial, y desde una perspectiva histérica, podemos situar a Jenny Morris como una de las pioneras
en posicionar al feminismo dentro del activismo de la discapacidad (Pino y Rodriguez, 2017), pues ella rele-
vo la ausencia de la voz de las mujeres y de la voz del feminismo en estos movimientos sociales, y destaco
que el concepto de cuerpo utilizado en el modelo social de discapacidad tenia severas limitaciones. Hoy es
posible hablar de un movimiento de mujeres con discapacidad a nivel internacional, cuyas practicas son:

“Luchas por la erradicacién de la violencia y los abusos, por la defensa de su autonomia moral en temas tan per-
sonales como las decisiones relativas a la maternidad, asi como por la eliminacién de las barreras discapacitantes
de nuestras sociedades para el acceso a ambitos basicos como la educacioén, el empleo o la atencion sanitaria,
entre otros aspectos, existe también una dimensién proactiva vinculadas a reivindicaciones de mas amplio calado”
(Arenas, 2009, p. 65).

2.3. Feminismo posestructuralista
Hoy existe consenso respecto a hablar de feminismos en plural, y no de “el” feminismo como una entidad
tedrica Unica (Barrera et al., 2010; Barreto, 2015). Dentro de los diversos feminismos, el posestructuralista es

aquel que ha abrazado algunas de las ideas del posestructuralismo, y en especial aquellas bajo la influencia
de Foucault, Deleuze y Derrida, tales como las relaciones de poder, la biopolitica y el énfasis en el potencial
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del lenguaje y el discurso, para vincularlas con elementos centrales del feminismo y asi obtener ideas, crea-
ciones, conceptualizaciones y nuevos posicionamientos epistémicos sobre los cuales comprender el género
(Urra, 2007; Zambrini, 2014; Alcoff, 1988). El posestructuralismo puede definirse como “uno de los discursos
académicos postmodernistas, que presta atencion al lenguaje, el poder, el deseo y la representaciéon como
categorias discursivas” (Pinar et al., 1995, como se cité en Rifa, 2003, p. 71). Si bien no existe una definicién
Unica sobre el feminismo posestructuralista, los autores coinciden en que elementos como la identidad y la
diferencia, presentes y centrales en otros feminismos, son criticados desde esta corriente (Scott, 1988; Butler,
2007), asi “el feminismo posestructuralista defiende la estrategia de la deconstrucciéon de nuestras identida-
des para tratar de escapar de la petrificacién de las mismas” (Cano, 2017, p. 46), por lo tanto este feminismo
rechaza la categorizacién de la mujer y del género, para dar paso a una subjetividad mas compleja (Alcoff,
1988), que no tenga como consecuencia identidades totalizantes, que promuevan mayormente la exclusion.

El posestructuralismo también ha enfatizado en el conocimiento como elemento para la transformacién his-
térica y social de los regimenes de poder. Este elemento esta presente en el feminismo posestructuralista,
aplicado a las relaciones de género y al poder en un contexto patriarcal. Desde aqui, aparece ademas el
concepto de resistencia, el cual estaria en oposicion al ejercicio del poder, generando espacio para lograr
el cambio (Doering, 1992).

Algunas de las feministas mas relevantes que basan o incorporan en su pensamiento los enfoques posestruc-
turalistas son: Luce Irigaray, Héléne Cixous, Judith Butler, Donna Haraway, Rosi Braidotti y Paul B. Preciado.

Existen muchos conceptos que estan relacionados con el feminismo posestructuralista y que han sido fun-
damentales para inspirar, articular y estructurar algunos de los activismos mas actuales en la discapacidad.
Estos conceptos, entre otros son: el conocimiento situado, la deconstruccién del género y teoria queer, el
orgullo gay, la experimentacion del cuerpo, la ciencia ficcion feminista utdpica, la somatopolitica, el pospor-
no, entre otros. Para objetivo de este andlisis nos centraremos solo en algunos de ellos, especificamente: el
conocimiento situado, la deconstruccion del género y teoria queer, y el posporno.

En relacion al conocimiento situado, si bien la creacion del concepto como tal emergié en los trabajos de
Haraway y Harding, es justo aclarar que su aparicién y aplicacion es previa y formé parte del proyecto
feminista de otras mujeres de la época (Cruz et al., 2012). Haraway escribi6 la primera vez sobre este con-
cepto en alusién a la objetividad e imparcialidad tan deseadas en la ciencia, “yo quisiera una doctrina de
la objetividad encarnada que acomode proyectos de ciencia feminista paraddjicos y criticos: la objetividad
feminista significa, sencillamente, conocimientos situados” (Haraway, 1991, p. 324). Su propuesta origind
una oleada de usos y reinterpretaciones y se mantiene plenamente vigente, a pesar de sus 30 afios de exis-
tencia (Guzman-Caceres, 2015). Asi,

“El concepto de conocimiento situado ha sido empleado a menudo para justificar la autoridad que, por lo menos en
sus propios términos, tendrian sistemas de pensamiento y formas de conocimiento diferentes de aquellas que han
pretendido edificar visiones universales desde el no-lugar de la objetividad cientifica” (Piazzini, 2014, p. 12).

De esta manera, observaremos mas adelante coémo los activismos de la discapacidad han revalorado su
propia experiencia histérica, su cuerpo como encarnacion de la vivencia de la discapacidad, y su voz en
primera persona como autoridad sobre la materia.

Sobre la deconstruccién del género y la teoria queer, si bien sabemos que Butler es quizas la mayor tedrica
que ha tenido el feminismo en el cuestionamiento del género y construir una teoria de ello, ya muchos afos
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antes Simén de Beauvoir nos habia entregado su famosa frase “no se nace muijer, se llega a serlo” y con
ello sentd las primeras bases para lo que hoy llamamos la deconstruccion del género (Garcia, 2012). Butler
propone que el cuerpo pierda su condicién de ser objeto de la ciencia, para trasladarse al campo politico,
implantando la duda en la sociedad acerca de las “verdades” sobre el género que se asumian hasta enton-
ces. La autora, sobre la vision posmoderna y posestructuralista asociada al género menciona que

“No hay una ontologia de género sobre la que podamos elaborar una politica, porque las ontologias de género
siempre funcionan dentro de contextos politicos de terminados como preceptos normativos: deciden qué se pue-
de considerar sexo inteligible, usan y refuerzan las limitaciones reproductivas sobre la sexualidad, determinan los
requisitos preceptivos mediante los cuales los cuerpos sexuados o con género llegan a la inteligibilidad cultural”
(Butler, 2007, pp. 287-288).

Estos enfoques de deconstruccion del género han sido fundamentales para la posterior consolidacién de la
teoria queer. En inglés, la palabra queer ha sido utilizada de forma peyorativa para referirse a las personas
gay, y como verbo se traduce como desestabilizar o perturbar. Los activistas de la disidencia sexual esta-
dounidenses revirtieron el sentido de esta palabra, y crearon a partir de ello una epistemologia subversiva
y transgresora (Fonseca y Quintero, 2009), que cuestiona la institucionalidad, la heteronormatividad, y la
practica sexual culturalmente aceptada. Si bien el concepto queer es previo a gender trouble de Judith
Butler, este Ultimo fue de enorme influencia para su transformacion en una teoria y posterior aplicacién en
diversos ambitos de cuestionamiento a la normatividad, lo que toma especial sentido para la idea de cues-
tionar las identidades. “Para Butler, cualquier categoria de identidad controla el erotismo, describe, autoriza
y, en mucho menor medida, libera. La teoria no deberia entenderse en el simple sentido de contemplacion
desinteresada, sino que es totalmente politica” (Fonseca y Quintero, 2009, p. 48).

El concepto de posporno es mas actual que los anteriores. Una de las feministas mas importantes en el plan-
teamiento del posporno en tanto teoria y activismo es Paul B. Preciado, sin embargo, este movimiento social-
artistico y posteriormente enfoque tedrico, nace de la mano de una estrella porno estadounidense, Annie
Sprinkle y la sociéloga posestructuralista Marie-Héléne Bourcier. Se define como un cuestionamiento a la in-
dustria pornogréfica, tanto por su relacién con el mercado y el capitalismo, como por su enfoque patriarcal en
los contenidos pornogréaficos. Smiraglia considera que el feminismo fue un movimiento pionero en leer critica-
mente la practica y experiencia de la pornografia, asi como sus imaginarios culturales. Sobre esto refiere que:

“No obstante, frente a ese diagndstico inicial, dos respuestas en contraposicion se plantearon como estrategia a
seguir: por un lado, un feminismo abolicionista que busca proteger a las mujeres de esas imagenes -violentas, dis-
criminatorias— a través de su censura, y por el otro, un feminismo denominado generalmente pro-sexo que plantea,
en cambio, la disputa de ese espacio de la representacion sexual” (2012, p. 2).

El feminismo posestructuralista ha optado, en esta disputa, por un feminismo pro-sexo que promueve ac-
ciones sexuales reivindicativas. Este feminismo es “un nuevo feminismo anticensura que entiende el cuerpo,
la sexualidad y la pornografia como espacios posibles de resignificacion y de empoderamiento politico para
las mujeres y las minorias sexuales” (Rodriguez, 2013, p. 258).

Dentro de estos espacios se encuentra el posporno. Siguiendo las ideas de Butler y de la teoria queer, este
se posiciona desde la construccion social del género y la deconstruccion del mismo. Asi,

“La relacién entre sexualidad y pornografia no es del orden de la representacion, sino de la produccién (...) la pre-
gunta no es si es posible un porno femenino, sino jcéomo modificar jerarquias visuales que nos han constituido
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como sujetos? ;Como desplazar los cédigos visuales que histéricamente han servido para designar lo normal o lo
abyecto?” (Preciado, 2015, parr. 5).

El posporno puede utilizar distintas artes, como el video, la pintura, la fotografia, etc. para tensionar los ima-
ginarios pornograficos hegemonicos y mostrar la deconstruccién del género y el cuerpo, lejos de la industria
pornogréfica global (Egafia, 2017).

.|
3. Método

El método mediante el cual se realizd el estudio corresponde al analisis hermenéutico interpretativo, ubi-
cando a este en el paradigma cualitativo e interpretativo-comprensivo de la investigacion. La hermenéutica
propone a la interpretacion de los textos como una forma de comprender los fenédmenos sociales (Gadamer,
1991). De acuerdo a esto, “el objeto revelado del andlisis gadameriano es mas bien el de sacar a la luz las
estructuras transcendentales del comprender, o sea, clarificar los modos de ser, en que se concreta el feno-
meno interpretativo” (Arraez et al., 2006, pp. 177-178).

Si bien la hermenéutica es una disciplina antigua, el propio Gadamer (1991) ha sefialado que no puede
aplicarse bajo metodologias estructuradas, y que la interpretacion debe estar ligada permanentemente al
contexto sociocultural en que se dan los fendmenos que sefialan los textos y la forma en que estan escritos.

En relacién a esto Ultimo, las formas de escritura que son analizadas en esta investigacién no obedecen al
formato de texto clasico en todos los casos, sino que integran ademas textos en formatos mas usadas por
los movimientos sociales, tales como columnas, boletines, entrevistas, publicaciones de redes sociales, etc.
Sobre esto, Arraez et al. (2006) plantean que “las novedosas formas de interpretacion son fundamentales
para propiciar espacios de dialogo” (p. 178).

Para seleccionar los textos, se realizé una busqueda en Internet y redes sociales con el propdsito de iden-
tificar colectivos, organizaciones y lideres dentro del movimiento de personas con discapacidad en Chile y
se seleccionaron aquellos que, de acuerdo al marco tedrico, presentaban practicas posibles de ser inter-
pretadas y analizadas desde el feminismo posestructuralista. Se recogieron algunas practicas activistas de
acuerdo a su nivel de significado y riqueza para la reflexion interpretativa.

De acuerdo al andlisis hermenéutico, el texto tiene un propdsito propio y un contexto de referencia desde
el cual surge. Estos representan puntos de partida para la interpretacion, pero del andlisis se desprende su
verdadero sentido ontoldgico, al vincular lo histérico y cultural. El analisis hermenéutico sostiene que los
textos son polisémicos y, por lo tanto, pueden ser interpretados desde posicionamientos tedricos diversos
(Gadamer, 1991). Para este andlisis de los textos se interpretaron sus elementos ideoldgicos, narrativos,
culturales y epistemoldgicos, pues estos permiten generar un vinculo con el feminismo posestructuralista
como enfoque tedrico-conceptual de la investigadora. Y se ha utilizado la comparacién, como propone el
analisis hermenéutico, para comprender mejor las practicas activistas chilenas. Para esto se ha aludido a
algunas de las practicas y activismos mas destacados en otras partes del mundo.

Esta interpretacion plantea el desafio del circulo hermenéutico en el que, si bien se toman los textos produ-
cidos por lo sujetos, en este caso los colectivos activistas, esto
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“No implica solo quedarse con el texto y en él; sino que es una interpretacién que requiere de la voluntad del sujeto
que conoce para trascender las “fronteras” del texto a interpretar. En este sentido, se debe entender el proceso de
analisis hermenéutico en permanente apertura, producto de la actividad re-interpretativa de la que es fruto. Asi, di-
cha re-interpretacion no es pura referencia al texto, sino que a la interpretacion de la interpretacion que hace el autor
respecto a un fendomeno determinado” (Carcamo, 2005, p. 211).

Asi, la interpretacion que se ha hecho obedece a la diversidad propia de los textos escogidos, a la diversi-
dad del feminismo posestructuralista como horizonte teérico-filoséfico desde el cual realizar la interpreta-
cion y al contexto sociopolitico en movimiento en que estos activismos se desarrollan en Chile.

.|
4. Andlisis

Dentro de los activismos de la discapacidad existen variadas experiencias y movimientos sociales que pue-
den leerse como influidos por el feminismo posestructuralista, ya que sus practicas se expresan en didlogo
con algunos de los aspectos que aqui hemos relacionado con el feminismo posestructuralista, tales como
la sexualidad disidente y abierta, la performatividad, movimientos que se ven representados por el disability
pride, colectivos que generan un discurso a favor del movimiento crip y la visibilizacién de la experiencia
encarnada de la discapacidad a través de la literatura. Es importante mencionar que existen numerosos
movimientos de personas con discapacidad incipientes y consolidados alrededor del mundo, con otras ex-
periencias de activismos que también pueden ser analizados desde esta perspectiva. Se relacionaran estos
movimientos globales con algunos activismos locales a nivel latinoamericano y especialmente chileno, con
el fin de poder situar estas experiencias desde la realidad latinoamericana.

4.1. Movimientos que promueven la sexualidad en la discapacidad

Quizas sea el documental espariol Yes, We Fuck! el que impulsé la necesidad de promover la tematica de la
sexualidad en personas con discapacidad desde una perspectiva critica y posestructuralista, si bien ya ve-
nia siendo trabajada por distintos colectivos, especialmente el Movimiento de Vida Independiente (Espaiia),
de donde emerge también uno de sus directores, Antonio Centeno. Estrenado en el X Porn Film Festival de
Berlin, en 2015. El documental en si es un activismo politico-artistico en el campo del cine, de la mano de
un director en situacion de discapacidad fisica, sin embargo, las seis historias de vida que en él se relatan
nos revelan los activismos en la sexualidad y la pospornografia en los movimientos de personas con disca-
pacidad en Espana. En dicho festival, Yes, We Fuck! fue presentado como:

“Un documental que forma parte de la linea del festival “Sexo y discapacidad” y aborda no solo la cuestién de
sexualidad de personas con diversas discapacidades, sino también feminismo, trans-feminismo, LGBT, queer, in-
tersexual, activismo gordo y otros. En 6 episodios veremos a las personas hablar sobre y realizar actos explicitos de
su sexualidad, en todas las formas de habilidad fisica®” (10 Porn Film Festival Berlin, 2015, p. 30).

El nombre del documental alude a la famosa frase de la campafa presidencial de Obama, Yes, we can/, y
se relaciona también segun su director con que “somos el Unico colectivo al que se describe por lo que no
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puede hacer” (Gallego, 2015, pérr. 2) y muestra la historia de personas con discapacidad y su vivencia de la
sexualidad, en relacién a la vida en pareja, la asistencia sexual y la prostitucién (Zurro, 2015). Su exhibicién
reveld y a la vez consolidé activismos relacionados con el consumo de la prostitucién como una opcion
para personas con discapacidad, la exploracion sexual colectiva del cuerpo en personas ciegas, y el uso
de asistentes sexuales para lograr el autoerotismo en personas con movilidad reducida (Centeno y de la
Morena, 2015). Una de las motivaciones para la elaboracién de este documental, es que “los millones de
paginas pornograficas no muestran a personas discapacitadas. O se les considera angeles, asexuados, o
aparecemos como fetiches, no como sujetos que vivamos nuestra sexualidad” (Zurro, 2015, parr. 7).

La asistencia sexual a las personas con discapacidad que aparece en el documental revelé un activismo
incipiente en Espara creado por alianzas entre personas en situacion de discapacidad y profesionales del
area de la rehabilitacién y la sexualidad, y que posterior al film se extendié como una opciéon demandada
por las personas con discapacidad en distintas partes del mundo, amplidndose también en Espafia, a cargo
de diversas ONG (Torrico, 2016).

En Chile han nacido iniciativas dirigidas a la asistencia sexual lideradas por personas con discapacidad, y
aunque avanzan lentamente en su oficializacion, poco a poco han logrado instalar la tematica, con apoyo
de organizaciones argentinas que ya han echado a andar estas practicas activistas, lideradas por Silvina
Peirano. El colectivo Diversidad Funcional Chile y la organizacién Odisex (Observatorio de Derechos Se-
xuales y Reproductivos de las Personas con Discapacidad) se encuentran avanzando en estas iniciativas y
existe la necesidad de crear un Foro de Vida Independiente Chile, a la usanza del mismo en Catalufia, que
ha potenciado estos activismos de sexualidad y posporno (Zunino, 2017). Paula Bravo, directora de Odisex
plantea sobre la asistencia sexual:

“Me parece que es una excelente opcion, pero en Chile estamos muy lejos de alcanzarla. Primero hay que reco-
nocer y promover la naturalizacién de la sexualidad de las personas con discapacidad y mientras eso no ocurra
los asistentes sexuales van a ser considerados como una idea exotica, de personas locas. Aca no se considera la
intimidad como necesaria para una vida digna de alguien con discapacidad. En Odisex hay profesionales que se
estén capacitando y tomaron cursos sobre esto fuera de Chile, sin embargo, sabemos que va a ser muy complejo
instalarlo (Ellies, 2016, parr. 9).

En su relato podemos interpretar una necesidad de cambio social para hacer posible la incorporacion de
este tipo de practicas, y no al revés. Plantea un cambio progresivo con el fin de que la asistencia sexual sea
reconocida y no exotizada desde lo porno.

Preciado, sobre el posporno como teoria, refiere

“La nouvelle vague post-porno, transfeminista y tullido hecho sobre todo con video (Eric Pussyboy, Abigail Gnash,
Lucie Blush, Courtney Trouble, Virginie Despentes, Gaspar Noe, Post-Op, Del LaGrace Volcano, YesWeFuck...) no
busca representar la verdad del sexo sino cuestionar los limites culturales que separan la representacion pornogra-
fica y no pornografica, asi como los cddigos visuales que determinan la normalidad o la patologia de un cuerpo o
de una practica” (2015, parr. 3).

Yes, We Fuck! se plantea como una contra-propuesta no solo a la pornografia tradicional sino a pensar a
las personas con discapacidad como seres diversexuales visibles, explicitos y transgresores, “entendien-
do que —en palabras de Preciado- el antidoto frente a la pornografia hegemdnica no es la censura, sino la
produccién y circulacion de propuestas alternativas” (Smiraglia, 2012, p. 4). Vemos que este documental,
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entendido como practica politica, no tiene necesariamente ni Unicamente el interés de excitar a la audiencia
con las muestras explicitas de sexo que se observan en el recorrido de estas seis historias, como pretende
la pornografia tradicional, debido a que

“Lxs activistas posporno generan una apuesta estética y politica: no se trata solo de crear representaciones alterna-
tivas de la sexualidad, sino de indagar nuevas posibilidades artisticas; procurar no solo —o mas— que la excitacion
del publico, en pos de un goce estético” (Peralta, 2017, p. 231).

4.2. Teoria y movimiento crip

Al igual que queer, crip en inglés es una palabra peyorativa con la que se ha denominado a las personas con
discapacidad (McRuer, 2021). Se traduce al espariol como “tullido” y representa una historia de exclusién
de esta poblacién. Tal cual lo hicieran los activismos de la disidencia sexual, las personas con discapacidad
han reivindicado esta palabra y la han transformado en un campo de movimiento social y posteriormente
se ha teorizado para acompanar una epistemologia de esta resistencia y disidencia del capacitismo (Mal-
donado, 2020; Marefio, 2021; Garcia-Santesmases, 2017; McRuer, 2021). El creador de la teoria, McRuer,
menciona que este concepto se opone tanto al modelo médico como al modelo social de la discapacidad,
ofreciendo un concepto “centrado en el exceso, el desafio y la transgresién extravagante: crip ofrece un
modelo de discapacidad que es culturalmente mas generativo (y politicamente radical) que un modelo
social que es solamente, mas o menos, reformista (y no revolucionario)” (Moscoso y Arnau, 2016, p. 138).
Es interesante como el activismo crip no solamente se ha influenciado de la teoria queer, sino que ademas
se posiciona como un influyente en el sentido contrario, esto es, desarrollar un concepto que a su vez sea
capaz de impactar a las disidencias sexuales que se enmarcan dentro de lo queer. Un ejemplo es la rela-
cion entre lo crip y la propuesta cyborg donde ese vinculo ha permitido también releer este concepto de
Haraway (Kafer, 2013). Para Garcia-Santesmases “los feminismos, la teoria queer y la teoria crip permiten
desnaturalizar categorias de normativizacién corporal (...) e identificarlas dentro de un sistema de regulacién
corporal: el heteropatriarcado y el capacitismo” (2017, p. 1). A esto se le ha denominado también “alianza
tullido-transfeminista” y es un area en la que Paul B. Preciado ha demostrado gran interés, relacionandola
con el concepto posestructuralista de somatopolitica (Universidad Internacional de Andalucia, 2011).

El activismo crip ha desarrollado un realce de las condiciones fisicas, mentales o sensoriales que se catalo-
gan por la ciencia como “anormalidades” o “deficiencias”, para evidenciar no solo la aceptacion de estas,
sino celebrar su existencia, su diversidad y provocar a la ciudadania a través de actos performativos, espe-
cialmente usados por artistas con discapacidad. Garcia-Santesmases y Arenas en su investigacion sefialan

“La confluencia de estas circunstancias ha permitido a algunos artistas discapacitados (...) crear espectaculos que
emplean nuevos lenguajes, en los que se sienten orgullosos de poner en escena lo que antes ocultaban, adoptando
un discurso mas cercano al de la cultura de la discapacidad y/o a las actitudes crip” [traduccién propia] (2017, p.
349).

En estos planteamientos encontramos premisas de lo queer, puesto que “la teoria queer intenta cambiar el
sentido de la injuria para convertirla en un motivo de estudio, e incluso de orgullo. Asi, ser diferente se toma
como una categoria de andlisis para denunciar los abusos que se presentan desde la misma ciencia” (Fon-
seca y Quintero, 2009, p. 44), poniendo énfasis en lo periférico como espacio de reivindicacion.
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La teoria crip ha desarrollado el concepto de able-bodidness, inspirado en el concepto de “heterosexualidad
obligatoria” acuiado por Rich y trabajado también por Butler. Este concepto podria traducirse al espaiiol
como “capacidad corporal obligatoria” y busca relevar que la existencia de una “no discapacidad” no es
una caracteristica neutral del ser ni una eleccion de la persona, sino algo que el sistema hace parecer desea-
ble y obligatorio (Moscoso y Arnau, 2016; McRuer, 2018). Esta teoria demuestra cémo es posible subvertir
estas légicas capitalistas y patriarcales desde una accion y practica performativa, tal como lo ha venido
haciendo el colectivo de personas queer, tomando a la discapacidad como una experiencia encarnada
(Garcia-Santesmases, 2017).

Activismos relevantes han aparecido alrededor del mundo a partir de la emergencia de la teoria crip. Uno de
estos ejemplos lo constituye la lider activista Nomy Lamm, quien se define a si misma como algo que podria
traducirse como “gordajudiatullidacofobollera” (Proyecto Kahlo, 2014), mostrando la interseccionalidad de
sus diversidades y donde lo crip se muestra como parte esencial de su performatividad.

En Chile existe el colectivo de jévenes mujeres con trastornos del espectro autista (TEA) llamado Asper-
Girls, en el cual es posible observar elementos de la teoria crip en su constitucion. A través de un activismo
principalmente en redes sociales, estas jévenes desarrollan memes donde performatizan las “deficiencias”
sociales y de comunicacién propias de las personas con TEA a través de sus escritos en redes sociales,
integrando elementos de humor en sus espacios de reivindicacion, siempre desde una perspectiva feminista
y de género. Este colectivo se encarga de realizar educacioén desde una mirada que podemos definir como
crip, de la visibilizacién de la discapacidad y de participacidn ciudadana en materias de discusion nacional,
donde la voz de las personas con discapacidad esté presente, como ha sido recientemente el caso del es-
tallido social del 18 de octubre en Chile y la pandemia de Covid-19.

4.3. Disability Pride

La primera Disability Pride Parade fue realizada en Boston, en el afio 1990, y se inspiré en el Black Parade
y el LGBT Parade, ambos nacidos también en los Estados Unidos. La misién de Disability Pride Parade en
la actualidad, es

“Cambiar la forma en que la gente piensa y define la discapacidad, romper y acabar con la vergiienza internalizada
entre las personas con discapacidad, y promover la creencia en la sociedad de que la discapacidad es una parte
natural y hermosa de la diversidad humana, de la que las personas que viven con discapacidad pueden enorgulle-
cerse” [traduccién propia] (Disability Pride Parade Association, parr. 1).

Esta practica emerge bajo el concepto del “orgullo de la discapacidad”, como ha sido traducido al espafiol
por algunos paises, y nos sugieren la performatividad y el orgullo por la diferencia que nos plantea la teoria
queer y los feminismos posestructuralistas. Quienes desarrollan practicas o investigaciones en esta linea
han criticado tanto el modelo médico como el modelo social de la discapacidad, debido a que estos no son
capaces de cuestionar el concepto de discapacidad ni celebrar sus diversidades y diferencias, mostrando
un interés por la normatividad en sus intentos de reparacién e inclusion. Desde esta perspectiva, la disca-
pacidad aparece como algo identitario (Hopson, 2019; Bogart y Nario-Redmond, 2019).

El concepto de “orgullo” se ha planteado como una contraposicion a la opresion (Ferrante, 2014), eviden-
ciando una practica activista de resistencia y una epistemologia situada al plantear una nueva comprension
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de la discapacidad desde un enfoque de resignificacion. Por otra parte, este enfoque ha planteado el acti-
vismo del orgullo como un opuesto a las practicas institucionales y estatales de caridad, primando un en-
foque de derechos y de relacién entre diversos activismos sociales de personas en situacién de desventaja
social (Pérez y Chhabra, 2019).

Adicionalmente, en los Ultimos afos han aparecido colectivos que se posicionan desde el orgullo de la
discapacidad en vinculo con el orgullo gay o LGBTIQ+, con el objetivo de contribuir a que las personas con
discapacidad que se definen dentro de una disidencia sexual sean capaces de encarnar ambas experien-
cias desde una préactica de orgullo de la diversidad. En Espaia el colectivo Diversxs trabaja en este desafio,
tanto con personas con discapacidad fisica como intelectual o mental, acompanado de vivencias sexuales
en el abanico de las disidencias. En Chile, Odisex ha planteado esta tematica y ha llevado la popular frase
de “estar dentro del closet” a encontrarse en una “cruel prision heterosocial” en el caso de las personas con
discapacidad no heterosexuales. Este colectivo ha desarrollado espacios educativos y de apoyo a las per-
sonas con discapacidad en estas materias, sin embargo, aln queda un largo camino para consolidar estas
practicas. De acuerdo con la premisa del Orgullo Gay, su presidenta plantea que “la diversidad, en toda su
maxima extensién es un maravilloso carnaval. Y de todos quienes creemos en ella, depende que no siga
opacando su bello rostro luminoso con el macabro antifaz de los prejuicios, del rechazo y la discriminacion”
(Bravo, 2016, parr. 13).

En Latinoamérica desde hace varios afios se ha desarrollado la Marcha del Orgullo Loco, la cual posiciona el
orgullo de la discapacidad en las personas con discapacidad psicosocial, desde un enfoque anticuerdista.
Recientemente se ha organizado la 62 Marcha por el Orgullo Loco en Chile, liderada por los colectivos Locos
por nuestros derechos y Autogestién Libre-Mente, cuyo texto de invitacion en post de Facebook sefala

“Por sexto afo consecutivo posicionamos el Orgullo Loco en Chile, marchando por las calles de la capital Santia-
guina, defendiendo la locura, denunciando la violacién de nuestros derechos y ejerciendo la expresion de ser Libres
de mentes (...) Salgamos a las calles con la locura por delante porque por mas que busquen callarnos nosotrxs
seguiremos resistiendo y seguiremos luchando jLxs locxs no nos rendimos y somxs la revolucién!” (Autogestion
Libre-Mente, 2020).

Podemos interpretar que existen elementos culturalmente identitarios, que se utilizan las denominaciones
linglisticas en espariol que histéricamente han denigrado a la discapacidad psicosocial en un sentido rei-
vindicativo y la manifestacion de estos elementos en los espacios publicos.

4.4. Visibilizacién de la experiencia encarnada de la discapacidad a través de la literatura

El conocimiento situado es quizas uno de los enfoques mas populares del feminismo, y su uso se ha
extendido mas alla del posestructuralismo. Como se ha mencionado inicialmente, este concepto nos ha
permitido reivindicar la experiencia de las personas con discapacidad como un saber encarnado, una epis-
temologia situada y ontologia de la resistencia. Este concepto ha permitido la aparicion de colectivos de
personas con discapacidad que se sitlan desde la experiencia personal y desde el discurso en primera per-
sona, poniendo estos en un nivel jerarquico igual o mayor al del experto teérico académico, demandando y
exigiendo su lugar y voz respecto al tema. Para algunas mujeres feministas con discapacidad, la teoria de
la interseccionalidad si bien colabord en visibilizar una realidad, también contribuyé a situarlas desde una
doble desventaja o exclusion, perpetuando un imaginario social de experiencia de victima por sobre una de
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resistencia, cuando numerosos movimientos de personas y mujeres con discapacidad justamente preten-
dian relevar su resistencia como una practica emancipadora (Morris, 1996).

Al alero de ese tipo de reflexiones, nacieron movimientos de personas y mujeres con discapacidad que de-
searon contar su historia desde la voz en primera persona y dar visibilidad al movimiento de personas con
discapacidad a través de la literatura. Asi, vemos elementos posestructuralistas de este tipo de feminismo,
que relevan la literatura y el lenguaje como aspectos esenciales para construir la realidad (Urra, 2007; Rifa,
2003).

A partir de esto, uno de los primeros esfuerzos por reunir relatos en primera persona, desde una voz en
el campo de la resistencia, la lucha y la transformacién social, fue hecho por Jenny Morris (1996). En su
trabajo Encuentros con desconocidas es posible observar una gama de mujeres con discapacidad y sus
experiencias encarnadas en un amplio abanico de realidades, diversidades, resistencias y re-existencias.
Otras experiencias interesantes han provenido mas recientemente de la mano del Disability Visibility Project,
el cual se encarga de hacer visibles las historias de personas con discapacidad contadas por su propia voz
y difundirlas a través de diversos formatos, generando un circulo de historias. En un continuo esfuerzo de
recopilar esas historias, dos libros han nacido de este proyecto liderado por Alice Wong, mujer con disca-
pacidad asiamericana, titulados Resistance & Hope. Crip wisdom for the people (Wong, 2018) y Disability
visibility (Wong, 2020). En Chile, recientemente las jovenes de AsperGirls han convocado una recopilacién
de relatos en primera persona de mujeres y no binaries en el espectro autista denominada Experiencias en
el mundo educativo (Colectivo AsperGirls Chile, 2020). Ademas de esto, el afio 2019 se publica el libro Por
el derecho a la locura. La reinvencion de la salud mental en América Latina, el cual presenta 10 relatos en
primera persona de activistas latinoamericanos, escritos en narrativa y formato libre (Cea, 2018).

Estas iniciativas buscan tensionar la produccién académica sobre discapacidad, a través de la produccion
literaria situada desde la discapacidad, relevando esta primera voz y la visibilizacion como una estrategia
enmarcada en las bases del conocimiento situado, desafiando la objetividad, la neutralidad, la literatura en
formato académico y el método cientifico en la generacion de conocimiento para la transformacién social.

.|
5. Conclusiones

A través del presente trabajo se ha intentado relacionar las bases del feminismo posestructuralista con al-
gunos activismos de las personas con discapacidad. Hemos identificado que este feminismo, que ha sido
influenciado por el posestructuralismo europeo, presenta conceptos, enfoques y teorias que han sido de es-
pecial interés para los movimientos contemporaneos de personas con discapacidad alrededor del mundo.
En menor medida, el feminismo posestructuralista se ha vinculado con los disability studies y, como se ha
demostrado en este andlisis, presenta algunas discrepancias que hacen ver a la teoria crip como un nuevo
modelo comprensivo de la discapacidad en reemplazo del modelo social (Kafer, 2013; Zerega et al., 2020).
Al respecto, Alison Kafer plantea:

“Segun Sandahl y McRuer, los estudios sobre la discapacidad y la teoria crip difieren en su orientacién y objetivo:
la teoria crip es mas contestataria que los estudios sobre la discapacidad, y esta mas dispuesta a explorar los posi-
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bles riesgos y exclusiones de las politicas de identidad, al tiempo que reconoce, “quizé paradojicamente”, “el papel
generador que la identidad ha desempefiado en el movimiento por los derechos de los discapacitados” [traduccion
propia] (2013, p. 15).

Estos elementos inspiradores para la discapacidad son variados y numerosos, y podemos resumirlos en
dos aspectos. El primero de ellos es fenomenoldgico, en tanto presenta un enfoque critico y transgresor
sobre el concepto de cuerpo, y el segundo es epistemoldgico, pues ha destacado la voz y el conocimiento
situado, presentando a la experiencia encarnada como un elemento esencial para la construccion de un
saber propio. Ambos aspectos desde una estructura antipatriarcal y anticapitalista.

Todos los activismos aqui revisados se sitian desde la posicién de la resistencia, pues todos ellos recono-
cen las opresiones y las fallas de las politicas sociales enmarcadas en una epistemologia hegeménica, y
han decidido conscientemente presentar una propuesta alternativa de practica emancipadora, sustentada
en saberes y conocimientos propios que le dan forma y subsistencia.

El movimiento de personas con discapacidad se ha renovado y liberado a través de la influencia del feminis-
mo posestructuralista, y entre ambos han construido espacios de alianza y retroalimentacion que les permi-
ten mantener epistemologias flexibles y contextualizadas. Esta liberacion es posible de observar a través de
aspectos como el orgullo de la discapacidad, los actos performativos de la teoria crip y la pospornografia.
Estos sujetos fronterizos, marginados y fetichizados han reclamado y tomado su lugar en la sociedad, al-
zando sus cuerpos “impropios” en pos de una celebracién de la diversidad. Esto no se ha realizado desde
una visién caritativa y lastimosa de exhibicién de la normalidad a la que estamos acostumbrados/as a través
de la institucionalidad, por ejemplo, con la campana Teleton, sino en el marco de una manifestacién de un
cuerpo insurrecto que cuestiona el poder biopolitico y lo transforma en poder colectivo.

Aun asi, es importante reconocer que no todos los movimientos de personas con discapacidad que han
visibilizados temas que son comunes en el feminismo, como la sexualidad, lo hacen desde una perspectiva
posestructuralista. En estos otros enfoques reconocemos las posturas de otros feminismos, como el de la
igualdad, sobre el reconocimiento de la altisima violencia sexual de las que son victimas las mujeres con
discapacidad en comparacién a los hombres (Alcantara et al., 2019) o la prostitucion y fetichizacion de las
mujeres con discapacidad (Jeffreys, 2020). Estos planteamientos son ciertamente importantes vy, si bien
son planteados desde otros tipos de feminismos, su relevancia desafia los analisis posestructuralistas del
feminismo en la discapacidad.

El cuestionamiento a la normatividad que ha hecho el feminismo posestructuralista ha contribuido a reforzar
la idea del capacitismo como una consecuencia tanto del capitalismo como del patriarcado. A partir de
ello, estos colectivos y practicas colectivas han sido capaces de reconocer las limitaciones y ausencias
en la sociedad donde esos cuerpos se desenvuelven, reclamando no solo espacios de atencion sanitaria,
de rehabilitacion o de inclusién educativa/laboral, sino también espacios de participacién ciudadana, co-
construccién social y la creacién de proyectos autonomos de re-existencias. Aun asi, la condicién precaria
del sujeto con discapacidad en Latinoamérica (Maldonado, 2021) plantea enormes desafios en como el
feminismo posestructuralista puede dialogar con el modelo social de la discapacidad o incluso el modelo
biopsicosocial, los que resultan favorables para muchas mujeres con discapacidad en situacién de pre-
cariedad en Iberoamérica (Verdugo, 2003; Ferrante, 2014) y también en paises anglosajones (Catapano y
Garland-Thomson, 2019; Ryan, 2020), a pesar de sustentarse sobre filosofias de justicia liberal, poniendo en
el centro los derechos sociales, tales como la atencién sanitaria, la accesibilidad urbana, el acceso a educa-
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cién y empleo y las redes de cuidado, los que muchos colectivos de mujeres con discapacidad defienden.
Estas dificultades dialdgicas no son nada nuevas, ya desde hace décadas las han planteado diversos teori-
cos en las discusiones sobre reconocimiento versus redistribuciéon y que dialogaron también las feministas
Butler y Fraser (2017) con gran complejidad. Ciertamente este debate no esté resuelto, y los ejemplos aqui
tratados contribuyen a aclarar la posicion del feminismo posestructuralista en esta conversacion. Es posible
que la complejidad de las sociedades patriarcales actuales requiera una combinacién entre los feminismos
poestructuralistas con aquellos anticapitalistas para lograr coaliciones lo suficientemente fuertes como para
alcanzar la justicia para las personas con discapacidad.

Adicionalmente, la aparicion de lo crip como una teoria inspirada en lo queer ha hecho que los investigado-
res estén actualmente poniendo atencion a la repeticion de las posibles problematicas que ha enfrentado la
teoria y movimiento queer al levantarse inicialmente sin una critica profunda al capitalismo y desarrollarse
en algunas ocasiones en dialogo con enfoques liberales. Esto lo ha planteado el propio McRuer (2021), pero
también lo han hecho otras perspectivas analiticas sobre lo queer actual y futuro, tales como la de Mufioz
(2020), las que contribuyen a problematizar este aspecto y desafian la construccion de lo queer y la lucha
por lo anti-normativo. Es fundamental para los activismos de la discapacidad que se desarrollan sobre los
feminismos poestructuralistas estar atentos a esta discusion y encontrar vias que hagan posible la eman-
cipacion del movimiento de la discapacidad desde perspectivas en didlogo con la realidad cambiante y
compleja de la sociedad actual.

Como se ha visto a lo largo de este articulo, la mayoria de las experiencias tanto tedricas como practicas se
sitUan en territorios anglosajones y europeos, sin embargo, han emergido algunas experiencias latinoameri-
canas y chilenas, que aqui se han sefialado. Esta comparativa nos ayuda a una mejor interpretacion de las
practicas activistas. Aun asi, el camino para los movimientos de personas con discapacidad en Latinoaméri-
caen la linea de los feminismos posestructuralistas es largo y probablemente presentara obstaculos ligados
a lo instalado que esta el capitalismo y el patriarcado, y a las politicas de redistribucién que han primado en
nuestros estados-nacion para la poblacion de personas con discapacidad. En este sentido, y reconociendo
las tensiones que existen entre los feminismos posestructuralistas con los decoloniales, latinoamericanos e
indigenas, es probable que los colectivos de nuestra América que ya estan siendo influenciados por estos
enfoques aqui revisados encuentren formas propias de converger, reconociendo las enormes contribucio-
nes que el feminismo posestructuralista ha tenido en los movimientos de personas con discapacidad, pero
al mismo tiempo siendo conscientes de las epistemologias feministas propias que han emergido de Latino-
américa y que podrian generar un didlogo de interés en pos de estos movimientos. De todas formas, seran
las practicas de resistencia de los colectivos de las personas con discapacidad latinoamericanos las que
hagan dialogar a la teoria, y no al revés.
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School trajectories of students with disabilities at the Argentinian

secondary school level: Biographies in context

Resumen

La tesis que se presenta en este articulo tiene como objetivo analizar las trayectorias
escolares de estudiantes con discapacidad que actualmente cursan el nivel secun-
dario en Argentina. Se considera necesario abordar esa dimension vital desde un
enfoque biogréafico narrativo porque permite desentraiar los sentidos profundos de
los logros, obstaculos y desafios que se presentan. Las particularidades de estas
trayectorias se vinculan a las derivaciones, los cambios de escuelas, las configura-
ciones de apoyo y otras dinamicas singulares que son vividas por cada estudiante,
segun las condiciones y oportunidades de cada contexto. La intencion es aportar a
los estudios criticos en discapacidad en América Latina, sistematizando las valiosas
experiencias que se construyen en nuestros paises, desde el respeto por la palabra
de los estudiantes con discapacidad, que ha sido histéricamente invisibilizada en
los contextos académicos.
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Abstract

The objective of this thesis presented in this article, is to analyze the school trajecto-
ries of students with disabilities currently attending the secondary school level. It is
considered necessary to address this vital dimension from a narrative-biographical
approach because it allows the unraveling of the deep meanings of the achieve-
ments, obstacles and challenges that are to be faced. The distinctive features of
these trajectories are linked to the referrals, changes of schools, support systems
and other unique dynamics experienced by each student in accordance with the
conditions and opportunities each context offers. The intention is to contribute to
critical disability studies in Latin America, by systematizing the valuable experiences
put together in our countries, respectfully taking into account the voice of students
with disability, which has historically been invisible in most academic contexts.
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1. Introduccion

Las trayectorias escolares de estudiantes con discapacidad se han reconfigurado durante los Ultimos 15
afos a partir de multiples procesos, como aquellos vinculados a avances normativos y reconfiguraciéon de
ciertas practicas. Antes de ese lapso temporal, en Argentina y varios paises de Latinoamérica era poco pro-
bable —en la mayoria de los espacios- la posibilidad de encuentro entre la educacién especial y la educacion
regular para que los estudiantes pudieran elegir a qué tipo de institucién deseaban asistir, porque el trabajo
en las escuelas de educacion especial estaba centrado en garantizar las condiciones necesarias para que
quienes asistian a esas escuelas —especificamente- encontraran posibilidades de continuidad. En varios ca-
sos, los intentos de intercambios entre escuelas a fin de lo que se denominaba “integracion” de estudiantes
con discapacidad, fueron entendidos como arriesgados porque las normativas vigentes no los permitian y
se consideraban parte de lo que se denominaba “curriculum nulo™.

En el caso de Argentina, la Ley de Educacion Nacional (N° 26.206) marcd el inicio de una nueva forma de
concebir la educacién de estudiantes con discapacidad, generando diversos procesos como la incorpora-
cion de resoluciones normativas especificas (como las 174 y la 311 del Consejo Federal de Educacién) para
gue se garantizara el derecho a la educacién de este colectivo.

La educacion especial continla siendo el campo de saberes (y la modalidad del sistema educativo, des-
tinada a asegurar el derecho a la educacién de estudiantes con discapacidad, como lo define la Ley de
Educacion Nacional mencionada) que se ocupa de cuestiones vinculadas a la discapacidad, relacionandose
formalmente con escuelas de otras modalidades, escuelas regulares y otros espacios educativos. En ese
sentido, se consideran fundamentales las discusiones actuales sobre la educacion inclusiva, la continuidad
de las escuelas de educacion especial como espacios especificos (Schewe, 2011, 2021), los recursos ne-
cesarios para el trabajo docente, las condiciones de los acompafamientos y los apoyos.

Las trayectorias escolares han sido analizadas como los recorridos que los estudiantes realizan durante
ese transitar (Terigi, 2007), en todos los niveles y modalidades del sistema educativo. En el caso de los
estudiantes con discapacidad, se presentan particularidades con respecto a las configuraciones y opor-
tunidades de continuidad, que es necesario sefalar. Por ejemplo, si un estudiante concurre a una escuela
regular, encuentra los apoyos necesarios desde el nivel inicial y obtiene las certificaciones correspondientes,
tiene posibilidades de transitar hacia los niveles siguientes, hasta llegar al nivel superior?. En cambio, si un
estudiante realiza su escolaridad primaria en instituciones de modalidad de educacion especial, para que
sea posible la transicion al nivel siguiente necesita de una serie de procesos particulares. En este sentido, se
entrecruzan las trayectorias escolares con transformaciones historicas, politicas e incluso ideoldgicas con
respecto a la discapacidad, trascendiendo las cuestiones curriculares (Briscioli, 2013).

La construccidn histoérica de las dinamicas que se mencionan, en el sistema educativo argentino, estuvo
marcada por la “derivaciéon” (Schewe, 2020) de los estudiantes con discapacidad a espacios particulares
para su atencion -las escuelas o centros de educacion especial- por lo que las continuidades que se ana-
lizan en este trabajo constituyen un cambio trascendental. En este sentido, la escuela secundaria estaba
inicialmente dirigida a un perfil de estudiante, a aquel que se mantuviera dentro de ciertos parametros, de

1. Se puede observar algunas de estas dinamicas en https://bdigital.uncu.edu.ar/objetos_digitales/3948/scheweruedes?2.pdf.
2. Esos niveles corresponden en Argentina a: inicial, primaria, secundaria y superior.
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cierta norma. Como toda norma es parte de vinculos de poder e implica clasificaciones y —en este caso— un
principio de correccion (Pérez, 2014; Cheli, 2013; Vain, 2009), los estudiantes que acceden a estos procesos
son solamente quienes cumplen con determinados requisitos establecidos por las instituciones y por los
equipos de apoyo. En estos espacios, ademas, aparecen como parte de las complejidades las concepcio-
nes sobre la cuestién de la discapacidad de quienes los integran.

Autores como Danel (2018) consideran que la construccién del concepto discapacidad se vincula a discu-
siones sobre sus contextos y formas de reproduccién: si se considera que se trata de una cuestion social
o cultural, el eje se pondra en elementos y configuraciones de esos érdenes, lo que significa una diferencia
sustancial con los modelos impuestos por los paradigmas vinculados a la medicina y al asistencialismo que
atraviesan la historia de la discapacidad. En este caso, como se manifiesta a lo largo del trabajo, conside-
ramos que la discapacidad es una experiencia (Torres et al., 2019) y que no se puede (o resultaria absoluta-
mente sesgado, insuficiente y reduccionista) definir solamente desde la perspectiva de organizaciones inter-
nacionales o disciplinas especificas vinculadas a la salud, a la educacién, o desde el campo del derecho?.

“El desarrollo de estudios sociales sobre discapacidad ha sido muy escaso en nuestro pais, pero también en
el resto de América Latina y en Espana (...). Tal vez, esta ausencia de cuenta de las dificultades que implica
la construccién de la discapacidad como objeto de estudio sociologico. Las mismas se plantean, en primer
lugar, a la hora de definir qué entendemos por discapacidad. Se presentan al investigador “como combo
cerrado” dos modelos explicativos contrapuestos: por un lado, el modelo rehabilitador, desde el cual la
discapacidad es entendida como una enfermedad de un agente individual y tributaria de asistencia médica.
Desde una perspectiva contrapuesta, el modelo social anglosajon comprende a la discapacidad como el
resultado de la inadecuacion de la estructura social a las necesidades de las personas con discapacidad,
inadecuacion que solo puede ser entendida al interior del sistema capitalista desde el cual los “discapacita-
dos” constituyen mano de obra no productiva” (Ferrante, 2009, p. 18).

Ferrante (2009) cuestiona los sentidos de pretender abordar sociol6gicamente el concepto de discapacidad
partiendo desde una mirada médica, resaltando la importancia de recordar que tenemos un “objeto de es-
tudio que habla”. Entre estas consideraciones, la autora afirma que aun quienes se han propuesto superar
los reduccionismos de estas dos posturas reproducen el antagonismo sobre la naturaleza y la cultura. Para
escapar a la postulacién de instancias superadoras, refiere las problematizaciones de los modelos de abor-
daje desde campos disciplinares heterogéneos, para superar la “aceptacion acritica de estrechez analitica,
que legitima practicas normalizadoras” (Ferrante, 2009, p. 19).

En un trabajo que explora el vinculo entre los conceptos de discapacidad e inclusién desde las légicas
coloniales contemporaneas, Lorena Nuiez Parra (2020) afirma que no se ha problematizado lo suficiente la
forma en que se comprende epistémica y ontolégicamente la discapacidad “como resultado de practicas
coloniales impregnadas de estructuras de poder” (Nufez, 2020, p. 63). Para esas légicas: “este cuerpo
mutilado, ingobernable, incivilizado, pero también expresidn de resistencia paso a ser a la vez un cuerpo im-
productivo” (Nufiez, 2020, p. 64) y el concepto de inclusion (con sus correspondientes practicas y politicas)
paso a ser indicador de su impuesta y autoritaria refuncionalizacion. Se vuelve evidente como aparecen las
dindmicas, vinculadas: hay una clara intencion de trabajar para que los estudiantes con discapacidad (como
los demas estudiantes que van a la secundaria) puedan transformarse en ciudadanos Gtiles®.

3. Como ocurre en varios trabajos de investigacion y otros espacios vinculados a la discapacidad.
4. Se reproduce el ideal capitalista de disciplinamiento social para que los estudiantes sean funcionales al mercado y a los parametros hegemo-
nicos de ser y de vivir (Vain, 2009).
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2. Método

Los estudios sobre trayectorias proponen lineas de tiempo, muestreo de las posibilidades, bifurcaciones,
entre otras. En este sentido, se ha propuesto articular esta forma metodoldgica con el estudio de las bio-
grafias (Bolivar y Domingo, 2006), para poder volver evidente como la educacion escolar formal hace parte
de otros procesos vitales y se interdeterminan. Por supuesto que esto sucede con todas las personas, pero,
especificamente en el caso del colectivo que analizamos, los sentidos y la experiencia de la discapacidad
contribuyen a la construccion de ciertas particularidades.

Con respecto a las formas de construccion de la investigacion narrativa, Bolivar (2002) afirma que los abor-
dajes podrian formularse de acuerdo a dos posibilidades:

1. Analisis paradigmatico de datos narrativos.
2. Andlisis narrativo, propiamente dicho.

Para el analisis paradigmatico de datos, se retoman las voces de los entrevistados, organizando compara-
ciones y generalizaciones que constituyen agrupaciones conceptuales para el andlisis, pero la palabra que
prima es la del investigador como autor del texto. Los datos se exponen para ilustrar (sic), un texto tedrico
y conceptual.

“En el segundo caso, se narra la historia respetando su totalidad en un relato nuevo, conjuntado (sic) por el inves-
tigador sin aspirar a una generalizacion. El andlisis requiere que el investigador desarrolle una trama o argumento
que le permita unir temporal o tematicamente los elementos, dando una respuesta comprensiva de por qué sucedid
algo” (Bolivar, 2002, p. 13).

En esta investigacion optamos por sostener los relatos completos, co-construidos con los actores, a fin de
reivindicar las historias de los estudiantes como Unicas, no generalizables, con sus dindmicas y elementos
particulares. Esto también implica que el lector los conozca, otorgue sentido a esos elementos y se pueda
evidenciar con claridad cudles son las cuestiones que como investigadora elegi analizar y cudles —aunque
exceden los alcances del trabajo y no se retoman en este analisis— también las constituyen.

En todos los casos, se establece un contrato narrativo (Bolivar, 2012). Por las elecciones metodolégicas de
este trabajo, cada encuentro se configurd a partir de preguntas sobre las entrevistas anteriores y, en uno
de los casos, una autobiografia. Las narrativas se presentan como resultado de ese proceso, entendiendo
como eje, las trayectorias escolares. Es interesante ver las posibilidades de este tipo de investigaciones,
segun esa intencion, teniendo en cuenta que podrian aparecer proyecciones hacia el punto de vista del in-
vestigador, por lo que es necesario atender al posible juego de distancias y proximidades entre la curiosidad
del investigador y la abusiva puesta en escena de su visién u objetivos.

El desafio que se construye en este trabajo consiste (incluso actualmente, tras el proceso de tesis) en
explicitar las historias de aquellos que no han sido conocidos y reconocidos formando parte de espacios
de visibilizacion, no han influenciado con su trabajo en grandes movimientos, no son héroes. Son jovenes
estudiantes de escuelas secundarias transitando su cotidianeidad, con todo lo que eso implica, en las com-
plejidades de las decisiones. Cuando se afirma que las decisiones son tomadas por otros se expone que el
hecho de que los tres estudiantes estan construyendo sus trayectorias escolares en instituciones que les
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permitirian, a futuro, alcanzar sus intenciones de ser médico, ser docente, ser cientifico, a partir de las opor-
tunidades y elecciones que pudieron construir —en gran medida— por condiciones sociales de sus tutores
(tener una madre docente), cuestiones de prestigio institucional (la escuela tiene estudiantes integrados con
éxito), ofertas institucionales del contexto (la escuela de educacion especial quedaba lejos).

Algunos autores como Muniiz, Arglello y Arduini, se ocuparon de la historia de esta perspectiva en América
Latina. Reconocen su origen en la escuela de Chicago, a principios del siglo XX (Muhiz et al., 2014), ad-
mitiendo que desde los afos 50, se intentd “conocer las problematicas latinoamericanas con paradigmas,
conceptos y métodos ajenos a nuestras realidades: la heterogeneidad cultural fue asi comprendida desde
valores, creencias y practicas eurocéntricas” (Mufiiz et al., 2014, p. 2). Por eso, la propuesta de los autores,
desde los aportes de los estudios decoloniales, consistié en revisar algunos postulados metodolégicos que
han sido consolidados a lo largo de los afios: “la concepcion lineal de la temporalidad, las preguntas con
que enfrentamos a las fuentes, y los distintos usos de la oralidad” (Muhiz et al., 2014).

Sobre el potencial de la investigacion biografica, inicialmente como dialégica y también como practica
decolonial, los autores siguen lo propuesto por Arguello (2012) y Birulés (1996) sobre la consolidacién con-
temporanea de la perspectiva biografica que plantea la construccién de un sujeto encarnado y situado que
se aprecia tanto en su individualidad como en su sistema de relaciones, para estar atentos, especificamen-
te a las “jerarquias epistémicas, espirituales, raciales/étnicas y de género/sexualidad desplegadas por la
modernidad” (Castro-Gémez y Grosfoguel, 2007, pp. 13-14), que permiten la persistencia de estructuras
colonizantes (Castro-Gémez y Grosfoguel, 2007) de los siglos XVI y XVII.

Se realizaron entrevistas biograficas que se complementaron con otras informaciones de contexto, como
entrevistas a docentes, directivos, madres y padres. Ademas, se revisaron documentos institucionales y
personales —obtenidos a partir del vinculo con las escuelas y las familias— a fin de completar los relatos.

Las etapas de la investigacion consistieron en:

Definicion de los objetivos, marcos de referencia y estado del arte.

Definicion de la metodologia y lecturas sobre producciones previas.

Realizacion de las entrevistas biogréaficas y entrevistas complementarias.
Sistematizacion y reorganizacion de los relatos.

Lectura y revisiones de los relatos por parte de los estudiantes participantes del estudio.
Andlisis.

Escrituras y organizacién de la presentacién final de la investigacion.

No ok o=

Quienes han sido entrevistados para la realizacién de la reconstruccién biogréfica fueron 3 estudiantes. Sus
edades, afios de nacimiento y cursos se encuentran descriptos en el apartado siguiente.
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3. Resultados®

Por cuestiones de limites espaciales para la comunicacién del trabajo, se sintetizaran en este apartado las
reconstrucciones biograficas desde los hitos vitales mencionados por los tres estudiantes.

El estudiante 1 (en adelante, E1) nacid en el afio 2002 y en el momento de la entrevista (2018) cursaba el
tercer afio de secundaria. Naci6é con dextrocardia y varias complicaciones congénitas. En el afio 2005 tuvo
su primera cirugia de un rifién, mismo afio en el que ingreso en la escolaridad inicial, razén por la que fue
usuario de la educacion hospitalaria. En el aflo 2006 pudo iniciar su escolaridad primaria en un colegio
regular confesional pero las multiples cirugias realizadas a mas de mil kilbmetros de su hogar implicaron
volver al apoyo de educacion hospitalaria, o que permitié que en 2010 iniciara cuarto grado y cursara quin-
to. En 2011 comenzé sexto grado en una escuela estatal, pero debido a que en 2012 tuvo otras cirugias —a
partir de las que se convirtié en usuario de una protesis en una pierna y silla de ruedas— no pudo entrar en
secundaria hasta 2016. Uno de los hitos que sefala en su biografia es que, en el afio 2015, ingres6 como
deportista en un equipo de deporte adaptado, actividad que le apasiona y que permiti6 que actualmente
haya sido convocado por el seleccionador nacional.

Como cuestiones a destacar sobre la trayectoria escolar, se mencionara aqui que la escuela le parece signi-
ficativa porque es un espacio de encuentro con amigos y diversion. A pesar de eso, afirma que se esfuerza
por cumplir con las obligaciones que le permiten continuar con sus estudios y que las interrupciones fueron
solamente por motivos de salud. Contaba en la entrevista que:

“Lo que pasa es que a mi nunca me gusto estudiar. Desde chico, con todas las materias me pasaba. Ni queria hablar
en las clases. Ahora de grande, hay algunas materias que no me gustan mucho. Con las que me gustan, me pongo
las pilas, pero las que no, me cuesta. Las maestras eran buenas, me acuerdo” (Entrevista biografica, 2018).

El estudiante 2 (en adelante, E2) naci6 en el afio 2000, en el momento de las entrevistas tenia 17 afos y es-
taba en tercer afio de secundaria. A los 14 se “quedo sordo” por un accidente automovilistico, razén por la
cual fue derivado a una escuela de educacion especial. El estudiante narra con enojo el momento, porque lo
recuerda como el peor de su vida, y sintié que la escuela, en lugar de acompanarlo, lo excluyé. En la escuela
de educacién especial le ensefaron algunos contenidos para “nivelar” los conocimientos necesarios para
el ingreso al nivel secundario (regular) y realizaron las gestiones para que fuera admitido en la Unica escuela
secundaria de la comunidad rural donde vive.

Le gusta bastante estudiar, es un apasionado de la tecnologia y tiene una beca de estudios para cursar un
nivel basico de robdtica. Una de sus actividades favoritas es fabricar robots con materiales reciclados.

La estudiante 3 (en adelante, E3) también naci6 en el 2000 y en el momento de la entrevista (2019) casi
termina cuarto afo. Cursé en una escuela de educacion especial primer grado a los siete, segundo a los
ocho y a los nueve el preparatorio para el ingreso a la escuela comun. En 2009 intentd entrar en la escuela
de musica y la rechazaron, en 2013 ingresa finalmente en la escuela de musica y, en 2015, en la educacién
secundaria.

5. En la investigacion biogréafica narrativa, las biografias no se consideran “resultados” sino oportunidades de aporte a partir de las reconstruccio-
nes, también legitimas. Se consignan de esta manera por cuestiones de formalidad.
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Es la mas critica de los tres estudiantes con respecto a su trayectoria escolar y la Unica que expreso sentirse
subestimada por lo que sabe y puede. Siente que las instituciones a las que concurrié no supieron compren-
der que ella no necesitaba esa gran cantidad de “apoyos” que recibi6 en la vida:

“Hoy siento que ir a la escuela comun fue una decisién un poco impuesta. Me hacian ver que si vos lograbas irte era
porque tu cabeza funcionaba. Si no, eras una mediocre, eras alguien que se quedo ahi porque no avanzoé. Entonces
yo decia que no soy asi, que sé que puedo, que lo voy a lograr. Cuando yo estaba sola en el instituto, yo iba, hacia
la tarea y podia jugar: después de la integracién, ya no. Después de este momento tan abrumador y estresante, me
acostumbré, y puedo decir que tuve una primaria linda. Mis compafieros comprendieron, en octubre mas o menos
de ese aflo, que yo era una nifia como ellos, que podian compartir conmigo. Tenia dos comparieros varones que
querian estar conmigo, haciamos juntos los trabajos, se sentaban conmigo; eso estaba buenisimo, sobre todo esa
época en la que en el colegio me miraban como un ser extrafio, sobrenatural. Me han preguntado si yo era de la
tierra o venia de otra parte [rie]. Yo tenia que explicarles, porque los adultos no lo habian hecho”. (Entrevista biogra-
fica, 2019)

La E3 aclar6 que no se siente inferior y que “percibe equidad”. Menciona que no se siente limitada en cuanto
a sus posibilidades, explicando sus logros (principalmente los escolares) con sus ansias de aprender. Cuan-
do menciona que no le informaron sobre las “dificultades que podia llegar a tener”, aclara que “no hubo
un trauma”, porque no reconoce otra forma de vivir o de ver. Siente que la discapacidad es una condicién,
aclarando la diferencia entre lo que percibe la sociedad, que usa el concepto como sinénimo de diferencia
y limitaciones. Ella habla con seguridad de su potencial y quiere transmitir esa fuerza a todas las personas
que la rodean. El asunto de las diferencias aparece en su relato vinculado también a cuestiones estéticas,
para sefalar que la discriminacion puede encontrar un posible origen hasta en modos distintos de vivir. Ella
reconoce que la discapacidad no es cuestion de patologias o capacidades.

Para el E1, conocer a otros jovenes con discapacidad fue clave para valorar lo que él es. No ser el Unico,
identificarse con pares, con quienes ademas comparte un espacio deportivo, significd la construccion de
otros sentidos con respecto a la experiencia de la discapacidad.

El E2, vincula la discapacidad con “la mente”, o con “andar mal de la cabeza”. Su forma de referirse a ella
deja ver que, por momentos, siente que no es un joven con discapacidad, sino, por el contrario, “solamente”
es sordo. Afirma que “en el aprendizaje no tengo problemas, gracias a eso, pasé de curso. Fui a la escuela
especial después del accidente y me dejaron ahi porque las otras no me recibian a mitad de afo” (Entrevista
biografica, 2017).

En este caso, los tres se niegan a utilizar apoyos que resulten demasiado visibles o evidentes. Si en la
escuela de E2 alguien comienza a usar la lengua de sefias argentina (LSA) va a despertar la curiosidad de
docentes y estudiantes, que se acercarian a mirar y preguntar (por lo que se pudo observar y consultar,
siempre intenta pasar desapercibido); para E1 implicaria también ser mirado y podria desencadenar esas
preguntas que no quiere que le hagany, en el caso de E3, la evidencia de que tiene una discapacidad visual
podria volver a presentarle situaciones de burla, como cuando —segun su relato- fue victima de las de sus
comparneros.

E3 insiste con que no quiere “perder” mas el tiempo, porque perdidé dos afios de su vida con apoyos que
no necesitaba. En el caso de E2 también aparece una cuestién de pérdida con respecto a la escuela de
educacion especial. E3 entiende que la juventud es un momento para disfrutar ciertas cuestiones que des-
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pués, considera, desaparecerian o serian inaccesibles. E2 afirma que lo enviaron a la escuela de educacion
especial porque pensaron que estaba “totalmente discapacitado”, pero que no era asi, porque estaba “so-
lamente sordo”.

.|
4. Discusion

Se ha sefalado en investigaciones anteriores (Schewe, 2018) afines a la educacion especial, que las practi-
cas cotidianas fueron apenas modificadas a partir de las propuestas de apoyos. Si se analiza, por ejemplo,
cudles son los sentidos actuales del trabajo en las escuelas de educacion especial, nos encontramos con
que siguen siendo espacios que contienen a grupos de estudiantes que —por motivos que determinan las
instituciones— no estarian en condiciones de asistir a escuelas regulares. E2 afirma que lo enviaron a la es-
cuela de educacion especial porque pensaron que estaba “totalmente discapacitado”, pero que no era asi,
porque estaba “solamente sordo”. En este caso, es interesante el planteamiento de McRuer (2002) sobre
la preferencia a las identidades capacitadas como aquello a lo que todas las personas aspiran que opera
como una especie de sistema de capacidad corporal obligatoria compulsiva: los “discapacitados anorma-
lizados” son otros.

Otros estudiantes atraviesan la totalidad de sus trayectorias en escuelas regulares, lo que también implica
prever una serie de complejidades que han sido analizadas por varias autoras (Barrozo, 2017; Schwamber-
ger et al., 2020; Bocchio et al., 2020) que se pueden visualizar como:

a. Siexisten los recursos suficientes en cuanto a los apoyos necesarios, se garantiza la continuidad de las
trayectorias. La mayoria de las escuelas publicas (podrian existir diferencias en algunos contextos con
respecto a caracteristicas como extension geogréfica, diversidad cultural y diferencias entre normativas
jurisdiccionales) no cuentan con los recursos especificos en las instituciones, por lo que se recurre a
los servicios de prestaciones sociales, convenios interinstitucionales o a solicitar a las familias de los
estudiantes que cubran las demandas con recursos propios. Por eso, existen figuras como la del acom-
panante terapéutico® y la de docentes de apoyo’, que son contratadas formal o informalmente.

b. Hay algunos casos en que no se considera necesario gestionar apoyos especificos. La cuestion es de
qué forma y quiénes toman esa decisidén porque, en ocasiones, como las escuelas no se ocupan de
analizar cada caso, las trayectorias se ven interrumpidas y no se conocen los motivos. Por ejemplo, si
los estudiantes se cansan de las incomodidades que genera la falta de apoyo y abandonan el curso, ese
abandono se atribuye a la falta de interés del estudiante o al escaso apoyo de las familias, entre otras.

c. Se considera en este trabajo que la falta de los recursos especificos en las escuelas que analizamos es
otra forma de violencia. Si bien las generalizaciones son arriesgadas, a mas de 10 afios de la implemen-
tacion de marcos legales que promueven que los y las estudiantes con discapacidad lleven a cabo sus

6. Seguin Londero y Pacheco (2006), un acompaiante terapéutico es un agente cualificado para ejercer un papel activo en el cotidiano de quienes
sean usuarios de diferentes terapias. Los inicios del acompafiamiento terapéutico como profesién se vinculan a los movimientos antimanicomiales
de 1950.

7. Pueden ser contratados por las familias, las obras sociales o, en algunos casos, se destinan horas docentes de las escuelas de educacion
especial a esos fines.
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trayectorias escolares en todos los niveles y modalidades del sistema educativo argentino, contintian
siendo excluidos/as, invisibilizados/as e infantilizados/as en las instituciones, lo que termina, en una
gran cantidad de ocasiones, conduciendo al abandono.

Es pertinente destacar que, en ocasiones, las escuelas de educacion especial son las que inician procesos
de intercambio y formacién de docentes de escuelas secundarias. Se conocen experiencias muy interesan-
tes, pero también rechazos y discriminacién hacia los estudiantes. En este sentido, es necesario mencionar
que las condiciones de trabajo docente en estas escuelas continlan siendo modificadas a partir de practi-
cas que intentan aportar para garantizar el derecho a la educacion a estudiantes con discapacidad, en las
condiciones actuales:

“Uno de estos factores obstaculizantes que resulta necesario expresar tiene que ver con las condiciones de precari-
zacion, que se grafica en los largos recorridos que los y las docentes realizan entre las escuelas de distintos niveles
educativos durante una jornada laboral, atravesando grandes distancias y utilizando distintos medios de transporte
para llegar a tiempo a cumplir y garantizar los procesos educativos, entrando y saliendo por distintas aulas, interac-
tuando con diversos actores educativos: directores, supervisores, docentes de areas especiales, entre otros. Otra
cuestion a sefialar es que en las escuelas de educacion secundaria el formato del saber disciplinar se diversifica a la
vez que se complejiza; y se encuentra con la formacion de los y las docentes de educacién especial que acompafian
el proceso educativo. Esto muchas veces resulta un obstéculo. Al respecto, una docente de apoyo a la inclusion lo
expresa en una entrevista: 'yo me fijo las materias y le pregunto en qué tiene dificultad [...], pero la verdad que si me
dice que no entiende Fisica yo me tengo que poner a estudiar, porque eso no lo vi en mi formacion, y estudiar me
lleva tiempo, sumado a los otros chicos que también realizo apoyo, asi que es muy dificil” (Maestra de apoyo a la
inclusién, 2017)”. (Schwamberger et al., 2020, p. 53).

Una de las investigadoras destacadas en cuanto a estudios sobre maestras de apoyo a la inclusién (MAI)
en Argentina es Cristina Pereyra (2013; 2015; 2017), quien analizé desde la etnografia una serie de espa-
cios institucionales construidos, a fin de acompariar a estudiantes con discapacidad en sus trayectorias
escolares. Sobre trayectorias escolares de estudiantes con discapacidad, desde lo biogréafico narrativo, se
reconocen como principales antecedentes:

1. El trabajo de Angélica Tobdn (2019), La inclusion desde adentro y en primera persona: experiencias esco-
lares de estudliantes con discapacidad en la educacion secundaria en la ciudad de Buenos Aires. La autora
analizo las biografias de seis estudiantes con discapacidad que cursan sus estudios en instituciones de
educacion regular, descubriendo interesantes formas de transitar ese nivel educativo a partir de tejidos
vinculares de cada estudiante. Ademas de descubrir que a lo largo de la investigacion algunos docentes
e investigadores, “se mostraron reacios ante el hecho de entrevistar a estudiantes con discapacidad”
(Tobdn, 2019, p. 217), se hizo evidente en el trabajo la valoracién de los procesos mencionados como de
inclusién en tanto “posibilidad de estar juntos” (Tobdn, 2019, p. 214) en la escuela. El trabajo presenta
aportes en relacion con la relevancia de las expectativas y el apoyo familiar, los mecanismos de exclusion
que atraviesan los relatos y las contradicciones que genera para estas investigaciones el concepto de
inclusién. En este caso, los 6 estudiantes con quienes se trabajo fueron varones porque la autora no pudo
encontrar y vincularse con mujeres en esos espacios, lo que coincide con lo que evidencian las pocas
estadisticas sobre la baja tasa de mujeres con discapacidad (Cobefias, 2016) en las escuelas regulares.

En otro sentido, una invitacién hacia nuevas continuidades del trabajo de Angélica Tobon se abre a
partir de que algunos de estos estudiantes, aun habiendo llevado a término el Gltimo afo y con esto la
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finalizacion de su trayectoria escolar, “no necesariamente tendran como resultado la obtencion del titulo
secundario” (Tobon, 2019, p. 216)2, entendiendo que estas experiencias son consideradas nuevas para
nuestros sistemas educativos y que queda un largo camino —hacia el reconocimiento de las trayectorias
reales— por recorrer.

También, a partir del trabajo de Tobdn, surge un cuestionamiento sobre las caracteristicas que, por
sugerencia de autores como Bolivar (2012), deberian tener las personas entrevistadas. Una de ellas
es la de ser habiles narradores/as, o tener una alta competencia narrativa, porque “un buen narrador
facilita la entrevista, y relata mejor la historia que queremos” (Bolivar, 2012, p. 5). Las complejidades de
estos procesos invitan a analizar que las intenciones de visibilizar las voces subalternizadas de algunos
conviven con este tipo de sugerencias, que podrian continuar reproduciendo desigualdades y violen-
cias sobre aquellos que no cumplen con el perfil del buen entrevistado/a, en el mismo sentido que las
corponormatividades hegemdnicas son excluyentes con las personas con discapacidad.

2. El trabajo de Anabel Morifia (2010) postula que las historias de los estudiantes con discapacidad se
diferencian de las de otros estudiantes de su edad por los constantes cambios de escuelas, combi-
naciones con servicios de asistencias, situaciones de doble escolaridad, entre otras (por supuesto,
salvando las distancias entre el contexto espafiol y el argentino). La autora reconstruyo las biografias de
nueve “personas con discapacidad derivada por dificultad intelectual, del habla o audicion, de vision y
de movimiento” (Morifia, 2010, p. 672), lo que coincide, en el caso de las Ultimas tres, con este trabajo.

De estos estudios, se destacan tramas como la siguiente:

“Siete de los nueve jovenes han estudiado hasta la Educacion Secundaria Obligatoria. De éstos, sélo dos han ob-
tenido el titulo de Graduado Escolar. La excepcion es una chica, quien en la actualidad esta finalizando una carrera
universitaria. La opcion para muchos de estos jovenes una vez finalizada o abandonada la Educacion Secundaria
ha sido la participacion en Programas de Garantia Social (P.G.S.) con titulos de lo mas diverso (peluqueria, pintor
empapelador, auxiliar de ayuda a domicilio, etc.) y cursos de formacién ocupacional dirigidos a personas con dis-
capacidad (auxiliar de oficina, frio industrial, etc.). Este es un hecho compartido por casi todos los chicos y chicas;
comienzan en contextos educativos ordinarios, pero prefieren continuar en contextos especiales, como mejor alter-
nativa para terminar sus estudios (en sus historias de vida, esta circunstancia se extiende a otros contextos, como
el laboral o social)”. (Morifia, 2010, p. 676).

Lo interesante de este tipo de estudios es que permiten desentraiar esas preferencias por los multiples, com-
plejos e interdeterminados procesos que podrian estar viviendo los sujetos, teniendo en cuenta —ademas— que
se trata de procesos que son construidos desde conceptos polisémicos, como el de discapacidad.

Las experiencias analizadas en este trabajo difieren de varios estudios que plantean que los estudiantes con
discapacidad prefieren refugiarse en contextos educativos especificos (Morifia, 2010) porque les resultan mas
acogedores: al contrario, en este caso, prefieren construir sus trayectorias en las escuelas comunes. Es rele-
vante hablar de las preferencias de los estudiantes porque queda demostrado su consentimiento en la elec-
cion de las instituciones a las que quieren asistir; sin embargo, también forma parte de ese proceso la manera
en que se construyen esas elecciones, por lo que se mencionaba anteriormente desde el planteamiento de
McRuer (2002): ¢,qué es lo deseable? y, especificamente, ¢qué es lo deseable para un joven adolescente?

8. Algunos estudiantes no obtienen dicho titulo y pasan a talleres donde las certificaciones son de oficios o se disponen a comenzar a trabajar,
entre otras multiples posibilidades. Las certificaciones contindan siendo objeto de discusion en Argentina ya que aun existen instituciones que se
niegan a tramitar los titulos secundarios porque los estudiantes recibieron apoyos significativos o adaptaciones.
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En el caso de E3 el proceso fue diferente porque en el instituto al que asistia le habian hablado durante me-
ses sobre lo que significaba ir a la escuela comun, ademas de la propuesta de ciclo preparatorio, destinada
a evitar un posible fracaso: era necesario anticipar hasta los contenidos que se trabajaria al afio siguiente.
Con emocién, narra el momento en que le dijeron “se estd pensando en integrarte a vos”, con todo lo que
eso implico finalmente.

Ella era la Unica de ese grupo que cumplia con requerimientos que no estaban explicitados con claridad
pero que los demas comparieros del curso no cumplian. Los profesores les hacian sentir que “era un pri-
vilegio, lo maximo, el esplendor maximo al que un estudiante podria llegar en ese momento”. Reconoce
que podria resultar manipulable un nifio/a que esta “construyendo suefios”, y que los planes de integracion
parecian una meta posible para todos, en ese momento.

Las relaciones entre las concepciones de los diferentes agentes escolares que participan en -y toman deci-
siones sobre- los procesos de escolarizacion y las condiciones materiales e institucionales de las escuelas
en las que trabajan (Barrozo et al., 2017), resultan centrales para el andlisis de las decisiones. Una de las
formas que tomé el trabajo de los docentes de educacién especial también fue realizar las gestiones vincu-
ladas a las derivaciones a escuelas comunes.

Es pertinente observar como quienes comienzan desde pequefios sus trayectorias escolares en las escue-
las de educacion especial presentan estas idas y vueltas que mencionan las autoras con las escuelas co-
munes. Esto significa que, por diferentes motivos, hay estudiantes que, aunque intentan construir procesos
que permitan la continuidad en la educacién comun, no lo logran. Entonces, dos preguntas interesantes son
las que propone Pérez (2014, p. 162) “;por qué la educacion especial se presenta como lo no deseado?
¢ Qué pasaria si uno pudiera elegir ‘libremente’ la escuela que desea para sus hijos e hijas, sin la imposicion
primera de un certificado médico que acredite una discapacidad?”. La autora se pregunta también si la
definicidn a priori del tipo de institucion a la que debieran asistir los estudiantes a partir de diagndsticos no
contribuye a perpetuarlos, condicionar las perspectivas y limitar autonomias y posibilidades, consolidando
las desigualdades.

“Estoy loca, no me da la cabeza, estoy enfermo, mi mama dice que yo no aprendo, las maestras de la otra escuela
no me querian porque me portaba mal, no puedo escribir, naci con problemitas: son algunas de las afirmaciones
de los estudiantes que formaron parte de estos procesos ante la pregunta sobre por qué asistian a la escuela de
educacion especial. Es frecuente avistar los prejuicios existentes sobre las discapacidades en las percepciones de
nifios y adultos, asi como es preocupante el vinculo con la imposibilidad y la frustracion”. (Schewe, 2020, p. 4)

Surge entonces la pregunta sobre la duda acerca de la posibilidad de que E3 hubiera tenido que aprender
braille en una escuela comun, teniendo en cuenta que, por ejemplo, para E2, no esta aln disponible el apo-
yo en Lengua de Sefnas Argentina (LSA) en la escuela secundaria. Probablemente, por lo expresado hasta
aqui, si se generan condiciones para que estén disponibles intervenciones profesionales que aborden esas
especificidades (o para formar a quienes ya trabajen en ellas), se vuelvan posibles.

Una de las investigaciones que consideramos relevantes con respecto al curriculum corresponde al trabajo
de Calderon y Habegger (2012), en el que se plantea la lucha de una familia de un estudiante con sindrome
de Down contra la escuela para demostrar que su hijo podia cursar toda su trayectoria escolar en la escuela
comun. Esto implicé romper con el orden natural que se ha construido hegemdnicamente “de quienes na-
cieron para pensar, actuar socialmente, saber y poder sobre los que nacieron para las manualidades y cuya
palabra no tiene lugar, no cuenta” (Greco, 2007, p. 96).
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El mexicano Quirdz, en 1992, analizé los sentidos del tiempo en la escuela secundaria. Si bien se trata de un
estudio que corresponde a un contexto y un momento histérico bastante distinto al que se analiza en este
trabajo, es interesante su propuesta de pensar que el tiempo tiene sentidos diferentes: para las autoridades,
los docentes y los estudiantes. Los “atrasos” que mencionan E2 y E3 corresponderian a los tiempos de las
autoridades y a los tiempos normativos del sistema educativo: a tiempos de control, vigilancia y deber ser.
El autor menciona que para los estudiantes el tiempo se vincula a decisiones de la vida personal, a intereses
extraescolares: television (podria tratarse actualmente de Internet, ver series, jugar en linea), amigos, depor-
tes; lo que coincide con los sentidos que confiere E1 (Quirdz, 1992). También es necesario mencionar que
estos tiempos pueden estar vinculados a las propuestas de los docentes.

Con respecto a estos actores del proceso (los docentes), una expresion que aparece con frecuencia en los
relatos es que el estudiante con discapacidad: “no es para esa escuela”. La expresion es un disfraz que de-
posita en el estudiante la falta, es él quien no corresponderia a ese lugar. En cambio, podria estar sefialando
cuestiones institucionales, como la falta de recursos para recibir a todos los estudiantes, la necesidad de
homogeneizacion de las infancias para lograr un ideal de disciplina, una forma estética, insuficiencias en la
formacion docente y prejuicios. Ademas, existiria cierta discrecionalidad en las decisiones que se toman,
a partir de la interpretacion de situaciones particulares del estudiante, sin indagar en las complejidades de
las manifestaciones. En esos casos, los adultos que toman las decisiones suponen que responsabilizarse
implica derivar, entrevistar, medicar y conjeturar, mientras crean incertidumbre y temores para estudiantes y
sus familias: no les explican con claridad y no les permiten participar en las decisiones que se toman.

Para el caso de la construccion de la discapacidad, podriamos afirmar que también se trata de una historia
de disputas por la legitimidad de ciertos saberes: el religioso, el asistencialista, el rehabilitador, el médico,
el del derecho, el de los educadores. Estos saberes dan lugar a practicas y al sostenimiento o creacién de
espacios que, por momentos, hasta se convierten en grandes negocios, como los que se crearon desde la
patologizacion y la medicalizacion de las infancias con la industria farmacoldgica. La pregunta entonces,
a partir de lo dicho en este trabajo sobre los lugares de enunciacién y los estudios crip, es ¢ estaremos —al
fin— ante el surgimiento del reconocimiento de los propios discursos de las personas con discapacidad?
¢Puede la escuela secundaria ofrecer a los jévenes un espacio para transgredir las formas hegemonicas
de vivir sin ser castigados? “; Presenta la escuela las caracteristicas que la hagan factible de abarcar exito-
samente a todas las clases sociales, a todas las culturas y trayectorias escolares?” (Southwell, 2020, p. 3).
También es parte de estos procesos, la responsabilidad que tienen las escuelas sobre la confianza plena de
los estudiantes en su esfuerzo individual y sobre el hecho de que no hayan nombrado espacios colectivos
de reivindicaciones y resistencias, exceptuando alguna referencia a trabajos grupales, amistad y acciones
solidarias, que también terminan siendo individuales.

.|
5. Conclusiones

Lo dicho confirma la certeza de que las personas con discapacidad tienen que formar parte de los espacios
de construccion de saberes sobre ellos, para no reproducir las sospechas y generar alternativas pertinentes
para pluralizar las educaciones.
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Es necesario mencionar que —si bien E2 y E3 manifiestan una especie de rechazo a la educacién especial
y consideran sus trayectorias en las escuelas especificas como pérdida de tiempo- en ese espacio cons-
truyeron dos cuestiones que fueron fundamentales para sus continuidades: E3 aprendié el braille (que le
permite la escritura que elige hasta la actualidad) y E2 pudo acceder a la secundaria por las gestiones que
hicieron las docentes de una escuela de educacién especial. En el caso de E1, las continuidades fueron
dadas en el momento en que la educacién hospitalaria era parte de la educacion especial.

Aun falta un camino por recorrer en cuanto a la accesibilidad en las escuelas secundarias, lo que no res-
ponde solamente a la cuestién de los recursos. Muchas de las condiciones para las continuidades fueron
creadas gracias a las voluntades individuales de docentes y estudiantes. Docentes que invierten horas que
no estan reconocidas econémicamente para discutir sobre los procesos, que buscan en Internet al azar
informacién sobre discapacidades; estudiantes que disefian sus propios apoyos; directivos que trasladan a
estudiantes en sus vehiculos particulares durante cientos de kildmetros para generar participacién en otros
espacios.

Maria da Conceicao Passeggi (2015, p. 71) decia: “la cuestién es saber cémo llegar a la experiencia huma-
na y como ella puede transformarse en conocimiento cientifico y emancipador: las narrativas (...) parecen
ser una via de acceso privilegiado a lo humano y a otra forma de hacer ciencia”. Hacia ahi se orienté esta
blusqueda, por lo que, finalmente, este trabajo es un aporte para continuar construyendo la perspectiva de
los estudios criticos en discapacidad en Latinoamérica, a partir de practicas de investigacion que se mani-
fiesten en contra de todas las acciones desde las ciencias que resulten invasivas, violentas y patologizantes;
sistematizar experiencias que resultan novedosas para el sistema educativo argentino y se construyen con
el compromiso y el esfuerzo de quienes se encuentran trabajando en las instituciones y visibilizar experien-
cias creativas y potentes en contextos asociados a prejuicios.

Se considera no solo pertinente, sino también enriquecedora, la eleccion metodoldgica de la tesis. Una
gran cantidad de investigaciones contemporaneas sobre la tematica se han ocupado de analizar cuestiones
legales o de confirmar que los derechos de los estudiantes con discapacidad estan siendo vulnerados, pero
centrandose en la aplicaciéon de normativas. Este trabajo permitié mirar la forma en que, en los procesos
vitales, el cumplimiento de esas normativas (y todas las decisiones que se vinculan) van generando sentidos
y procesos que permiten continuidades que son muy complejas, porque se entretejen a cuestiones familia-
res y contextuales.
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La inteligencia emocional en nifios y jovenes
con necesidades educativas especiales de

tipo intelectual

Emotional intelligence in children and young people with special

intellectual educational needs

Resumen

Esta investigacion se basa en una revision sistematica sobre la inteligencia emocio-
nal y las personas con necesidades especiales de tipo intelectual. Realizandose una
descripcion sobre los diferentes modelos tedricos e implicacion educativa actual,
con el objetivo de describir las investigaciones que justifican la necesidad de su
desarrollo en personas con discapacidad intelectual. Utilizando las bases de datos
Google Académico y Dialnet se han obtenido 25 articulos, los cuales describen sus
beneficios para el bienestar personal, la autoeficacia, la autoestima, la confianza
y la seguridad que les proporciona. El desarrollo de la inteligencia emocional les
proporciona mayor satisfaccion vital y calidad de vida debido a que facilita un ma-
yor conocimiento, control y regulacion emocional, convirtiéndose estos en recursos
para afrontar los impulsos, la ansiedad, la frustracion y el estrés de estas personas.
Por tanto, se convierte en un eslabén mas en su desarrollo y formacién integral,
facilitandoles y mejorando su desarrollo y relaciones interpersonales.

Palabras clave
Inteligencia emocional, discapacidad intelectual, emociones, desarrollo integral.

Abstract

This research is based on a systematic review on emotional intelligence and people
with special intellectual needs. Making a description about emotional intelligence,
theoretical models and current educational involvement, with the aim of describing
the research that justifies the need for the development of emotional intelligence in
people with intellectual disabilities. Using the Google Academic and Dialnet databa-
ses, 25 articles were obtained, which describe the benefits of emotional intelligen-
ce for personal well-being, self-efficacy, self-esteem, confidence and security that
it provides. The development of emotional intelligence provides them with greater
life satisfaction and quality of life because it facilitates greater knowledge, control
and emotional regulation, turning these into resources to face the impulses, anxiety,
frustration and stress of these people. Emotional intelligence is one more link in their
development and comprehensive training, facilitating and improving their develop-
ment and interpersonal relationships.

Keywords
Emotional intelligence, intellectual disability, emotions, integral development.
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|
1. Introduccion

La tendencia e influencia de diversos autores y sus modelos de evaluacién de la inteligencia emocional se han
convertido en uno de los fendmenos que paulatinamente va tomando mayor presencia y cabida en diferentes en-
tornos y contextos de la sociedad del siglo XXI, entre ellos, el educativo (Fernandez-Berrocal y Extremera, 2002).
Las instituciones educativas, el curriculum de educacion y otras entidades son los encargados de implementar
diversos contenidos y acciones metodoldgicas, entre otros aspectos, que tienen la obligacion de dar respuesta a
las demandas inconscientemente requeridas y propuestas por la sociedad que la componen; es decir, como los
autores Mella y Ortiz (1999) indican, la sociologia determinista de la educacion (...) lleva a la negacion sociolégica
de la escuela como una institucién independiente de los efectos de la sociedad global (p. 71).

Considerando la actual ley educativa LOMLOE (Ley Organica de Modificacion de la LOE, Ley Organica
3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién), y
la consiguiente puesta en marcha en los colegios, es dificil lograr el fomento del desarrollo integral de la per-
sona. Ademas de las criticas expuestas por Trujillo y Rivas (2005), podria afirmarse que, en parte, también
se debe a la escasez y presencia nula del trabajo y tratamiento de las emociones en aulas cada vez mas di-
versas y con diferentes necesidades educativas especiales; ya que, todavia las instituciones educativas ac-
tuales se rigen por metodologias tradicionales en las que los alumnos y alumnas con mejores calificaciones
son aquellos que tienen mayor cociente intelectual. Sin embargo, la inteligencia académica no es suficiente
para alcanzar el éxito profesional (Fernandez-Berrocal y Extremera, 2002) porque el cociente intelectual de
una persona no es un indicador preciso que asegura el éxito en la vida; ademas, la inteligencia académi-
ca no proporciona una formacion propicia para hacer frente a las dificultades (Orellana-Cortijo, 2017). La
presencia del tratamiento de las emociones en la LOMCE (Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para
la mejora de la calidad educativa) busca el desarrollo social y personal de forma transversal en el curriculo.

Esta investigacion busca la reivindicacion de la necesidad del tratamiento y desarrollo de la inteligencia emo-
cional en cualquier entidad educativa y aula, a consecuencia de los beneficios y aspectos positivos que tiene
para ofrecer tanto individual como colectivamente a alumnos, maestros, familiares y la sociedad en general
y, del mismo modo, a las personas con necesidades de tipo intelectual. Facilitando la inteligencia emocional
desenvolverse mejor en el mundo (Gonzalez y Villanueva, 2014), mantener relaciones saludables con adultos e
iguales (Bisquerra et al., 2015), aportar una mejor adaptacion personal, social, académica y laboral (Palomera
etal., 2017), facilitando la deteccién y adaptacion a los cambios con una adecuada respuesta (Bisquetrra, et al.,
2015). Siendo clave la regulacién y control de las emociones (Jiménez y Lopez-Zafra, 2009).

Muchos contenidos educativos tienen como base o fin el desarrollo cognitivo de sus educandos, por el
motivo de que, como puede comprobarse en cualquier realidad educativa, aparecen infinidad de conteni-
dos relacionados con capacidades memoristicas, entre otros. Ademas de la inteligencia, han de tenerse en
cuenta otros aspectos como la afectividad y la personalidad, con la intenciéon de poder valorar y trabajar
adecuadamente la capacidad de adaptacion de los individuos, manteniendo que la inteligencia tiene, del
mismo modo, una estrecha relacion con las emociones, asi como la propia personalidad y los aspectos
sociales (Chamarro y Oberst, 2004).

El ser humano esta caracterizado por tres dimensiones, segun las tesis de Zubiri (2006): individual, social
e histérica; las cuales son exigidas por la propia realidad y necesidad como persona. Goleman (1995), por
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su parte, popularizo la idea de que la experimentacion y la expresion de las emociones, como parte de la
inteligencia y habilidad para la adaptacion en diferentes circunstancias de la vida, es un aspecto a destacar,
ya que considera que la inteligencia emocional es mas determinante que el desarrollo cognitivo que una
persona puede alcanzar en su vida, tanto en areas de trabajo como en sus relaciones personales (Chamarro
y Oberst, 2004). Por lo tanto, si un ser humano esta compuesto por tres dimensiones, entre ellas, la social,
y ésta a su vez estd estrechamente relacionada con las emociones, no se deberia descartar la posibilidad
de poder desarrollar un aspecto tan importante que configura al ser humano. Es mas, se ha comprobado,
en el entorno mas cercano, la necesidad de trabajar las emociones en el aula, tanto para todo el alumnado
en general, como para aquellas personas con necesidades especiales; por el motivo de que el impacto de
la obra de Goleman (1995) y su popularidad (Chamarro y Oberst, 2004) no ha llegado a todas las institu-
ciones educativas de nuestra sociedad. El hecho de que no haya llegado esta divulgacion e interés por el
tratamiento de la inteligencia emocional a nuestros centros educativos descarta la opinién general de esa
necesidad de gestién y tratamiento de las emociones que promulgan que tiene nuestra sociedad autores
como Roberts, Zeidner y Matthews (2001).

El sistema educativo ha de adaptarse a la sociedad y a sus constantes transformaciones (Orellana-Cortijo,
2017), ofreciendo a todo el alumnado, tenga las habilidades y capacidades que tenga, como bien dice
Acosta (2011), a través de una educacion de calidad que contribuya al pleno desarrollo de su personalidad
y capacidades, potenciando sus capacidades a lo largo de su etapa educativa (Alvarez et al., 2018; Fiori
y Vesely-Maillefer, 2018). Del mismo modo, este autor indica que no puede concebirse una educaciéon de
calidad, donde se fomente el desarrollo integral de una persona, sin la puesta en marcha de proyectos y pro-
gramas que incentiven la inteligencia emocional. El profesorado presenta una adecuada vision del concepto
inteligencia emocional pero no la emplea explicitamente sino utilizando actividades basadas en un trabajo
transversal a la practica escolar (Garcia-Tudela y Marin-Sanchez, 2021), buscando un proceso educativo
que implique a toda la comunidad educativa a trabajar de forma cooperativa hacia una sociedad emocional-
mente mas inteligente (Pinos, 2019). El desarrollo de la inteligencia emocional en personas con necesidades
especiales, en concreto en aquellas personas con necesidades de tipo intelectual, supone una respuesta
directa, sobre todo, a los requerimientos sociales de estos individuos, ya que pueden presentar dificultades
en el control emocional (Alvarez et al., 2018; Cabrera et al., 2016). Estas necesidades sociales concretas
no estan suficientemente atendidas en el curriculo ordinario; aspectos como la ansiedad, la depresion, el
estrés, los comportamientos de riesgo, etc. son parte de cada dia en las escuelas a consecuencia del anal-
fabetismo emocional que padecen no solamente los estudiantes con discapacidad intelectual (Caro et al.,
2019). Con el transcurso de las diferentes épocas, los afios e incluso las décadas, nuestra sociedad ha ido
avanzando y progresando en infinidad de aspectos, entre los que cabe destacar la educacion. Es cierto que,
la educacién no solamente se produce en las instituciones educativas, puede compartirse a través de ideas,
opiniones, culturas, conocimientos, etc., y del mismo modo, puede estar presente en las propias acciones,
sentimientos y actitudes (Ruiz, 2010). La evolucion de la Educacién Especial, por su parte, ha dependido de
la manera en la que han reflejado las diferentes administraciones a las personas que requieren de este tipo
de educacioén; donde ha pasado de atenderse a sujetos denominados como retrasados y retrasadas, desde
un modelo de déficit, al modelo de atencidn a la diversidad o de escuela inclusiva, con caracter mas abierto,
interactivo y con mayores expectativas de desarrollo (Gonzalez, 2009).

La educacion actual ha sido conformada a consecuencia de una transicién desde una escuela completa-
mente tradicional a una escuela mas actual que lucha por nociones nuevas como la diversidad y la inclu-
sién. Todo ello se ha ido caracterizando y conformando debido a diversos cambios todavia pendientes de
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una completa consolidacién; ya que nos encontramos en un proceso de recogida de informacién del que
se esperan muchos resultados beneficiosos y crecimiento y no, precisamente, un estancamiento (Roman,
2005). En cuanto a las emociones, que todavia tienen un papel muy discreto en las escuelas, Salovey y
Mayer (1990) contribuyeron a que esto cambiase proponiendo el concepto de inteligencia emocional y
demostrando las aportaciones beneficiosas que ésta tiene: diferentes conductas, éxito en la vida y mejor
rendimiento académico, entre otras. Sus aportaciones contribuyeron a importantes avances en el desarrollo
de programas de gestion emocional en los centros educativos (Buitrago y Herrera, 2013), realizandose des-
de las instituciones educativas numerosas experiencias y programas (Aranega et al., 2014). Esta tendencia
surge a partir del siglo XX, a consecuencia del fortalecimiento y tendencia al sentimiento y necesidad de
modificacion y amoldamiento a las circunstancias propias de cada tiempo, asi como las notorias ganas y
curiosidad del ser humano para solventar eficientemente con asiduidad las demandas del futuro. A partir
del final del siglo pasado, todas estas tendencias mencionadas fueron igualmente reflejadas en el ambito
educativo debido a que surgid la necesidad de modificar los criterios pragmaticos para la intervencién y
actuacion educativa, dando fruto a un nuevo fenémeno sociopedagdgico que introdujo muchos beneficios:
nuevos valores, sentimientos de pertenencia, fomento de la inclusividad, respeto hacia las diferencias y la
diversidad, etc. Una de las conceptualizaciones de la educacion, segun Delors (1996) se fundamenta en
base a cuatro pilares: aprender a hacer, a convivir, a conocer y aprender a ser. Asi es que la educacion tiene
como fin buscar y favorecer el desarrollo de las capacidades y habilidades de cualquier persona sin excep-
cion, intentando mitigar los aspectos que desfavorezcan esto Ultimo (concepciones sociales, prejuicios,
busqueda del éxito por encima de todo, rivalidad, entre otros).

Actualmente podria decirse que nuestra sociedad esta inmersa en una crisis social, por el motivo de que
sus integrantes buscan el maximo beneficio individual a nivel material, sin considerar la presencia de los
demas y prevaleciendo aspectos tan degenerantes como la individualidad (Mateu, 1987). Es por esto por lo
que la sociedad de hoy en dia depende de una educacion de calidad para poder seguir avanzando y evo-
lucionando, fundamentandose en aspectos como el trabajo cooperativo, trabajando el curriculum en todos
sus niveles, incentivando la pertenencia personal y social, asi como la autoestima (Braslavsky, 2004) para la
obtencion de un bienestar subjetivo presente y futuro de cada persona, y como este bienestar puede influir
en el rendimiento de diferentes actividades (Fogarty et al., 2016), favoreciendo asi la comunicacion entre el
profesor y los alumnos y entre los propios alumnos (Garrote et al., 2019).

La discapacidad intelectual centra su atencién, segln Shalock (2009), en la expresion de las limitaciones
del funcionamiento individual dentro de un contexto social y representa una desventaja sustancial para el
sujeto. El concepto ha evolucionado desde un rasgo de la persona (déficit) a un fendmeno humano que tiene
origen en factores organicos y/o sociales (factores que dan origen a limitaciones funcionales que provocan
cierta restriccion para realizar cualquier accién que se espera en la sociedad).

Existen dos grandes grupos en los que podrian diferenciarse los modelos de la inteligencia emocional:

+  Los modelos de habilidades, basados en el procesamiento de la informacion, corresponden a una vision
funcionalista de las emociones y representan el uso que se hacen de las mismas en diferentes situacio-
nes para que consecuentemente se apliquen en el pensamiento. El modelo mas representativo es el de
Salovey y Mayer (1990). Es un método que fundamenta la unién entre las emociones y el razonamiento,
siendo la inteligencia emocional la que se centra en el procesamiento de la informacién emocional (Ma-
yer y Salovey, 1997). Ademads, cabe mencionar la estrecha relacién que existe con la inteligencia verbal,
debido a que la expresion y comprension de los sentimientos se ven fuertemente vinculados a ella
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(Mayer et al., 1999). Por lo tanto, es un uso adaptativo de las emociones y su aplicacién al pensamiento
gue tenemos (Fernandez-Berrocal y Extremera, 2005). Son emociones que se consideran que estan
en continuo cambio, por el motivo de que cada ambiente especifico requiere de diferentes emociones
(Sternberg y Kaufman, 1998).

+  Los modelos mixtos, cuyos principales autores han sido Goleman (1995) y Bar-on (1997), estan com-
puestos por los rasgos estables y la capacidad de automotivaciéon de cada persona, con el objetivo de
adquirir una habilidad para poder regular eficientemente las propias emociones. Estan fundamentados
por aspectos relacionados con la personalidad, las habilidades cognitivas y los elementos de cada
persona en particular. Segun este modelo, la inteligencia emocional se refiere a los comportamientos
tipicos y formas de experimentar que se tiene del mundo, en vez de hacer referencia a una habilidad
pragmatica (Trujillo y Rivas, 2005).

El modelo de habilidades, también llamado modelo de cuatro ramas de la Inteligencia Emocional (Mestre-
Navas y Fernandez-Berrocal, 2007), hace uso de una vision funcionalista de las emociones en diferentes
situaciones para que después éstas sean aplicadas en el pensamiento. A través de este modelo, las emo-
ciones se consideran como aspectos en continuo cambio, porque en un ambiente especifico no se requiere
de las mismas emociones que en otra situacion o en otra circunstancia (Sternberg y Kaufman, 1998). Este
modelo de cuatro ramas se basa en cuatro ambitos, los cuales corresponden a cuatro aspectos diferentes
de las emociones. Segun los investigadores Mestre-Navas y Fernandez-Berrocal (2007), cada uno podria
explicarse y describirse de la siguiente manera: percepcion y expresién emocional, facilitacién emocional,
comprensién emocional y regulacién emocional.

El modo de pensar de estos nifios y nifias en la escuela esta caracterizado por una memoria mecanica y
una incapacidad de generalizacién. La memoria mecanica que puedan tener puede ser de alta calidad; sin
embargo, no significa que entiendan lo que han recordado. Por otro lado, tienen escasa habilidad general
y pensamiento, ademas de la dificultad para hacer distinciones entre aspectos importantes y otros no tan
importantes y, habitualmente, necesitan ayuda en sus habilidades adaptativas (Gento y Strnadovd, 2011).
Segun Rodriguez (2008) la personalidad de estas personas estd bastante caracterizada. Su autoconoci-
miento es bastante nulo, por el motivo de que se ha afirmado que un cociente intelectual bajo conlleva
un menor éxito y, por consiguiente, menor conocimiento propio y subestimacion de sus capacidades. Del
mismo modo, se les hace dificil reconocer e identificar sus emociones. Ademas, muestran mayores niveles
de ansiedad que personas con la misma edad cronoldgica o edad mental, aunque esto Ultimo no esta ates-
tiguado como consecuencia del nivel cognitivo, sino que se debe, a priori, a factores vivenciales mas que
intelectuales. En cuanto a la capacidad de regular la propia conducta (capacidades de regulacién, autorre-
fuerzo y auto-observacion), habitualmente no se encuentra en estas personas, debido a que el autocontrol
es una de las habilidades menos desarrolladas en ellos y ellas por la baja tolerancia a la frustracion. Asi
mismo, las personas con necesidades especiales de tipo intelectual pueden presentar baja autoestima, a
consecuencia de los posibles fracasos que han podido llegar a tener durante su vida; ademas de la escasa
habilidad para mantener relaciones sociales, que pueden verse afectadas por comportamientos de inadap-
tacion emocional o respuestas impulsivas o disruptivas, en ocasiones, llevandoles a situaciones de rechazo
(Alonso, 2013). Asi es que, la inteligencia emocional, ademas de beneficiar el contexto educativo, también
beneficia el personal y social, desarrollando las habilidades adaptativas de estas personas y favoreciendo
su desarrollo integral, para que en un futuro puedan, en la medida de lo posible, vivir independientes, sin
guia ni supervisién continua, a pesar de que, en infinidad de ocasiones, las familias quizas tengan que
sobreponerse a situaciones preocupantes y a la sobreproteccion para el beneficio de sus descendientes.
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El contexto familiar puede sufrir con mayor frecuencia las consecuencias del estrés, provocando en oca-
siones presion o tension familiar o, incluso, alteracion de su situacion a causa de condiciones externas que
influyen en el ecosistema familiar. Estos elementos externos provocan estrés debido a que suponen aspec-
tos, a priori, fuera del control de las familias (Gento y Strnadovd, 2011). A pesar de ello, las familias deberian
favorecer la ocasion de autosuficiencia a sus hijos en edad escolar, apostando por una educacién que favo-
rezca el desarrollo integral de sus infantes, reduciendo asi esta ansiedad y estrés; ya que, viendo en primera
persona los beneficios que puede ofrecer la inteligencia emocional, comprobarian que sus descendientes,
poco a poco, irian haciendo uso de herramientas que les ofrecerian la oportunidad de defenderse en su pre-
sente y futuro en diferentes ambitos vitales; convirtiéndose esto Ultimo en un aspecto tranquilizador para las
familias. Asi es que, como puede comprobarse, la inteligencia emocional no seria Unicamente beneficiosa
para este colectivo objeto de estudio, sino para su entorno familiar y educativo también.

|
2. Objetivo

Como indica Paredes (2010) los aspectos emocionales y afectivos reciben muy poca atencién en situacio-
nes y ambitos que acogen a personas con necesidades especiales de tipo intelectual, ademas de los esca-
sos estudios que se han realizado con estas personas acerca de esta tematica. Asi es que podria indicarse
que actualmente se cuenta con insuficientes documentos, investigaciones, etc. sobre la vida emocional
de estos sujetos, asi como estudios que relacionen este trastorno con la inteligencia emocional, ya sean,
nifios, adolescentes o adultos (Sanchez-Ramirez, 2018). El hecho de que en los Ultimos afos la inteligencia
emocional haya tomado paulatinamente mayor cabida y haya suscitado, asi mismo, mayor interés, sobre
todo en la etapa de educacion primaria (Soler et al., 2018), asi como en el ambito universitario como recurso
benefactor para un mejor ajuste y adaptacion al nuevo medio (Surid, 2018), demuestra el interés y efecto
positivo que puede llegar a tener en ambitos educativos.

Por lo tanto, como consecuencia de esta relativamente visible necesidad y breve consolidacion en entornos
educativos del siglo XXI, en esta investigacion, basada en una revision sistematica, pretendemos analizar la
literatura cientifica para dar a conocer aquellas investigaciones que justifican la importancia y/o necesidad
del desarrollo de la inteligencia emocional en jévenes con algun tipo de necesidad especial intelectual.

|
3. Metodologia

Haciendo hincapié en el objetivo y con la intencién de identificar, evaluar y sintetizar los estudios méas des-
tacados que se han desarrollado acerca de la inteligencia emocional y la discapacidad intelectual se lleva a
cabo una revision sistematica a través de las bases de datos Dialnet y Google Académico. La base de datos
Dialnet esta considerada como uno de los portales bibliograficos mas significativos de difusion cientifica del
mundo, abordando ambitos de conocimiento de las Ciencias humanas, juridicas y sociales, siendo la fuente
abierta de produccioén cientifica mas completa en espafiol (Mateo, 2015).
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Como criterios de seleccion se han utilizado las palabras clave: inteligencia emocional y discapacidad inte-
lectual. No se han llevado a cabo restricciones de tipo temporal a consecuencia del poco tiempo que lleva
investigandose la inteligencia emocional. Un limite en la blsqueda ha sido el idioma, utilizando el castellano.
Aparecieron cuarenta y dos trabajos de investigacion; tras un proceso de seleccién manual para ajustarnos
a las necesidades de la revision, descartando aquellos donde la poblacion objeto de estudio no eran nifos
o jévenes, se han analizado un total de veintisiete articulos con contenido relacionado con el area de edu-
cacion emocional y personas con necesidades intelectuales entre las edades de la nifiez, adolescencia y
juventud.

.|
4. Resultados

A través de la busqueda descrita anteriormente, se han seleccionado 25 documentos cientificos sobre la
inteligencia emocional y la discapacidad intelectual como aparece en la tabla 1.

Tabla 1. Resumen de los trabajos seleccionados

de 8y 11 afios,
todos ellos con

un diagnéstico de
retraso mental leve

AUTOR MUESTRA CONCLUSIONES
Ruiz (2004) Nifos, nifias Necesidad de introducir la educaciéon emocional como un componente esencial
y jovenes con de la formacion integral de estas personas para un conocimiento y control de sus
sindrome de Down propias emociones, siendo el equilibrio emocional y la autosatisfaccién personal
bases fundamentales para una adecuada calidad de vida. De este modo, se
ayudaria a que alcanzaran un grado apropiado de equilibrio personal, asi como el
favorecimiento de su interaccion social.
Rodriguez Una nifia de 14 Se observa que las habilidades de la inteligencia emocional en estas personas no
(2008) anos y dos nifios se evidencian con un 6ptimo desarrollo; en algunas se ven disminuidas y en otras,

incluso, no se observan. Ademas, clarifican que la atencién oportuna, acompanada
de programas de desarrollo de inteligencia emocional evitaria y atenuaria
situaciones desfavorables para la calidad de vida de estos nifios y nifas.

Paredes (2010)

Personas con
discapacidad
intelectual

Es obligado tener presente la dimension personal y subjetiva en el disefio y
realizacion de planes que estan orientados a potenciar el desarrollo personal y las
competencias del individuo, siendo el bienestar emocional una dimension clave e
irremplazable de la calidad de vida.

Acosta (2011)

Alumnos y alumnas
con discapacidad
intelectual

El desarrollo de la educacién emocional constituye un recurso para lograr una
educacién de calidad basada en el desarrollo integral. Ademas, las personas con
coeficiente intelectual bajo, pero con conciencia emocional alta, pueden lograr una
vida “mas feliz”.

Simén (2012)

Estudiantes entre
6y 18 afios de

un centro de
Educacién Especial,
con niveles
diferentes niveles
cognitivos (desde
severos hasta
limites)

En las programaciones, con el objetivo de conseguir el maximo desarrollo de

las personas, deben desarrollarse las competencias basicas, entre ellas, la
competencia emocional. La educacién de la misma, asi como la ensefianza de

las habilidades sociales, hace mejorar su capacidad adaptativa (facilitando su
aceptacioén y convivencia en la sociedad), ademas de cumplir la funcién preventiva
ante situaciones de ansiedad, impulsividad, etc. Del mismo modo, el desarrollo

de la competencia emocional y, por lo tanto, la inteligencia emocional favorece la
convivencia en las instituciones educativas; motivo por el que deberian considerarse
programas de esta indole en los entornos educativos.
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Alonso (2013)

Alumna de 18 afos
con discapacidad
intelectual

Se concluye que la intervencion propuesta posibilita al alumnado advertir la utilidad
e importancia de la competencia emocional, fortaleciendo su participacion en

la sociedad y favoreciendo su propio conocimiento; mejoran asi, su desarrollo

y calidad de vida para desenvolverse en diversos contextos y facilitando su
integracion e inclusién social.

et al. (2015)

y jovenes con
sindrome de Down
con retraso leve
(10-23 afos)

Cal (2014) 8 personas con Hoy en dia existe una gran necesidad de trabajar la inteligencia personal y la
discapacidad gratitud de estas personas ya que, muchas de ellas, carecen o disponen de
intelectual de una una gama muy escasa de habilidades sociales, presentando una competencia
vivienda tutelada de | social y personal muy pobre. Asi mismo, existe una gran necesidad de trabajar
ambito rural el conocimiento emocional, tanto propio como ajeno, debido a los conflictos que

surgen por esta consecuencia.

Martin et al. Personas con El aspecto tanto emocional como social es conveniente para mejorar el ambito

(2015) discapacidad relacional de la persona, asi como para acrecentar su confianza y seguridad
intelectual en si mismo o misma. En este estudio se observa un aumento significativo de

los aspectos emocionales y sociales tras la puesta en marcha de un programa
especializado.

Robles-Bello Nifos, nifias Los jovenes con sindrome de Down obtienen menores puntuaciones, por lo que

se considera la necesidad de incorporar entrenamiento en inteligencia emocional.
Ademas, en personas con desarrollo tipico se ha encontrado un mayor nivel de
inteligencia emocional, relacionada con menores puntuaciones en ansiedad. Esto
Ultimo se desconoce en casos de personas con sindrome de Down pero diversos
estudios han descubierto que estas personas, con frecuencia, presentan altos
niveles de ansiedad.

Sheydaei et al.

32 estudiantes

Se descubrié que el entrenamiento de la inteligencia emocional procura habilidades

intelectual

(2015) con discapacidad comunicativas a estos y estas estudiantes. Se demostr6 una relacién entre ésta y
intelectual entre 14 | las habilidades comunicativas, lo que significa que, si una persona tiene la habilidad
y 18 afios de entender los cambios de animo de otros y otras, puede identificar, controlar y
manejar sus propias emociones y las de los demas. Ademas, se vio que existe una
relacion también entre la mayoria de los componentes de la inteligencia emocional
con los problemas interpersonales, prediciendo que pueden sufrirse dificultades
interpersonales. Por ello, se demuestra que esta inteligencia reduce estos
problemas y mejora la cualidad de las relaciones sociales e interpersonales.
Barradas Nifios y nifias de 6 a | La competencia emocional de estos alumnos y alumnas aumentaba
(2016) 11 afos. significativamente después de la realizacion del programa. Ademas, por otra parte,
se observé que necesitan una intervencién educativa en inteligencia emocional; por
el motivo de que, durante su educacion, se habian dejado de lado los problemas
sobre las relaciones con sus pares o expresar facilmente sus sentimientos. Se les
han proporcionado herramientas para cubrir sus necesidades sociales, reforzando
su autoeficacia y autoestima. También ha sido visible una mejora del clima de
trabajo en el aula.
Bravo et al. 3 jévenes con Existe una mejora en la capacidad de autorregulacién emocional, expresion
(2016) discapacidad emocional y desarrollo de habilidades pragmaticas de estas jovenes con
intelectual discapacidad intelectual, no surtiendo efecto alguno en la otra chica. La efectividad
moderada y una del programa demuestra que puede ser de gran utilidad para el desarrollo de
con trastorno del competencias sociales y emocionales.
espectro autista
(14-18 anos)
Cabezas Personas con Existen investigaciones y evidencias del efecto positivo de los programas de
(2016) discapacidad educacién emocional desarrollados en estas personas; procurando que gestionen

mejor su mundo emocional y, por consiguiente, ser mas competentes para la vida y
gozar de mayor bienestar, contribuyendo especial y eficientemente en su desarrollo
personal.
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Cabrera et al.
(2016)

Nifos y nifias
en condicién de
discapacidad
intelectual

Para que estos nifos y nifias alcancen un desarrollo social que les permita
relacionarse es importante que en la familia y escuela se integren actividades que
les ensefien a comunicarse, a respetar y valorar las reglas conjuntas y a informar
sobre sus sentimientos de manera asertiva.

Collantes
(2016)

Personas con
sindrome de Down

A dia de hoy, ayudar a los educandos (a partir de los 2 afios) a desarrollar sus
habilidades emocionales y sociales propicia que crezcan sanos y que se sientan
mejor consigo mismos y mismas; ya que un nifio o nifia que conozca y sepa
gestionar sus emociones obtiene mejores resultados académicos y estara mejor
preparado para la vida. Ademas, puede beneficiarse de aspectos como: desarrollo
de pensamientos positivos, asuncion de responsabilidad, comprensién de los y las
demas, etc.

Orellana-
Cortijo (2017)

18 estudiantes
jovenes
adolescentes,
entre 16 y 21 afos,
con discapacidad
intelectual leve

de un centro de
Educacion Especial

El desarrollo de las aptitudes emocionales es imprescindible para llevar una vida
exitosa y plena. Por lo tanto, se hace necesario trabajar la inteligencia emocional
en la educacion; ya que la falta de habilidades emocionales puede ocasionar

o facilitar la aparicion de conflictos y problemas de conducta. Ademas, las
competencias afectivas y emocionales desempefian un papel fundamental en
estos y estas estudiantes para adaptar sus emociones, relacionarse y aprender a
quererse y sentirse bien con ellos y ellas mismas. Es mas, el desarrollo de la misma
deja evidencias de que mejora la conducta en el aula, con mayor tolerancia a la
frustracion, mayor autocontrol, mejora en las habilidades asertivas, de relacion
interpersonal y mayor participacion, demostrando los efectos positivos provenientes
del entrenamiento en competencias emocionales.

Alvarez et al.
(2018)

Nifios y nifias
con necesidades
educativas
especiales

No desarrollar la inteligencia emocional trae consigo aspectos como: frustracion,
conductas desadaptativas e incluso bajo desempefio académico y crecimiento
personal. El desarrollo de la misma proporciona beneficios en diversas areas

de desarrollo de los nifios y nifias con necesidades especiales, permitiéndoles

que asimilen mejor sus emociones y las de los demas, generando crecimiento
emocional. Ademas de esto, dicha inteligencia es de vital importancia para mejorar
el clima escolar, ademas de procurar una optimizacion en las habilidades de los
nifios y nifas, que les permite desenvolverse mejor.

Cabezas et al.
(2018)

Estudiantes con
discapacidad
intelectual leve y
moderada

Potenciar la inteligencia emocional contribuye a obtener individuos emocionalmente
autébnomos, capaces de tomar sus decisiones. Ayuda también a superar episodios
de ansiedad y/o estrés, asi como a controlar impulsos y favorece el bienestar
psicoldgico y personal, ya que se incentiva su desarrollo personal y social,
incrementando sus habilidades practicas y sociales.

Méndez (2018)

3 alumnos entre 3y
12 anos

La inteligencia emocional participa en el proceso de desarrollo de cada persona.
Ayuda a identificar emociones mediante el desarrollo de habilidades sociales. Las
dificultades encontradas de estos tres estudiantes se encuentran en la fase de
identificacion de las emociones de los demas, por lo que se ve necesario realizar
mas programas relacionados con el desarrollo de la inteligencia emocional.

Ramirez (2018)

Puzdre (2018) | Personas con Se demuestra que la competencia emocional influye enormemente en la adquisicion
discapacidad de los contenidos curriculares. Y esto es vélido para todas las personas, no
intelectual Unicamente para las que tienen discapacidad intelectual.

Séanchez- 18 personas Se han obtenido resultados que muestran la existencia de diferencias positivas

usuarias de un
centro de dia con
discapacidad
intelectual
moderada o ligera

antes y después del tratamiento. El programa ha mejorado los niveles de percepcion
y comprension de sus participantes; corroborando los resultados positivos de

otros problemas sobre la inteligencia emocional y este colectivo (esta capacidad se

puede aprender y mejorar). Es mas, ésta influye en la vida social, satisfaccion vital y

resolucion de problemas, y, de manera general, en el bienestar.

Soler et al.
(2018)

Personas adultas
con discapacidad
intelectual

Existen estudios que evidencian la relacion entre la autoestima y la inteligencia
emocional, mostrando una correlacién positiva entre esta Ultima y el bienestar
personal, asi como relaciones significativas con el autocontrol emocional.
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Suria (2018) Universitarios Muchos autores indican que los universitarios y universitarias padecen mayores
y universitarias dificultades, ya que no solo tienen que superar barreras arquitecténicas y/o
entre 18 y 33 afios curriculares sino que también existen barreras actitudinales hacia ellos y ellas por
con diferentes parte de los y las demas, asi como los propios obstaculos internos que se pone
tipos y grados de cada sujeto. El perfil de inteligencia emocional de una persona con discapacidad
discapacidad intelectual esta caracterizado por baja atencion emocional, aunque alta claridad y
reparacion emocional, aspecto que hace comprobar la necesidad de desarrollo que
tienen en una de las areas de la inteligencia emocional.
Caro et al. Personas con La educacién emocional es un proceso continuo y permanente que potencia el
(2019) discapacidad desarrollo de las competencias emocionales como elemento del desarrollo integral
intelectual de una persona, para capacitarla de cara a afrontar mejor los retos que se le
presenten en la vida cotidiana.
Gavin- Personas con Investigaciones demuestran que estas personas son capaces de identificar
Chocano y discapacidad y describir estrategias para afrontar circunstancias estresantes, teniendo la
Molero (2019) | intelectual leve (15 capacidad de superarlas. Sin embargo, han de intensificarse la adquisicién de
sujetos con una sus competencias emocionales; debido a que, de este modo, se incrementaria la
media de edad de posibilidad de afrontar situaciones adversas proporcionando mayor satisfaccion
34,93 afnos) vital. Asi mismo, las habilidades emocionales desarrolladas les proporcionarian un
mayor nivel de autonomia y autogestion.

Fuente: elaboracion propia.

|
5. Discusion y conclusiones

A través de la investigacion realizada se ha comprobado la necesidad de introducir en las aulas programas
relacionados con la educacion emocional y el desarrollo de la inteligencia emocional, pudiéndose obtener
ciertas mejoras sustanciales en los aspectos referidos a la percepcion y expresion emocional, asi como a su
facilitacion emocional, comprensién emocional y regulacion emocional; a pesar de que, depende en mayor
o menor medida en el grado o tipo de discapacidad intelectual que presente la persona en cuestién.

La necesidad de incorporar la inteligencia emocional y su desarrollo en las aulas para alumnado con ne-
cesidades especiales de tipo intelectual se justifica por los beneficios que puede ofrecer: proporcionarles
una adecuada consolidacién en su formacion y desarrollo integral, calidad de vida y bienestar personal,
crecimiento personal y conocimiento de sus propias emociones y ajenas, buscando ser mas competentes
para vivir en la sociedad actual. Una adecuada educacion emocional, la cual intensificara y desarrollara la in-
teligencia emocional de este colectivo, les procuraria la oportunidad de conocer mejor sus emociones, iden-
tificandolas, diferenciandolas y asimilandolas; siendo capaces de expresar, controlar, adaptar y gestionar
sus propias emociones y las ajenas. Del mismo modo, estas personas podrian gozar de un bienestar tanto
emocional como personal, que, a su vez, les permitiria enfrentarse a diferentes handicaps y necesidades
de manera mas efectiva, como la confianza y seguridad que les proporciona este tipo de inteligencia para
afrontar su posible ansiedad, frustracion y conductas desadaptativas, asi como la autoeficacia y autoestima
que les puede llegar a dar. Por tanto, la inteligencia emocional también les ayudaria a afrontar de manera
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mas autonoma y eficaz los retos que se propongan, permitiéndoles, desenvolverse mejor y que tomen sus
propias decisiones, sobreponiéndose a los problemas y dificultades con mayor responsabilidad, optimismo
y pensamientos mas positivos.

Por Ultimo, entre los resultados obtenidos cabria destacar la visible mejora en uno de los handicaps que
presentan, como son las habilidades adaptativas, junto con el desarrollo de habilidades pragmaticas. Asi
mismo, sus competencias sociales y emocionales se acrecientan y desarrollan procurando relacionarse
mejor y potenciando sus habilidades asertivas. No obstante, pueden solventarse los frecuentes problemas
de indole interpersonal que suelen sufrir estas personas, dando fruto a una convivencia y vida social mas
sana, con mejores habilidades comunicativas, y de comprensién, pudiendo tener la oportunidad de desen-
volverse socialmente. En el &mbito académico y escolar, también se han podido observar efectos positivos
en los resultados, como la mejora del clima del aula, fortaleciendo la participacion de estos estudiantes,
la prevencion de posibles conflictos, disputas, discriminacion, la falta de entendimiento, etc., buscando
alcanzar la concienciacién sobre las propias emociones y el control de las mismas (Jiménez y Lépez-Zafra,
2009), y también el bienestar subjetivo con estrategias de regulacion emocional (Extremera et al., 2020). Sin
embargo, todo lo mencionado hasta ahora puede verse influenciado por el tipo y grado de discapacidad
intelectual de cada sujeto, aunque es innegable la cuantia de aspectos positivos de los que podria bene-
ficiarse cada persona en mayor o menor medida. No obstante, se corrobora la necesidad e importancia
de introducir una educacion emocional y el consiguiente desarrollo de la inteligencia emocional para estas
personas por los ambitos que podria mejorar o beneficiarse.

Por tanto, las instituciones educativas deberian incluir y potenciar la inteligencia emocional como parte de la
ensefianza de forma permanente (Alvarez et al., 2018; Fiori y Vesely-Maillefer, 2018), convirtiéndose ésta en
imprescindible para el desarrollo integral de cualquier persona (Collantes, 2016). Las emociones constituyen
un factor muy importante para estas personas pues potenciando su inteligencia emocional podrian alcanzar
un equilibrio emocional que favoreceria su adaptacién al entorno (Cal, 2014). Asi mismo, segun Ruiz (2004) las
emociones son estados de un individuo, y los sujetos con necesidades especiales de tipo intelectual tienen
una vida emocional tan rica como las de los demas; viviendo los efectos de esos sentimientos igual o incluso
con mayor intensidad que las personas que les rodean. Estas personas pueden tener ciertas dificultades a la
hora de controlar sus emociones (Alvarez et al., 2018), asi como las limitaciones presentes en las habilidades
adaptativas (conformadas por dreas como la comunicacién, el autocuidado, la seguridad...), que repercuten
en sus habilidades y relaciones sociales, haciendo que se conviertan en un grupo vulnerable y de riesgo
(Simén, 2012). Todo esto impide que la persona pueda funcionar adecuadamente en su vida diaria, incapaci-
tando su funcionamiento acorde con lo esperado, impidiendo responder apropiadamente a cambios vitales o
a las demandas del ambiente, etc. (Cabezas et al., 2018). Estas dificultades, que les llevan a una inmadurez
social por la falta de comprension de valores, normas y relaciones, pueden desembocar en conflictos y, en
ocasiones, episodios de agresividad a la hora de intentar resolver problemas (Rodriguez, 2008).

Algunos estudiantes diagnosticados de discapacidad intelectual presentan dificultades para relacionarse
con sus pares debido a como manejan sus emociones (Cabrera et al., 2016). Por tanto, considerando todo
lo mencionado hasta ahora, la educacion emocional y el desarrollo y fomento de la inteligencia emocional
permiten asegurar un mejor conocimiento de las propias emociones, asi como un dominio adecuado de las
mismas para que una persona pueda llevar a cabo su proyecto de vida. Es mas, estas personas con nece-
sidades especiales, en ocasiones, pueden tener mayores dificultades para inhibir o regular sus emociones.
Este es un aspecto que ha de trabajarse, para un adecuado desenvolvimiento social y autocontrol (Ruiz,
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2004); viéndose esencial trabajar las habilidades emocionales o la competencia emocional para fortalecer y
promulgar dicha educacion entre estos estudiantes, procurando del mismo modo una educacién y desarro-
llo integral (Alonso, 2013) a través de la inteligencia emocional.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 119-134



La inteligencia emocional en nifnos y jévenes con necesidades educativas especiales de tipo 131
intelectual

|
Referencias bibliograficas

Acosta, M. N. (2011). Inteligencia emocional y déficit mental. Innovacion y experiencias educativas, 38, pp. 1-8.

Alonso, J. (2013). Competencia emocional en alumnado con discapacidad intelectual: propuesta de intervencion
educativa [Trabajo de Fin de Grado]. Universidad de Valladolid.

Alvarez, K. A. et al. (2018). Inteligencia emocional en nifios con necesidades educativas especiales [Trabajo de Fin
de Grado]. Universidad Estatal de Milagro.

Aranega, I. M. et al. (2014). Reconocimiento de emociones en el alumnado de Educacion Infantil en situaciones
cognitivas y en figuras faciales. En P. Miralles et al. (Eds.), Investigacion e innovacion en Educacion Infantil (pp.
107-116). Universidad de Murcia.

Bar-On, R. (1997). The Emotional Quotient Inventory (EQ-i): A test of emotional intelligence. Multi-Health Systems.

Barradas, T. (2016). Propuesta de programa de intervencion en inteligencia emocional adaptado a nifios y nifias
entre 12 y 15 afios con necesidades especiales [Trabajo de Fin de Grado]. Universidad Miguel Hernandez.

Bisquerra, R. et al. (2015). Inteligencia emocional en educacién. Editorial Sintesis.

Buitrago, R. E. y Herrera, L. (2013). Matricular las emociones en la escuela, una necesidad educativa y social.
Praxis & Saber, 8, pp. 87-108.

Braslavsky, C. (2004). Diez factores para una educacion de calidad para todos en el siglo XXI. Santillana.

Bravo, M. A. et al. (2016). Desarrollo de habilidades comunicativas pragmaticas y autorregulacion emocional en
alumnos con discapacidad intelectual y trastorno del espectro del autismo. Ediciones Universidad de San
Jorge.

Cabezas, D. (2016). Inteligencia intrapersonal y desarrollo en las personas con sindrome de Down. Revista Sindro-
me de Down, 33, pp. 116-130.

Cabezas, N. et al. (2018). Incidencia de los factores afectivos en el aprendizaje de estudiantes con Discapacidad
Intelectual, pertenecientes a establecimientos en situacion de vulnerabilidad de la ciudad de Los Angeles du-
rante el afio 2018 [Tesis de Pregrado]. Universidad de Concepcién.

Cabrera, V. E. et al. (2016). Necesidades de relaciones sociales de nifios y nifias con discapacidad intelectual en
la familia y en la escuela. Educacion y Desarrollo Social, 10(2), pp. 86-101.

Cal, A. (2014). Psicologia positiva en la discapacidad intelectual. Programa para el desarrollo emocional y la forta-
leza de gratitud [Trabajo de Fin de Master]. Universidad de Valladolid.

Caro, M. A. et al. (2019). Inteligencia emocional y educacion emocional en personas en situacion de discapacidad
intelectual [Tesis doctoral]. Universidad Gabriela Mistral.

Chamarro, A. y Oberst, U. (2004). Modelos tedricos en inteligencia emocional y su medida. Aloma, 14, pp. 209-
217.

Collantes, P. (2016). Educacion emocional y discapacidad [Trabajo de Fin de Grado]. Universidad de Valladolid.
Delors, J. (1996). La educacion encierra un tesoro. Santillana.

Espafa. Ley Orgéanica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa. Boletin Oficial del Estado,
10 de diciembre de 2013, nim. 295, pp. 97858-97921.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 119-134



Daniel Garrote Rojas ¢ Carla Castro Garrote ¢ Sara Jiménez-Fernandez 132

Espafia. Ley Organica 3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo,
de Educacion. Boletin Oficial del Estado, 30 de diciembre de 2020, nim. 340, pp. 122868-122953.

Extremera, N. et al. (2020). Pathways between ability emotional intelligence and subjective well-Being: Bridging
links through cognitive emotion regulation strategies. Sustainability, 12(5), pp. 1-11. https://doi.org/10.3390/
su12052111.

Fernandez-Berrocal, P. y Extremera, N. (2002). La inteligencia emocional como una habilidad esencial en la escue-
la. Revista Iberoamericana de Educacién, 29(1), pp. 1-6.

Fernandez-Berrocal, P. y Extremera, N. (2005). La inteligencia emocional y la educacion de las emociones desde el
Modelo de Mayer y Salovey. Revista Interuniversitaria de Formacidn del Profesorado, 19(3), pp. 63-93.

Fiori, M. y Vesely Maillefer A. (2018). Emotional intelligence as an ability: Theory, challenges, and new directions.
En K. V. Keefer et al. (Eds.), Emotional intelligence in Education. Springer.

Fogarty, G. J. et al. (2016). Evaluating measures of optimism and sport confidence. Measurement in Physical Edu-
cation and Exercise Science, 20(2), pp. 81-92. http://dx.doi.org/10.1080/1091367X.2015.1111220.

Garcia-Tudela, P. A. y Marin-Sanchez, P. (2021). Educacion de la inteligencia emocional en edad escolar: un estu-
dio exploratorio desde la perspectiva docente. Revista Electronica Educare, 25(3), pp. 1-21.

Garrote et al. (2019). El trabajo cooperativo como herramienta formativa en los estudiantes universitarios. Revista
Iberoamericana sobre Calidad, Eficacia y Cambio en Educacion, 17(3), pp. 41-58.

Gavin-Chocano, O. y Molero, D. (2020). Valor predictivo de la inteligencia emocional percibida y calidad de vida
sobre la satisfaccion vital en personas con discapacidad intelectual. Revista de Investigacion Educativa, 38(1),
pp. 131-148. https://doi.org/10.6018/rie.331991.

Gento, S. y Strnadova, I. (2011). Tratamiento educativo de la diversidad intelectual. UNED.
Goleman, D. (1995). Inteligencia emocional. Editorial Kairos.

Gonzélez, E. (2009). Evolucion de la Educacién Especial: del modelo del déficit al modelo de la escuela inclusiva.
El largo camino hacia una educacion inclusiva: la educacién especial y social del siglo XIX a nuestros dias. XV
Coloquio de Historia de la Educacién, Pamplona-Iruiia, 29, 30 de junio y 1 de julio de 2009, 1, pp.429-440.

Gonzélez, R. y Villanueva, L. (2014). Recursos para educar en emociones. De la teoria a la accion. Piramide.

Jiménez M. |. y Lopez-Zafra, E. (2009). Inteligencia emocional y rendimiento escolar: estado actual de la cuestién.
Revista latinoamericana de Psicologia, 41(1), pp. 69-79.

Martin, L. et al. (2015). Desarrollo emocional y social en un grupo de personas con discapacidad intelectual. Cua-
dernos de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente, 60, pp. 45-51.

Mateo, F. (2015). Produccién cientifica en espariol en humanidades y ciencias sociales: algunas propuestas desde
Dialnet. El profesional de la informacion, 24(5), pp. 509-516.

Mateu, G. (1987). Educar para la felicidad. Coleccion Azenai.

Mayer, J. D. et al. (1999). Emotional intelligence meets traditional standards for an intelligence. Intelligence, 27,
pp. 267-298.

Mayer, J. D. y Salovey, P. (1997). Emotional development and emotional intelligence: Educational implications.
Basic Books.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 119-134


https://doi.org/10.3390/su12052111
https://doi.org/10.3390/su12052111
http://dx.doi.org/10.1080/1091367X.2015.1111220
https://doi.org/10.6018/rie.331991

La inteligencia emocional en nifnos y jévenes con necesidades educativas especiales de tipo 133
intelectual

Mella, O. y Ortiz, I. (1999). Rendimiento escolar. Influencias diferenciales de factores externos e internos. Revista
Latinoamericana de Estudios Educativos, 1, pp. 69-92.

Méndez, A. (2018). Propuesta de intervencion sobre inteligencia emocional en alumnos con discapacidad [Trabajo
de Fin de Grado]. Universidad de Valladolid.

Mestre-Navas, J. y Fernandez-Berrocal, P. (2007). Manual de inteligencia emocional. Piramide.

Orellana-Cortijo, M. B. (2017). Intervencidn para la mejora de la Inteligencia Emocional en adolescentes con Disca-
pacidad intelectual [Tesis de Master]. Universidad Internacional de la Rioja.

Palomera, R. et al. (2017). La inteligencia emocional como una competencia basica en la formacién inicial de los
docentes: algunas evidencias. Electronic Journal of Research in Education Psychology, 6(15), pp. 72-77.

Paredes, D. (2010). Bienestar emocional y expresion conductual en las personas con discapacidad intelectual.
Educacion y Diversidad, 4(2), pp. 51-60.

Pinos, M. (2019). Con corazon y cerebro. Net learning: aprendizaje basado en la neurociencia, la emocion y el
pensamiento. Editorial Caligrama.

Puzdre, M. M. (2018). Trabajo de la inteligencia emocional en personas con discapacidad intelectual, a través de la
musica. Sentio, ergo sum [Trabajo de Fin de Grado]. Universidad de Valladolid.

Roberts, R. D. et al. (2001). Does emotional intelligence meet traditional standards for an intelligence? Some new
data an conclusions. Emotion, 1, pp. 196-321.

Robles-Bello, M. A. et al. (2014). Inteligencia emocional en sindrome de Down. Avances en el estudio de la mo-
tivacion y de la emocion. VIII Simposio de la Asociacién de Motivacion y Emocion (15, 16 y 17 de Mayo de
2014), pp. 46-50.

Rodriguez, M. S. (2008). Educar en las emociones: un desafio hacia la integracion. UNIFE, 16(1), pp. 195-218.
Romaén, M. (2005). Sociedad del conocimiento y refundacion de la escuela desde el aula. EOS.
Ruiz, A. B. (2010). Evolucién de la educacién. Pedagogia Magna, 5, pp. 27-35.

Ruiz, E. (2004). Programa de educacién emocional para nifios y jévenes con sindrome de Down. Revista Sindrome
de Down, 21(82), pp. 84-93.

Salovey, P. y Mayer, J. D. (1990). Emotional intelligence. Imagination, Cognition and Personality, 9, pp. 185-211.

Sanchez-Ramirez, N. (2018). Efectos de un programa de educacion en inteligencia emocional sobre la percepcion
y la comprensién emocional en personas con discapacidad intelectual [Trabajo de Fin de Master]. Universidad
Internacional de la Rioja.

Shalock, R. L. (2009). La nueva definicién de discapacidad intelectual, apoyos individuales y resultados persona-
les. Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, 229(40), pp. 22-39.

Sheydaei, M. et al. (2015). The effectiveness of emotional intelligence training on communication skills in students
with intellectual disabilities. Iranian Rehabilitation Journal, 16(3), pp. 7-12.

Simén, E. M. (2012). Educacion emocional y habilidades sociales con alumnos con necesidades educativas espe-
ciales: propuesta de intervencion [Trabajo de Fin de Grado]. Universidad de Valladolid.

SoLER, J. L. et al. (2018). Inteligencia emocional y bienestar Ill. Reflexiones, experiencias profesionales e investiga-
cién. Asociacion Aragonesa de Psicopedagogia.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 119-134



Daniel Garrote Rojas ¢ Carla Castro Garrote ¢ Sara Jiménez-Fernandez 134

Sternberg, R. J., y Kaufman, J. C. (1998). Human abilities. Annual review of psychology, 49(1), pp. 479-502.

Suria, R. (2018). Inteligencia emocional y bienestar subjetivo en estudiantes universitarios con diferentes tipos y
grados de discapacidad. Borddn. Revista de Pedagogia, 70(1), pp. 125-140.

Trujillo, M. y Rivas, L. (2005). Origenes, evoluciéon y modelos de inteligencia emocional. INNOVAR. Revista de
Ciencias Administrativas y Sociales, 15(25), pp. 16-19.

Zubiri, X. (2006). Tres dimensiones del ser humano: individual, social, histdrica. Editorial.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 119-134



Analisis del uso de estrategias complejas de
personas con discapacidad intelectual en un

contexto de visoconstruccion

Analysis of complex strategies usage in persons with intellectual

disability in a visuoconstruction context

Resumen

El objetivo del estudio fue valorar la capacidad de planificacién, en un contexto de
visoconstruccién, de un grupo de personas con discapacidad intelectual. Los 70
participantes eran miembros de Aura Fundacion diagnosticados con discapacidad
intelectual moderada y fueron reclutados mediante un muestreo intencional. Se ha-
llaron correlaciones significativas entre el cociente intelectual no verbal, evaluado
mediante las Matrices Progresivas de Raven, y la riqueza y exactitud del dibujo de
la Figura Compleja de Rey-Osterrieth, asi como con el tipo de construccion de la
figura. Se constatd que los participantes que obtuvieron una mayor puntuacion de
cociente intelectual llevaron a cabo una mejor planificacion de la tarea. También se
encontrd una correlacion significativa entre la riqueza y exactitud de la Figura Com-
pleja de Rey-Osterrieth y el tipo de construccion usado. Estos resultados acreditan
la importancia de un sistema de apoyos que impulse el uso de estrategias comple-
jas para lograr objetivos.

Palabras clave
Discapacidad intelectual, sistema de apoyos, visoconstruccién, planificacion, Figu-
ra Compleja de Rey-Osterrieth.

Abstract

The goal of the study was to assess planning ability, in a visuoconstruction context,
of a group of people with intellectual disability. The 70 participants were members of
Aura Foundation diagnosed with moderate intellectual disability and were recruited
by intentional sampling. Significant correlations were found between the nonverbal
intellectual quotient, evaluated using the Raven Progressive Matrices, and the rich-
ness and accuracy of the Rey Figure drawing and between the nonverbal intellectual
quotient and the type of creation of the figure. Participants with higher intellectual
quotient scores were found to perform better task planning. A significant correlation
was also found between the richness and accuracy of the Rey Figure and the type of
creation used. These results demonstrate the importance of a support system that
impulses the usage of complex strategies to achieve goals.
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Intellectual disability, system of supports, visuoconstruction, planning, Rey figure.
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.|
1. Introduccioén’

De acuerdo con la American Association on Intellectual and Developmental Disabilities, la discapacidad
intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en el
comportamiento adaptativo, que se expresan en las habilidades conceptuales, sociales y de adaptacién
practica antes de los 22 afios (Schalock et al., 2021, p. 1). La prevalencia global en poblacién general es de
aproximadamente el 1-3% (Maulik et al., 2011). El concepto discapacidad intelectual se refiere a los mis-
mos individuos anteriormente diagnosticados de retraso mental (Schalock et al., 2007). Mientras el retraso
mental situa el foco en la patologia o defecto de la persona, la discapacidad intelectual se centra en la com-
prensién del funcionamiento humano y la discapacidad en base a la interaccion entre las caracteristicas de
la persona y las ambientales (Buntinx y Schalock, 2010).

Esta perspectiva socio-ecolégica de la discapacidad se focaliza en la calidad de vida de la persona y en
la planificacion de apoyos individualizados, con el objetivo de potenciar los resultados del funcionamiento
humano de la poblacién con discapacidad intelectual. El aumento de su calidad de vida es posible con un
sistema de apoyos moldeado e individualizado en funcién de sus caracteristicas y necesidades (Wehmeyer
et al., 2008; Schalock y Luckasson, 2013). El objetivo de este planteamiento es mejorar los resultados en
los dominios del funcionamiento humano que incluyen participacion, inclusion, autonomia, independencia,
capacidad de decisidn, bienestar fisico, bienestar mental y desarrollo personal (Buntinx y Schalock, 2010).
El sistema de apoyos de referencia es la base sobre la que organizar los apoyos individualizados para po-
tenciar los resultados del funcionamiento de la persona con discapacidad intelectual (Shogren et al., 2014)
(ver figura 1).

En el funcionamiento de una persona con discapacidad intelectual todas las dimensiones son susceptibles
de alteraciones importantes. Buntinx y Schalock (2010) plantean que la mejora de los resultados es posible
a través de un modelo de apoyos de referencia que sirva como base para favorecer la calidad de vida del
individuo. En el caso del funcionamiento intelectual, el disefio de los apoyos parte del grado de inteligencia
de la persona, que se interpreta mediante una puntuacion de cociente intelectual, contextualizada por la
experiencia y valoracion clinica. Para el diagnostico de discapacidad intelectual, el criterio que determina
las limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual es una puntuacién de cociente intelectual
aproximadamente 2 desviaciones estandar o méas por debajo de la media (considerando el error estandar
de medida del instrumento especifico administrado individualmente) (Schalock et al., 2021, p. 29). El andlisis
del funcionamiento intelectual es mas preciso si se desglosa en dominios cognitivos tales como la capa-
cidad visoespacial y el funcionamiento ejecutivo (Bigelow y Agrawal, 2015). El rendimiento satisfactorio en
las tareas cotidianas, fundamento del sistema de apoyos, requiere de la actividad holistica de los distintos
dominios cognitivos.

1. Agradecimientos: este estudio ha sido posible gracias a Aura Fundacién y particularmente a Roser Fernandez Olaria, que han cedido los datos
necesarios para el desarrollo.
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Fuente: Schalock et al., 2021, p. 10.

La individualizacion de los apoyos en funcion de las caracteristicas de cada persona ha abierto el debate del
futuro de la investigacion en el campo de la discapacidad intelectual. La tradicional concepcién de la disca-
pacidad como una disfuncién global de los dominios cognitivos se estd desmoronando ante las conclusio-
nes de la investigacion mas reciente, que apunta a una desproporcionalidad significativa entre las fortalezas
y debilidades en funcién de la etiologia (Harris et al. 2019). El camino hacia la individualizacién ha trasladado
el foco de la homogeneidad entre personas con discapacidad intelectual a la heterogeneidad segun la causa
de la discapacidad. Por ejemplo, las personas con sindrome de Williams y sindrome de Kabuki tienen peor
habilidad visoespacial y mejores habilidades de lenguaje que las personas con discapacidad intelectual sin
sindrome de Williams con equivalente cociente intelectual (Harris et al., 2019; Mervis et al., 2000; Landau y
Ferrara, 2013). En cuanto al perfil cognitivo especifico de las personas con sindrome de Down, la literatura
ha situado las habilidades no verbales, tales como la visoespacialidad y la motivacién social, como puntos
fuertes y las habilidades de lenguaje y funciones ejecutivas como las areas mas vulnerables de su funcio-
namiento. (Lecas et al., 2011; Loveall et al., 2017; Rowe et al. 2006). A nivel de funcionamiento ejecutivo,
las personas con sindrome de Down presentan un rendimiento 6ptimo en tareas simples y concretas y un
empeoramiento brusco en tareas complejas que demandan integracion (Grieco et al., 2015).

Los escasos programas cognitivos de funciones ejecutivas que se elaboran se destinan al sindrome de Down
y sitian el foco en las funciones ejecutivas de nivel bajo (debido a su disfuncionalidad ejecutiva basica vincu-
lada a alteraciones morfoldgicas del I6bulo frontal) y en las habilidades de lenguaje por ser consideradas su
gran debilidad (Grieco et al., 2015; Loveall et al., 2017). Estudiar la planificacion visoespacial de personas con
discapacidad intelectual, excluyendo a aquellos perfiles cognitivos que por su naturaleza tienen un deterioro
de las habilidades visoespaciales o ejecutivas (sindrome de Down, de Williams y de Kabuki), representa una
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disminucion del sesgo de la muestra y es preciso para alcanzar el potencial de aprendizaje de perfiles cogniti-
vos mas dificiles de estudiar a nivel metodolégico como la discapacidad intelectual de etiologia indeterminada.
La planificacion evoluciona sustancialmente durante la infancia tardia y la adolescencia, por lo que se debe ser
extremadamente prudente al extraer conclusiones prematuras respecto a la capacidad de planificacion sobre
participantes menores de 18 afos, especialmente en un campo como la discapacidad intelectual (Ferguson et
al., 2021). Por consiguiente, la presente investigacion ha sido basada en adultos jovenes.

Multitud de labores del dia a dia tales como dibujar, hacer la cama o atarse los botones de la camisa son
posibles gracias a la habilidad visoconstructiva. La visoconstruccién es una funciéon cognitiva central que
posibilita visualizar un modelo como un conjunto de partes y reproducir su estructura a partir de sus com-
ponentes. Su evaluacion suele basarse en el andlisis semicuantitativo de la reproduccién con papel y lapiz
de una figura compleja (Nielsen y Jargensen, 2013). El proceso requiere analizar los elementos del modelo y
sus proporciones visoespaciales, plantear un plan de construccion estableciendo una secuencia y jerarquia
de los componentes de forma logica y ejecutarlo a nivel motor (Mervis et al., 1999). Para realizar procesos
visoconstruccionales es necesario formar representaciones mentales de los objetos, formas y sus posi-
ciones y mantener esa informacion de una forma que haga posible manipularla mentalmente (Nguyen et
al., 2014). Este punto representa el auge de la interconectividad entre las habilidades visoespaciales y las
funciones ejecutivas. En otras palabras, refleja como la visoespacialidad precede al funcionamiento ejecu-
tivo y es fundamental para su desarrollo (Osmon et al., 2006). En este sentido, es necesario un cierto nivel
de su competencia para desarrollar procesos ejecutivos de mayor complejidad como los implicados en la
reproduccion de una figura compleja (Assel et al., 2003). Aunque los déficits en las funciones ejecutivas son
frecuentemente descritos en trastornos del desarrollo como la discapacidad intelectual, su evaluacién en
esta poblacion no es una practica habitual (Costanzo et al., 2013).

Las funciones ejecutivas (inhibicion de la respuesta, memoria de trabajo y flexibilidad cognitiva) son funcio-
nes mentales superiores que, junto a otros procesos mentales de menor nivel, permiten al individuo regular
pensamientos y acciones para llevar a cabo objetivos de forma efectiva (Friedman y Miyake, 2017; Miyake et
al., 2000). El rendimiento satisfactorio en tareas visoconstructivas suele estar vinculado a una buena planifica-
cién, formulacion de objetivos, iniciativa y capacidad de hacer actividades que requieren el uso de estrategias
complejas para la consecucién de las metas (Lezak et al., 2004, pp. 253, 624). La afectacion de estas capaci-
dades en discapacidad intelectual suele implicar mayor dificultad para resolver problemas, secuenciacion de
subobjetivos incoherente, desorganizacion, dificultades para desarrollar estrategias eficientes y dependencia
de estrategias previamente aprendidas (Anderson, 2002). El impacto que el funcionamiento ejecutivo tiene en
los resultados del funcionamiento humano evidencia la necesidad de priorizar su entrenamiento y seguimiento
desde el sistema de apoyos. Por ejemplo, la capacidad para cambiar flexiblemente de tarea es clave para el
comportamiento adaptativo, controlar el impulso que lleva a alguien a comer peor o mas de lo necesario tiene
consecuencias en su salud, la inhibicién de respuestas prepotentes es necesaria para participar satisfactoria-
mente en el ambito social y la regulacion de la conducta es imprescindible para un correcto proceso de apren-
dizaje en el contexto escolar (Miyake y Friedman, 2012). La planificacion, formulacion de objetivos, iniciativa
y capacidad de llevar a cabo una actividad compleja para lograr los objetivos contribuyen a la consecucion
satisfactoria de tareas visoconstructivas (Lezak et al., 2004, p. 624). Especificamente, la precariedad de la
visoconstruccién estd vinculada a un deterioro de la planificacion (Lezak et al., 2004, p. 253).

Barroso y Ledn (2002) definieron la planificacion como la capacidad para plantear objetivos, establecer
ensayos mentales, aplicar las estrategias deseadas y valorar el grado en el que se han logrado los objetivos
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pretendidos y las consecuencias. La planificacion requiere de la actividad holistica de las funciones ejecuti-
vas, consideradas el pilar fundamental de la consecucion de objetivos. Para planificar es necesario formular
subobijetivos, es decir, organizar el proceso en pasos especificos coherentemente secuenciados para lograr
el objetivo final. Una vez definido el subobijetivo, se disefia la conducta para llevarlo a cabo con el fin de
anticipar las consecuencias (Hung et al., 2013). Un alto grado de flexibilidad cognitiva facilita los posibles
cambios necesarios entre subobjetivos a medida que el plan avanza (Pellicano, 2010). Gracias a este proce-
so es posible enfocar una tarea visoconstructiva de manera organizada, estratégica y eficiente (Pennequin
et al., 2010). Hoy en dia la literatura sigue sin ofrecer una imagen clara de la planificacién en personas con
discapacidad intelectual (Danielsson et al., 2010). La disparidad entre los resultados obtenidos por las dis-
tintas investigaciones se traduce en una incapacidad para extraer conclusiones sélidas sobre la capacidad
de planificar de la poblaciéon con discapacidad intelectual. Este fendmeno supone un impedimento para
enfocar eficazmente el tratamiento de la planificacién desde el modelo de apoyos (Palmqvist et al., 2020).
En el campo de la discapacidad intelectual, la Torre de Londres y la Torre de Hanoi han sido los test mas
usados para el estudio de la planificacion a corto plazo (Shallice, 1982). Son pruebas de resolucion de pro-
blemas y planificacién espacial donde el objetivo del examinado es copiar un disefio realizando el minimo
de movimientos posibles. Aungue los déficits en las funciones ejecutivas son frecuentemente descritos en
trastornos del desarrollo como la discapacidad intelectual, la evaluacién de la funcién ejecutiva en personas
con discapacidad intelectual no es una practica habitual (Costanzo et al., 2013). Muy pocos test evallan la
planificacion per se y la escasez es aliin mayor en el campo de la discapacidad intelectual (Lezak et al., 2004,
p. 614). En el caso de la Torre de Londres y la Torre de Hanoi, la planificacion implicada esta directamente
condicionada por la inhibicion de respuestas prepotentes (Lezak et al., 2004, p. 619; Miyake et al., 2000).

Danielsson et al. (2010) no encontraron diferencias significativas entre el rendimiento en la Torre de Hanoi
de un grupo de personas con discapacidad intelectual respecto a un grupo comparativo. Ante tal hallazgo,
concluyeron que las estrategias simples requeridas en la Torre de Hanoi (acciones que perceptiblemente
acercan al objetivo sin necesidad de plantear subobjetivos) demandan menos capacidad cognitiva y su uso
es mucho mas frecuente y automatico. Masson et al. (2010) observaron una correlacion positiva entre el
cociente intelectual y la puntuacién en la Torre de Londres en individuos con discapacidad intelectual con
etiologia variada. Observaron que el rendimiento de las personas con discapacidad intelectual no seguia el
mismo patrén que el de la poblacion general; descendian de forma mucho menos gradual conforme el nivel
de dificultad aumentaba. Habia un empeoramiento brusco de los resultados entre la tarea mas asequible de
las que involucraban pasos orientados a subobjetivos (estrategias complejas) y la menos asequible de las
que no (estrategias simples).

El objetivo de esta investigacion ha sido analizar el uso de estrategias complejas para la resolucion de pro-
blemas (que involucran pasos orientados a subobjetivos), dentro de un contexto de visoconstruccién, de un
grupo de personas con discapacidad intelectual. La actividad holistica de las funciones ejecutivas es nece-
saria para la resolucion de las tareas espaciales mas dificiles de la Torre de Londres, pero su correlaciéon con
los resultados en los problemas sencillos es mucho menos significativa (Dias y Seabra, 2012). Este elemento
distintivo supone un obstaculo para la planificacion de las personas con discapacidad intelectual tal y como
describe el estudio de Masson et al. (2010). En esta linea, es necesario indagar en el andlisis del uso de es-
trategias complejas, como las implicadas en la reproduccién de una figura compleja, para acercarnos mas
al potencial de aprendizaje de la poblaciéon con discapacidad intelectual. La planificacién evoluciona sus-
tancialmente durante la infancia tardia y la adolescencia, por lo que se debe ser extremadamente prudente
al extraer conclusiones prematuras respecto a la capacidad de planificar de personas menores de 18 afos,
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especialmente en un campo como la discapacidad intelectual (Ferguson et al., 2021). Por consiguiente, la
presente investigacion ha sido basada en adultos jovenes (entre 19 y 33 afios).

El presente articulo es una réplica del analisis de la planificacién de Castafieda et al. (2017) que realizaron
como parte de una evaluaciéon neuropsicolégica del funcionamiento ejecutivo en adultos jovenes (entre 20
y 39 afos) con discapacidad intelectual moderada. El estudio concluyd, en base a los resultados del test
visoconstructivo de la Figura Compleja de Rey-Osterrieth, que el sexo masculino planificé mejor la tarea que
el femenino, que el deterioro de la planificacion de las personas con discapacidad intelectual moderada es
significativo y que la calidad de esta estaba influenciada por la comprensién y respeto de las instrucciones.
Sin embargo, el andlisis de Castafieda et al. (2017) tenia 3 limitaciones importantes que cuestionan la validez
de estas conclusiones y que han sido consideradas en el presente estudio: la muestra de hombres y mujeres
era poco significativa y presentaba un sesgo excesivo, practicamente no se analizaron cualitativamente los
resultados y no se estudid la relacién entre la planificacion y la capacidad de razonamiento de los participan-
tes. La evaluacién neuropsicoldgica es necesaria para seguir mejorando el sistema de apoyos que se ofrece
al colectivo y, por este motivo, la presente investigacion aporta conclusiones relevantes para el avance en
el campo de la discapacidad intelectual.

.|
2. Método

2.1. Participantes

Participaron 70 personas con diagnostico de discapacidad intelectual sin sindrome de Down de Aura Fun-
dacion (Barcelona). 36 fueron hombres (51,42%) y 34 mujeres (48,57 %), todos y todas mayores de edad. La
edad oscil6 entre los 19 y 33 afios (media=23,53, DT=2,98), los hombres 22,69 afos (DT=2,63) y las mujeres
24,41 afhos (DT=3,10). Formaban parte de un programa de funcionamiento adaptativo donde se lleva a cabo
formacion e impulsion de la autonomia personal, inclusion laboral, y seguimiento laboral y personal.

Los participantes tenian un grado de discapacidad intelectual moderado segun la escala de gravedad de
la discapacidad intelectual del DSM-5 (APA, 2014, pp. 34-35). De los 99 miembros que llevaron a cabo el
screening de evaluacion cognitiva de Aura Fundacion se seleccionaron todos para participar excepto 29 que
presentaban alguna de estas 7 caracteristicas: (1) grado de discapacidad grave o profundo, (2) diagnostico
de sindrome de Down, (3) diagnédstico de sindrome de Williams, (4) diagnéstico de sindrome de Kabuki, (5)
incapacidad para comprender las tareas, (6) afectaciones visuales o (7) afectaciones del funcionamiento
motor.

2.2. Instrumentos
Para el cociente intelectual se utilizo el test de las Matrices Progresivas de Color (CPM) (Raven et al., 2001).

Esta prueba evalla la capacidad para comparar formas y razonar no verbalmente, con independencia de
los conocimientos adquiridos de acuerdo al contexto cultural de la persona. Estan disefiadas para nifios (de

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 135-152



Andlisis del uso de estrategias complejas de personas con discapacidad intelectual en un contexto 141
de visoconstruccion

entre 5,5y 11 afios) y adultos con discapacidad intelectual. Se seleccioné porqué se enfoca en las funciones
visoespaciales y la légica desde una perspectiva no verbal, lo cual resulta conveniente para estudiar posi-
bles correlaciones entre cociente intelectual y desempenfo en la tarea visoconstructiva (Luzzi et al., 2011).

El test se compone de tres series de 12 dibujos cada una representadas en un cuaderno. Los 36 items estan
ordenados en complejidad creciente y en cada serie siguen una logica diferente. Los items se presentan
como patrones de colores con una porcion faltante y 6 posibles opciones para rellenarla. La ejecucién re-
quiere habilidad para completar un patréon continuo, percepcién de las partes de un patrén como un todo en
base a relaciones espaciales y razonamiento analdgico (Facon y Nuchadee, 2010).

Para la planificacién visoespacial se utilizd el Test de copia de una Figura Compleja de Rey-Osterrieth
(CFCR) (Rey, 2009). Esta prueba evalla habilidad visoespacial, funciones ejecutivas, psicomotricidad, me-
moria visual inmediata y atencién. Se pidi6 a los participantes que copiaran la figura con el modelo a la vista
(figura 2).

Figura 2. Modelo de la figura compleja de Rey-Osterrieth

Fuente: Rey, 2009.
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Se interpretd cuantitativamente el resultado en base al sistema de puntuacién de Meyers y Meyers (1995),
método que divide la figura en 18 elementos y los evalla en base su exactitud y riqueza. El tiempo de eje-
cucion se cuantificd con un crondmetro y no se establecid un tiempo limite. Se interpretd cualitativamente
el procedimiento en base al sistema de puntuacién de Osterrieth (1944, 1993), que analiza la eficiencia de
las estrategias usadas (los elementos con que se inicia la copia, el dibujo del rectdngulo separado de los
detalles y si se enfoca el dibujo pieza por pieza o como un todo) (Troyer y Wishart, 1997). Se ha definido
una escala categorica de tipos de construccién ordenados del primero al séptimo segun su grado de nivel
racional (ver tabla 1).

Tabla 1. Estrategias eficientes y no eficientes usadas durante la copia de la Figura Compleja de Rey

Eficiente No eficiente
I.) Empezar por el rectangulo principal, afiadir detalles en 1V.) Dibujar subcomponentes especificos sin una
relacion a la totalidad de la figura. organizacion clara.

Il.) Empezar por un detalle o subcomponente, terminar el

p o V.) Dibujar detalles sin una estructura organizacional.
rectangulo y anadir detalles.

Ill.) Empezar por el contorno de la figura, afadir detalles de

Arribalabalo bl delizqllerdalalderasha VI.) Dibujar un objeto similar (barco, cohete o casa).

VIl.) Dibujar garabatos.

Fuente: Osterrieth, 1944, 1993.

2.3. Procedimiento

Este es un estudio observacional transversal analitico con muestreo intencional para la selecciéon de par-
ticipantes. La administracion de las pruebas cognitivas, su correccion y posteriormente la recopilacién de
datos se llevaron a cabo en las instalaciones del centro de Aura Fundacién. Las pruebas se llevaron a cabo
en una sala con silencio, al lado de donde los participantes realizan habitualmente las actividades grupales
de formacion y seguimiento laboral. La primera lengua de los participantes era el catalan o el castellano, por
lo que las pruebas se administraron en una u otra segun el caso. Aura Fundacion es una entidad sin &nimo
de lucro creada en 1989 que ofrece servicios para la inclusién social y laboral de personas con discapacidad
intelectual siguiendo la metodologia “Empleo con apoyo”, basada en la teoria del sistema de apoyos de la
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD).

Las Matrices Progresivas de Color y la Figura Compleja de Rey-Osterrieth forman parte de un screening
de evaluacion cognitiva disefiado por Aura Fundacion especificamente para personas adultas con disca-
pacidad intelectual. Se administré en unos 60 minutos, aunque varié notablemente segun las necesidades
del participante. En esta linea, la administracion se hizo en 1 dia o se dividié en 2 en funcién de cada caso,
con el fin de asegurar el rendimiento éptimo de los examinados. El screening se utiliza para el seguimiento
neuropsicolégico de los usuarios de la fundacion y valora multiples procesos cognitivos (atencién, memoria,
velocidad de procesamiento, funcionamiento ejecutivo, razonamiento verbal y razonamiento no verbal). No
suele utilizarse en personas con sindrome de Down, poblacion para el que han disefiado un screening de
evaluacion cognitiva especifico.
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Aura Fundacién cedi6 los datos necesarios para el desarrollo de este estudio retrospectivo, contando con
el consentimiento informado de los clientes.

2.4. Analisis de datos

Para el tratamiento de los datos recogidos se utiliz6 el paquete estadistico IBM SPSS Statistics version
25.0. Mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov se analizé la normalidad de los datos de la muestra. Se
concluyé que ninguna variable seguia una distribucién normal a excepcion del cociente intelectual, medido
a través de las puntuaciones directas de las Matrices Progresivas de Color. Por tanto, para relacionar el
cociente intelectual (Matrices Progresivas de Color) con la planificacion visoespacial (Figura Compleja de
Rey-Osterrieth) y los criterios para la interpretacion de los resultados de la Figura Compleja de Rey-Oste-
rrieth entre ellos (exactitud y riqueza de la copia, tiempo de ejecucion y tipo de construccion de la figura) se
utilizaron correlaciones de Spearman.

Se analizaron posibles diferencias significativas a nivel de sexo del modo siguiente: la exactitud y riqueza de
la Figura Compleja de Rey-Osterrieth a través de la prueba no paramétrica U-Mann Whitney, el tiempo de
ejecucion de la Figura Compleja de Rey-Osterrieth también con la U-Mann Whitney, el cociente intelectual
(Matrices Progresivas de Color) mediante la prueba paramétrica T-Student y el tipo de construccion de la
Figura Compleja de Rey-Osterrieth con la prueba no paramétrica Chi-cuadrado de Pearson (X?).

El tratamiento de datos se llevé a cabo manteniendo las puntuaciones directas, tanto en el caso de las Ma-
trices Progresivas de Color como en las escalas cuantitativas de la Figura Compleja de Rey-Osterrieth. Se
utilizaron puntuaciones directas y no percentiles para discriminar mejor las diferencias entre participantes.
Seria perjudicial transformar las puntuaciones directas en base a unos baremos que solo presentan los pun-
tos centiles mas importantes (para no ser excesivamente precisos) que no estan adaptados para personas
con discapacidad intelectual. Ademas, se da la conveniencia de que el rango de las puntuaciones directas
es de 36 en ambas pruebas.

.|
3. Resultados

Los 70 participantes obtuvieron una puntuacién directa media en las Matrices Progresivas de Color de 24,78
sobre 36 (DT=6,26). En cuanto a la Figura Compleja de Rey-Osterrieth, la puntuacién directa media fue de
24,76 sobre 36 (DT=9,09), tardando una media de 282,67 segundos (DT= 153,72) y construyendo la figura
segun se indica en la figura 3.
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Figura 3. Diagrama de barras de la distribucion de los tipos de construccion (eje X) de la Figura Compleja de Rey-
Osterrieth en relacion al nimero de participantes (eje Y)
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40
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20

| Il 11l v \ Vi Vil

Tioo de construccion

En cuanto a las diferencias entre sexos, en ningln caso resultaron estadisticamente significativas. No lo
fueron por lo que respecta al cociente intelectual (p=.33), ni a la riqueza y exactitud de la Figura Compleja
de Rey-Osterrieth (p=.61), ni al tiempo de ejecucion (p=.34) ni al tipo de construccion (p=.71).

Se calcularon las correlaciones entre el cociente intelectual (puntuaciones directas de las Matrices Progresi-
vas de Color) y la planificacion (exactitud y riqueza, tiempo de ejecucién y tipo de construccion de la copia
de la Figura Compleja de Rey-Osterrieth) (ver tabla 2). Entre el cociente intelectual y la riqueza y exactitud
de la copia se encontré una correlacién positiva estadisticamente significativa (r=.765, p=.01). Entre el co-
ciente intelectual y el tipo de construccién de la figura también se hallé una correlacion significativa (r=-.572,
p=.01). El valor de r es negativo ya que el tipo de construccion | es el que requiere un mayor nivel racional
y el tipo VII el que menos y asi se ha mantenido durante el tratamiento de los datos. No se encontraron
correlaciones estadisticamente significativas entre el cociente intelectual y el tiempo de ejecucion (r=-.019,
p=.87).

También se calcularon las correlaciones de los criterios de evaluacion de la Figura Compleja de Rey-Os-
terrieth entre ellos. Se hallé una correlacion significativa entre la riqueza y exactitud de la figura y el tipo
de construccion (r= -.638, p=.01). Entre el tipo de construccién y el tiempo de ejecucidn la correlacién no
resultd significativa (r= .16, p=.17). Finalmente, la correlacién entre la riqueza y exactitud de la figura y el
tiempo de ejecucién tampoco fue significativa (r=.075, p=.53).
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Tabla 2. Correlaciones entre cociente intelectual (Matrices Progresivas de Color), riqueza y exactitud, tiempo de
ejecucion y tipo de construccion (Figura Compleja de Rey-Osterrieth)

CFCR- Riqueza y exactitud

CFCR- Tiempo de ejecucion

CFCR- Tipo de construccion

CPM- cociente intelectual r=.765* r=-0.19 r=-512*
CFCR- Riqueza y exactitud r=.16 r=-.638*
CFCR- Tiempo r=.075

*significativa.

.|
4. Discusion

Este estudio ha analizado el desempefio en la visoconstruccion de una figura compleja de personas con
discapacidad intelectual moderada, con el fin de mejorar la evaluacién neuropsicolégica y mejorar el en-
cauzamiento de los apoyos destinados al seguimiento y entrenamiento del funcionamiento intelectual de
esta poblacion. Se ha estudiado la planificacidon visoespacial en base a la riqueza y exactitud, tiempo de
ejecucion y tipo de construccion de la Figura Compleja de Rey-Osterrieth y la respectiva observacion clinica
del procedimiento, asi como su relacion con el sexo y con las funciones visoespaciales y la lIégica no verbal
(expresadas via puntuaciones de cociente intelectual).

No se han encontrado diferencias significativas entre hombres y mujeres por lo que respecta a las puntua-
ciones de cociente intelectual y el desempefio en la Figura Compleja de Rey-Osterrieth; en consecuencia,
se han tratado todos los datos conjuntamente. Este hallazgo contrasta con el rendimiento superior de los
hombres respecto las mujeres que encontraron Castafieda et al. (2017). La razén de esta discrepancia po-
dria ser el hecho que Ibafez et al. no tuvieron en cuenta los resultados de aquellos participantes que nece-
sitaron mas de 5’ para completar la tarea, que fueron mas hombres (57% del total de hombres) que mujeres
(50% del total de mujeres). Los resultados de este estudio cuestionan tal criterio, dado que los participantes
emplearon de media 4’ 43” para reproducir la figura y no se ha encontrado una correlacién significativa entre
el tiempo empleado y el rendimiento en la tarea. Goyal et al. (2018) también concluyeron que el sexo no era
un predictor significante de los procesos implicados en la visoconstruccién, aunque otros autores difieren
(Kitler et al., 2004).

Se ha constatado que los participantes que han obtenido una mayor puntuacién de cociente intelectual
se han desenvuelto de forma mas efectiva y eficaz durante la tarea visoconstructiva. Luciana et al. (2009)
exploraron especificamente el vinculo entre el cociente intelectual y la planificacion en poblacién general y
hallaron una correlacion muy baja. Segun Ardila et al. (2000), no es de extranar que la correlacion entre el
cociente intelectual y la planificacién no sea concluyente porque los test de inteligencia no son sensibles
a procesos metacognitivos como el disefio y ejecucion de planes para acercarse a objetivos. Las pobres
correlaciones significativas que Ardila et al. (2000) encontraron en poblacién general contrastan con las ha-
lladas en nuestra investigacion y con las de Masson et al. (2010). En ambos estudios, llevados a cabo con
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personas con discapacidad intelectual, se han encontrado correlaciones positivas muy significativas entre
el cociente intelectual de la persona con discapacidad intelectual y la planificacion.

Llama la atencién que en participantes con discapacidad intelectual la correlacion entre el cociente intelec-
tual y la planificacidon no solo es concluyente, sino que es mucho mas significativa que en estudios donde
los participantes no tenian discapacidad intelectual. Esto evidencia una especial dificultad de las personas
con discapacidad intelectual para planificar. Crear representaciones mentales y disefiar estrategias comple-
jas son procesos mentales de alto nivel que requieren un mayor grado de control, por lo que se muestran
especialmente sensibles cuando el razonamiento se sitla por debajo de la media. La correlacion positiva
que Masson et al. (2010) encontraron entre el cociente intelectual total y la planificacion de la tarea visoes-
pacial fue aun mas significativa en este estudio. Como ambas tareas (Figura Compleja de Rey-Osterrieth y
Torre de Londres) implican primordialmente funciones no verbales, es coherente que el cociente intelectual
total no correlacione tan significativamente con el rendimiento de la tarea como el cociente intelectual es-
pecificamente no verbal.

Mas de la mitad de los participantes reprodujeron la figura compleja mediante el tipo IV, ensamblando los
detalles contiguos unos a otros y procediendo como si construyeran un rompecabezas (Rey, 2009). Este
tipo de construccion demuestra una incapacidad de planear una estrategia de produccion que resulte en
una segmentacion de la figura en dos partes. No se lleva a cabo una seleccion y jerarquizacion de los ele-
mentos que constituyen la figura para secuenciar el proceso de copia de forma légica (Sommers, 1989). Se
ha mostrado una incapacidad para generar un plan moldeable en funcion de las condiciones especificas de
la tarea. Era la primera vez que copiaban el modelo y mayoritariamente no se planearon estrategias adap-
tadas a ese estimulo nuevo. En consecuencia, construyeron la figura en base a un criterio universal que
serviria para la reproduccién de cualquier dibujo. Esta incapacidad denota un obstaculo importante para la
planificacion contingente de las personas con discapacidad intelectual moderada.

Pocos participantes dibujaron la figura con las estrategias mas eficientes, empezando por un armazoén
que sirva de referencia y anadiendo los detalles en funcién de un orden légico. También fueron pocos los
que construyeron la figura en base a los procedimientos menos eficaces, que generalmente resultan en
una copia carente de estructuracion en la que los elementos del modelo son muy poco reconocibles. Los
participantes que construyeron la figura con mayor nivel de racionalidad dibujaron sus elementos con mas
riqueza y exactitud. Por el contrario, quienes realizaron un procedimiento mas primitivo obtuvieron un resul-
tado de la tarea de copia mas pobre; omitiendo o afadiendo elementos, transformandolos o variando sus
posiciones. Masson et al. (2010) hallaron que los participantes tenian dificultades en la transicién entre un
problema de dos movimientos y uno de tres de la Torre de Londres, algo muy parecido a lo sucedido en el
presente estudio. El tipo de construccion Il ha resultado ser un obstaculo para muchos de los participantes.
Hasta el tipo Il no se requiere la formulacion de subobjetivos ni la consideracion de posibles conflictos de
movimientos, ya que no existe un elemento director de la reproduccién. Una explicacién similar fue dada por
Masson et al. (2010) para justificar los resultados de su estudio. Danielsson et al. (2012) estudiaron las dife-
rencias entre el perfil cognitivo de personas con discapacidad intelectual y de personas con la edad mental
proporcional. Tenian una capacidad similar en cuanto a la fluencia y el cambio de atencion entre tareas, pero
especial dificultad en la planificacion, la inhibicion de respuestas prepotentes y la memoria de trabajo. De
tal manera, el constructo discapacidad intelectual se aleja alin mas del término retraso mental, que entiende
la discapacidad como un desajuste entre las capacidades mentales y la edad cronoldgica y no como otra
forma de funcionamiento. Esta investigacién corrobora la hipotesis de que la accesibilidad a las funciones
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mentales superiores como la planificacion visoespacial es menor en las personas con discapacidad intelec-
tual que los procesos cognitivos mas basicos.

Durante la administracion se produjo un fendmeno que las observaciones de Castafeda et al. (2017) ya
dejaron entrever, una importante dificultad de adaptacién a la tarea en general y en especial por parte de
aquellos participantes cuyo rendimiento fue peor. A pesar de atender y comprender las instrucciones dadas,
tenian conductas poco conscientes con el fin de adaptar la tarea a su comodidad, tales como colocar la
hoja en posicion vertical cuando se le ha dado en horizontal, hacer el dibujo pequefio o en los extremos de
la hoja, cambiar de colores sin indicacién, sobreponer demasiado la hoja del modelo a la hoja de la copia o
hablar durante el procedimiento. En este sentido, podemos situar la causa de estas conductas en dominios
cognitivos como atencién, comprensién y funcionamiento ejecutivo y en factores mas vinculados a la perso-
nalidad como impulsividad y rigidez, pero la causa predominante es dificil de establecer y es muy variable.

Por lo que respecta al tiempo de ejecucion no se ha asociado ni con el tipo de construccion ni con la riqueza
y exactitud de la copia. En poblacién general, el tiempo de ejecucidn correlaciona significativamente con el
desemperfio en la tarea (riqueza y exactitud y tipo de construccién de la copia), siendo peor cuanto mas tiempo
empleado (Tremblay et al., 2015). Sin embargo, la correlacién no ha sido significativa en el presente estudio,
donde ha habido una gran variedad de tiempos de copia independientemente del tipo de construccion y del
resultado de la tarea. Hay varias posibles explicaciones para este fenébmeno, como un mayor impacto de
factores de personalidad como la impulsividad o el perfeccionismo y el efecto de una peor planificacion de
la tarea, que da lugar a tiempos de ejecucion mas largos y mas variables en comparacion a la poblacion de
edad mental proporcional. La baja correlacion entre los resultados de la tarea y el tiempo empleado corrobora
la heterogeneidad de perfiles cognitivos en el campo de la discapacidad intelectual en comparacion con la
poblacion general y la consecuente necesidad de desarrollar la individualizacién del sistema de apoyos.

En cuanto a las limitaciones de la investigacion, no fue posible estudiar la planificacion en base a un sistema
cualitativo de puntuacién que permitiera conocer el orden en que el sujeto copid los distintos segmentos
de la Figura Compleja de Rey-Osterrieth. Si bien Osterrieth (1944, 1993) disefié su sistema cualitativo de
puntuacion con el fin de analizar la planificacion y las habilidades organizativas, Anderson et al. (2001) expu-
sieron que este sistema ignora algunas estrategias mas variables y menos sistematicas en comparacion con
otros sistemas como el Sistema Cualitativo de Boston para la Figura Compleja de Rey-Osterrieth (BQSS)
(Stern et al., 1994).

En conclusién, el presente estudio aporta informacion relevante de cara al planteamiento de la evaluacion
neuropsicoldgica en el campo de la discapacidad intelectual. Las diferencias significativas en el rendimiento
que encontraron Ibafez et al. (2017) han sido contradichas y se ha corroborado la dificultad en el funciona-
miento mental superior implicado en la visoconstruccion. Se ha profundizado en la dificultad especifica en el
funcionamiento ejecutivo de nivel alto analizando la planificacién en un contexto de visoconstruccion y se ha
relacionado con el razonamiento no verbal. Se ha concretado que el uso de estrategias complejas y la con-
secuente formulacién de subobjetivos suponen un obstaculo para el rendimiento favorable y el consecuente
acercamiento al potencial de aprendizaje de las personas con discapacidad intelectual moderada. El segui-
miento y entrenamiento de la planificacidon en distintos contextos es clave para el apoyo del funcionamiento
intelectual y el contexto de visoconstruccion permite observar con detalle el uso de estrategias complejas.

Las tareas visocontructivas tienen un gran potencial para la evaluacion de habilidades superiores como la
planificacion visoespacial, pero la complejidad del andlisis cualitativo es fundamental para sonsacar con-
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clusiones soélidas debido a la gran cantidad de variables que condicionan el rendimiento. En este sentido,
el presente estudio ha replicado con mayor precision el estudio de Ibafez et al. (2017) pero debido a la
complejidad de la funcidén que se estudia y de la tarea, es necesario seguir replicandolo e indagando en
los aspectos cualitativos y su relacion con los cuantitativos. Por ende, de cara a futuras investigaciones,
conviene profundizar en la investigacién cualitativa de los dibujos para precisar y analizar con lupa los
procesos subyacentes. El foco de la investigacién debe situarse en las personas que tienen gran dificultad
en el planteamiento de estrategias complejas para copiar la Figura Compleja de Rey-Osterrieth (V, VI, VII) y
tratar de analizar las potencialidades de aquellos que construyen la figura eficazmente (1, Il, lll). Partiendo
de la premisa de que los apoyos deben ser individualizados y moldeados en funcion de las caracteristicas y
necesidades del individuo, llevar a cabo estudios cualitativos de casos concretos es crucial para potenciar
el sistema de apoyos.
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1. Introduccion’

Los medicamentos ototdxicos producen una alteracién funcional y/o una
degeneracion celular de los tejidos del oido interno. La cocleotoxicidad se
define como el dafo que afecta al sistema auditivo dando como resultado
una hipoacusia neurosensorial y/o acufenos. La vestibulotoxicidad, que se
puede asociar, esta causada por la afectacion del sistema vestibular y se
manifiesta como vértigo, mareo y pérdida de equilibrio (Roland y Rutka,
2004). Los sintomas pueden aparecer tras haber finalizado el tratamiento
o durante el mismo, y es mas frecuente la afectacion bilateral o asimétrica.

La hipoacusia permanente por ototoxicidad altera de forma significativa la
calidad de vida del paciente y es especialmente perjudicial en el caso de
los nifios, antes y durante la adquisicion del lenguaje, porque afecta a su
desarrollo psicosocial y a su educacion (Knight, 2005). En ocasiones se
acompania de acufenos y de trastornos vestibulares, que se relacionan con
un estrés considerable, ansiedad, depresion y pérdida de calidad de vida.

1. El presente documento de Recomendaciones CODEPEH 2020 ha sido elaborado en el marco del
proyecto sobre Prevencion y diagnostico de la sordera por ototdxicos, que ha sido desarrollado por la
Confederacion Espanola de Familias de Personas Sordas-FIAPAS, en colaboracion con la Comision
para la Deteccion Precoz de la Sordera Infantil-CODEPEH, con la coorganizacién del Real Patronato
sobre Discapacidad.

Nota del editor: este articulo ha sido publicado en: Nuriez, F. et al. (2020). Prevencién y diagnostico
precoz de la sordera por ototoxicos. Revista FIAPAS, 175, 23 p. (separata).
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La hipoacusia derivada de los farmacos ototoxicos afecta inicialmente a las altas frecuencias del espectro
auditivo, por lo que realizar audiometrias de alta frecuencia puede permitir evidenciar un dafio ototdxico en un
estadio subclinico. En este estadio, el paciente aliin no ha notado ninguna dificultad auditiva. Dado que no se
realizan de forma generalizada audiometrias pre y post tratamiento, las cuales son necesarias para evaluar la
ototoxicidad, la incidencia real de la misma puede estar siendo subestimada (Abujamra et al., 2013).

Los efectos de la ototoxicidad habitualmente son permanentes. Sin embargo, la ototoxicidad de los diuréticos
de asa, de los antibiéticos macrdlidos y de la quinina normalmente desaparece una vez finalizado el tratamien-
to. La ototoxicidad de los salicilatos se presenta si existe sobredosificacién y remite al cesar la toma del medi-
camento. En cambio, los derivados del platino, especialmente el cisplatino, y los antibiéticos aminoglucésidos
danan de forma irreversible el oido interno (Truong et al., 2007; Lanvers-Kaminsky et al., 2017).

Entre los medicamentos considerados como ototdxicos se incluyen los antibiéticos aminoglucésidos, glico-
péptidos y macrdlidos, quimioterapicos derivados del platino, diuréticos de asa, quinina y salicilatos. En la
actualidad existen 600 farmacos que tienen un potencial ototdxico (Cianfrone et al., 2011), si bien en este do-
cumento de recomendaciones de la CODEPEH se estudiaran los medicamentos ototdxicos mas utilizados en
pediatria, como son los antibiéticos aminoglucésidos y los agentes quimioterapicos derivados de los platinos
(Arslan et al.,1999). En la tabla 1 se recoge una seleccién de los medicamentos ototdxicos mas conocidos.

Tabla 1. Seleccion de medicamentos ototoxicos

Farmacos ototoxicos

Grupo farmacolégico Farmaco Lugar de accion
( A ( Coclea - Vestibulo h
N
Estreptomicina a
Gentamicina > [ Vestibulo
\ y,
Aminoglucésidos [ Dihidroestreptomicina |
Amikacina
Kanamicina > Coclea
Tobramicina
L Neomicina )

Macrolidos Céclea

Glucopeptidicos N. auditivo - Vestibulo

Céclea - Vestibulo
Cefalexina

Diuréticos de asa Céclea

Antimalaricos Céclea y/o Vestibulo

NN N NN

Salicilatos Céclea

J
)
)
] Minociclina
Otros antibiéticos Cloranfenicol
)
)
)
)

S YRYSR YR YR YSAYSYs
— UL

( Derivados del platino Céclea y/o Vestibulo

Fuente: Cianfrone et al., 2011.
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La ototoxicidad se puede presentar a cualquier edad y, aunque suele estar bien documentada, la magnitud
global del problema y su incidencia se desconocen por varios motivos. Entre otros, por la existencia de una
variedad de criterios para definirla, por su variabilidad consecuencia de un amplio rango de reacciones a un
farmaco en los diferentes grupos étnicos, por la utilizacién de diferentes protocolos audioldgicos para su
valoracién y, también, debido a la ausencia de derivacién a los servicios especializados por ser una compli-
cacién que no amenaza a la supervivencia, y que ademas puede ser reversible (Ganesan et al., 2018).

La ototoxicidad relacionada con el cisplatino se suele presentar entre el 23 y el 50 % en adultos y en el 60 %
en los nifios (Knight et al., 2005; Coradini et al., 2007), pero con gran variabilidad entre los porcentajes re-
gistrados (del 1,7 % al 90,1 %). Sin embargo, ciertos estudios han observado alteraciones en los umbrales
audiométricos hasta en el 100 % de los pacientes tratados con cisplatino (Bisht y Bist, 2011); mientras que
se estima que esto ocurre en el 63 % de los que reciben antibidticos aminoglucésidos y en el 6-7 % de los
tratados con furosemida (Rybak, 1993).

Ademas, la gravedad de la hipoacusia debida a la ototoxicidad parece ser acumulativa y dependiente de la
dosis, estando también influida por otros factores como la edad, sexo, comorbilidades como el fallo cardia-
co, renal, hipertension, susceptibilidad genética, factores geograficos, tipo de farmaco, via de administra-
cion, duracién del tratamiento, biodisponibilidad e hipoacusia preexistente. La suma de factores de riesgo
auditivo aumenta la posibilidad de ototoxicidad.

Un problema frecuente es el retraso en la deteccién de la hipoacusia causada por la ototoxicidad, ya que
esta puede ser variable e inconsistente. A menudo progresa de forma indolente hasta que se ponen de ma-
nifiesto los importantes problemas de comunicacion y de calidad de vida que ocasiona. Pero este impacto
puede ser minimizado siguiendo un programa de monitorizacién audiologica de la ototoxicidad que permita
la deteccidn precoz y el tratamiento temprano de la misma (Ganesan et al., 2018).

El hecho de que los niflos que presentan una hipoacusia neurosensorial moderada o severa debida a la
ototoxicidad muestren un deterioro significativo en su desarrollo global, en la adquisicion de la lectura y
el analisis matematico a los 5 afios (Olivier et al., 2019), y que estas secuelas puedan ser evitadas con el
oportuno tratamiento audioldgico, hace que la atencion audioldgica cobre gran relevancia desde el inicio del
tratamiento ototdxico (Clemens et al., 2019).

Con frecuencia, pérdidas auditivas similares o, incluso, audiogramas normales se relacionan con distintos
grados de dificultad para la comunicacioén. La rehabilitacién debe basarse mas en las dificultades que se
observen en la comunicacion, que en los resultados audiométricos (Ganesan et al., 2018).

Si a pesar de todas las medidas preventivas se presentase un dafo ototdxico permanente, se ha de con-
siderar la rehabilitacion auditiva mediante dispositivos como audifonos, implantes y tecnologias u otros
productos de apoyo a la audicion, combinados con la intervencién logopédica necesaria para atender al
desarrollo del lenguaje oral y la comunicacién.

El primer aspecto a analizar es que, a pesar de las recomendaciones, la vigilancia de la ototoxicidad infantil
es insuficiente. Un 72 % de los pacientes considerados de riesgo han sido sometidos a test audiolégicos
durante el seguimiento y solamente un 43 % han sido seguidos con una monitorizacién audiolégica comple-
ta antes y después del tratamiento (Weiss et al., 2018).

Dado el gran nimero de medicamentos potencialmente ototoxicos, es poco realista plantearse una moni-
torizacion de cada uno de ellos. Sin embargo, la deteccion precoz de la ototoxicidad, aun antes de que los
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pacientes la perciban, puede permitir tratamientos tempranos (por ejemplo, buscar alternativas terapéuti-
cas, modificacién de dosis y aplicacién de sustancias protectoras) y minimizar, o incluso evitar, la progresion
de la misma. Asi, la monitorizacién audiolégica debe ser un cuidado estandar de los pacientes que van a ser
tratados con cisplatino o antibiéticos aminoglucésidos, dado que dichos medicamentos pueden inducir una
hipoacusia permanente (Brock et al., 2012).

El presente documento de revision y recomendaciones de la CODEPEH se enfoca a la deteccion precoz,
profilaxis, otoproteccién, seguimiento y tratamiento de la ototoxicidad por antibiéticos antibidticos amino-
glucésidos y antineoplasicos derivados del platino en la poblacion pediatrica.

________________________________________________________________________________________________________________________|
2. Fisiopatologia de la ototoxicidad

Hay varias clases terapéuticas implicadas en la ototoxicidad. Las principales son los antibiéticos amino-
glucdsidos, los macrdlidos, los salicilatos, los diuréticos de asa, algunos antimitéticos (sales de platino) y
la quinina y sus derivados (Dulon et al., 2013). Los farmacos ototéxicos representan una de las principales
causas de sordera que pueden prevenirse (Yorgason et al., 2006).

Los ototdxicos alcanzan el oido interno por la stria vascularis al ser transportados por la sangre o pueden
difundirse a través de la ventana redonda hacia los tejidos cocleares tras una administracion topica o in-
tratimpanica (Juhn et al., 1981; Salt y Plontke, 2005), donde pueden dafar las células ciliadas internas, las
células de soporte, las células del ganglio espiral y el nervio auditivo, aunque el dafio de las células ciliadas
es el efecto primario de la ototoxicidad.

Los de administracién topica puentean la barrera hemato-laberintica (BHL) y acceden directamente al oido
interno. Esto hace que la administracion topica incremente la concentracion en el sitio de administracion y
aumente su absorcion y toxicidad (Juhn et al.,1981). La eliminacién del farmaco mezclado con los fluidos del
oido interno se lleva a cabo por la absorcion de las células epiteliales de la stria vascularis y de las células
oscuras de la cdclea y vestibulo para después llevarlo al torrente sanguineo.

Aminoglucésidos (AG)

Son un grupo de farmacos ampliamente usados en infecciones graves. Su accion es bactericida, con diver-
sos puntos de accion, como son la alteracién de la membrana plasmatica, la absorcién de drogas y la unién
intracelular a subunidades ribosémicas y otra maquinaria celular (Davis, 1987). Los antibiéticos aminoglucé-
sidos actuan uniéndose directamente al acido ribonucleico (ARN) ribosémico 16S en la subunidad 30S del
ribosoma de la bacteria, interrumpiendo o terminando prematuramente la sintesis de proteinas.

Aunque pueden producir toxicidad renal y coclear, parece ser que no existe una relacion entre la disfuncién
renal y el grado de pérdida auditiva que se produce (Dulon et al., 1988; Hirvonen et al., 2005). Existe una
base genética para la pérdida auditiva inducida por aminoglucésidos, debida a mutaciones en el ARNr 12S
humano (Jing et al., 2015). Asimismo, hay que tener en cuenta que el aclaramiento de los aminoglucésidos
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es mas lento en el oido interno que en el suero y, por ello, existe una latencia en los efectos ototdxicos de los
antibidticos aminoglucdsidos, pudiendo observarse un inicio mas tardio de la hipoacusia que se prolonga
después de la interrupcién del tratamiento. De esta forma, se recomienda monitorizar sus efectos ototoxicos
en el paciente hasta al menos 6 meses después.

La toxicidad de los antibi6ticos aminoglucésidos varia en su predileccion por la céclea o por el vestibulo.
La gentamicina y la estreptomicina son mas vestibulo-toxicas y la dihidroestreptomicina, la amikacina y la
neomicina son fundamentalmente cocleotdxicas. Por potencia ototdxica, en orden decreciente, habria que
mencionar: la neomicina, la gentamicina, la kanamicina, la tobramicina, la dihidroestreptomicina, la amika-
cina y la netilmicina (Kotecha y Richardson, 1994).

La toxicidad coclear produce una pérdida de audicién que generalmente comienza en las frecuencias agu-
das y se explica por la destruccion irreversible de las células ciliadas en el érgano de Corti, predominante-
mente en el giro basal de la coclea. En el sistema vestibular, las células ciliadas de tipo | son mas sensibles
a la toxicidad de los antibiéticos aminoglucoésidos que las células ciliadas de tipo Il (Hirvonen et al., 2005).

Aunqgue los mecanismos exactos de la ototoxicidad no se conocen totalmente, se piensa que puede ser
multifactorial, induciendo el dafio a las células ciliadas sensoriales y no sensoriales por alterar funciones
homeostaticas en el oido interno que modulan directamente la funcion de las mismas. También pueden
producirse lesiones en la via neural, desde la periferia del oido interno a la corteza cerebral, interrumpiendo
percepcion auditiva y vestibular. Los antibiéticos aminoglucésidos se unen dentro de las células a numero-
sas proteinas, pudiendo implicar multiples mecanismos, mediante los cuales estos farmacos pueden inducir
la muerte de las células ciliadas (Kros y Steyger, 2019).

Numerosos estudios han demostrado que los antibidticos aminoglucésidos producen apoptosis activando
las caspasas. Estudios en animales e in vitro han demostrado que, inhibiendo estas enzimas, se puede pre-
venir las lesiones ototoxicas de los antibidticos aminoglucosidos (Rizzi y Hirose, 2007).

Los antibiéticos aminoglucdsidos también pueden producir otoxicidad si son administrados por via local,
aunque solo se observa si se emplean gotas en pacientes con perforacion timpanica (Dulon et al., 2013).
Un estudio sobre ototoxicidad tépica con gentamicina y neomicina en la otitis media supurativa crénica
demostré una alta tasa de afectacion coclear y vestibular. Por ello, no se recomienda su utilizacién en estos
procesos (Yorgason et al., 2006). Solo se recomendaria el uso de antibidticos aminoglucdsidos topicos ante
el fracaso de un tratamiento previo con agentes no ototdxicos, aunque su aplicacién no debe prolongarse
mas de 10 dias (Dulon et al., 2013).

Platinos

La ototoxicidad del cisplatino aumenta con el nivel de cada dosis individual, la dosis acumulada de cispla-
tino, la irradiacion craneal simultanea, la exposicién al ruido, la administraciéon conjunta de otros farmacos
ototdxicos o nefrotoxicos, la discapacidad auditiva preexistente o la insuficiencia renal. A diferencia de los
aminoglucosidos, los niflos menores de 4 afios de edad son los mas susceptibles a la pérdida auditiva in-
ducida por cisplatino en comparacién con los mas mayores.

Como numerosos pacientes con cancer toleraron su terapia de cisplatino programada sin ningin signo de
discapacidad auditiva y otros pacientes experimentaron ototoxicidad después de su primera dosis de cis-
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platino, se fomentd la busqueda de un marcador genético individual que predijera el riesgo de los pacientes
(Lanvers-Kaminsky y Ciarimboli, 2017).

El transporte de cisplatino a través de la membrana celular se realiza por medio de transportadores de
membrana CTR1. En condiciones fisiologicas el sustrato del CTR1 es el cobre monovalente (Cu+), que es
esencial para distintas reacciones enzimaticas (Holzer et al., 2004). El cisplatino se liga con los mismos
receptores ricos en metionina extracelulares que el Cu+, permitiendo de este modo su entrada en la célula.
Ademas, se ha comprobado que la administracion de sulfato de cobre de forma intratimpanica, un inhibidor
del CTR1, puede prevenir la hipoacusia causada por el cisplatino (More et al., 2010).

La ototoxicidad se produce en el nlcleo de la célula, y se relaciona con el desencadenamiento por parte del
farmaco de una cascada apoptética (Forge y Li, 2000). Los moduladores claves de la apoptosis son una familia
de quinasas conocidas como proteinquinasas activadas por mitdégenos (MAPK). Los productos de la via apop-
tética se translocan a las mitocondrias dando lugar a la liberaciéon del citocromo C, que dispara la apoptosis
dependiente de la caspasa (Lee et al., 2004). El cisplatino causa el aumento de los niveles de ROS (especies
reactivas de oxigeno), que también activan la via apoptédtica antes descrita (Watanabe et al., 2003).

El dafio de las células ciliadas de la céclea es el responsable de la hipoacusia que causa esta ototoxicidad. Las
células ciliadas externas de la espira basal de la céclea son las inicialmente afectadas, lo que es consistente
con la observacion clinica de que las frecuencias agudas del espectro auditivo son las primeras en alterarse.
Si continda la exposicion al cisplatino, el dafio progresa a las espiras media y apical y a las células ciliadas
internas, con lo que las frecuencias medias, que incluyen las frecuencias conversacionales, se alteran.

|
3. Estrategias de monitorizacion audiolégica y seguimiento

Las técnicas de monitorizacién deben ser eficaces, sensibles y especificas para permitir: la comparacion de
los resultados audiolégicos durante el curso del tratamiento ototdxico; la deteccion precoz de cambios en
los umbrales auditivos, que posibilite la toma de decisiones sobre cambios en el tratamiento dirigidos a pre-
venir el deterioro auditivo; y la indicacion de la rehabilitacién auditiva mas apropiada con el fin de minimizar
los efectos negativos de la ototoxicidad. Deben, ademds, contemplar los principios de deteccion precoz y
tratamiento temprano que rigen en todas las actuaciones en audiologia infantil.

La técnica considerada como patrén de referencia para la monitorizacion audiolégica durante un tratamien-
to con ototéxicos es la audiometria tonal, aunque el uso de pruebas objetivas es imprescindible en aquellos
pacientes muy jovenes o con gran afectacion del estado general (Bass y Bhagat, 2014).

Los métodos audiolégicos recomendados para evaluar la audicién de los nifios sometidos a tratamientos
oncolodgicos no difieren sustancialmente de los empleados en otras situaciones clinicas. Sin embargo, exis-
ten desafios que hay que conocer y manejar en este contexto.

Algunas de estas dificultades se solventan con facilidad modificando las técnicas audiométricas, como pue-
de ser la introduccion de actividades creativas que eviten el tedio a un nifio que va a ser sometido a pruebas
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seriadas. Si es posible, se recomienda obtener una audiometria lo mas detallada posible (audiometria basal)
antes de iniciar el tratamiento para que las futuras audiometrias seriadas puedan focalizarse en las altas
frecuencias del espectro, ya que son criticas para determinar la aparicion de una hipoacusia. También es
importante tener en cuenta que los farmacos quimioterapicos y la radioterapia craneal predisponen a los
nifios a presentar otitis media serosa de forma crénica, por lo que hay que someterlos con frecuencia a una
audiometria por via 6sea.

Todas estas dificultades hacen necesaria la realizacion en muchos casos de pruebas complementarias
objetivas como las otoemisiones acusticas (OEA), los potenciales evocados auditivos de tronco cerebral
(PEATC) y los potenciales evocados de estado estable (PEAEE) (Bass y Bhagat, 2014).

Dentro de las otoemisiones acusticas, los productos de distorsién (DPOAE) pueden estudiar frecuencias
altas y proporcionan informacion Util del estatus coclear de los nifios tratados con quimioterapia. Experi-
mentan una reduccién de su amplitud antes de que se puedan registrar cambios en los umbrales auditivos
en la audiometria convencional, con lo que se logra una muy precoz deteccién de la hipoacusia.

Los potenciales evocados mediante burst o los de estado estable son muy recomendables para conocer la
respuesta en el rango de 2 a 4 kHz, aunque de manera aislada se considere inadecuada para la monitori-
zacion de la ototoxicidad y se recomiende siempre, para una valoracién fiable, un abordaje combinado de
audiometria conductual, con potenciales evocados y/o productos de distorsién.

La forma mas efectiva para la deteccion precoz de los signos de ototoxicidad es la monitorizacién prospec-
tiva de la sensibilidad auditiva. Aunque no se pueda alterar el tratamiento ototdxico en muchas ocasiones
(modificacién de las dosis o cambio de farmaco), la monitorizacién ofrece una oportunidad para atender de
forma temprana la hipoacusia y evitar las secuelas que conlleva.

Un protocolo de monitorizacién audiolégico completo de la ototoxicidad en la poblacién pediatrica ha de
contar con una evaluacion basal, previa a recibir el tratamiento, seguida de pruebas audioldgicas en el curso
del tratamiento (platinos) y de pruebas audiolégicas al finalizar el mismo.

Evaluacioén basal. Historia clinica incluyendo informacion sobre exposicion previa a agentes ototdxicos,
ruido u otros factores de riesgo. Otoscopia. Timpanometria. Audiometria tonal (aérea y 6sea). Productos de
distorsion (DPOAE). Potenciales evocados auditivos de tronco cerebral (PEATC) y potenciales evocados de
estado estable (PEAEE) solamente en pacientes que no pueden colaborar en la audiometria tonal.

Evaluacion durante el tratamiento. Se recomienda realizar otoscopia, timpanometria y audiometria tonal.
Si es posible se obtendran productos de distorsién (DPOAE). En el caso de tratamiento con cisplatino, esta
monitorizacién se programara tras cada ciclo, especialmente cuando se administren 200 mg/m2, o si se
alcanza una dosis acumulada de 400 mg/m2.

Evaluacion al finalizar el tratamiento. Se recomienda realizar la evaluacién completa como la basal. Los
pacientes que recibieron cisplatino seran evaluados tan pronto como sea posible al finalizar los ciclos con
visitas de revision a los 3, 6, 9 y 12 meses tras completar el tratamiento y después anualmente hasta los 10
anos.

Asimismo, los pacientes que se sometan de forma afiadida a radioterapia craneal deben ser evaluados an-
tes de la misma y después de finalizarla, no considerandose necesario durante el tratamiento.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 155-178



Faustino Nuiez Batalla ¢ Carmen Jaudenes Casaubodn ¢ José Miguel Sequi Canet ¢ Ana Vivanco Allende ¢ 162
José Zubicaray Ugarteche

Una vez que se obtengan los resultados de la evaluacion es importante transformarlos en informacion in-
terpretable por los demas profesionales implicados, de forma que se facilite una comunicacion agil. Para
ello, se debe contar con un sistema de clasificacion de la gravedad de la hipoacusia causada por un efecto
ototoxico estandarizado y ampliamente aceptado.

Recientemente, un grupo de expertos recomendd el uso de una escala basada en los trabajos de Lewis et
al. (2009), conocida como la Escala de la International Society of Paediatric Oncology Boston Ototoxicity
(SIOP). En la actualidad se encuentra en proceso de validacion. Utiliza solamente 4 categorias, con grados
que se corresponden con el resultado funcional, basado en pérdidas significativas de la audibilidad del
espectro del habla. Los autores combinaron las cualidades de las Escalas del Children's Hospital Boston,
Brock y Chang, creando una escala que se basa en la medida de los umbrales audiolégicos absolutos, que
es sensible a las pérdidas en las altas frecuencias, a las pérdidas leves, y puede ser facilmente implementa-
da en la clinica (Brock et al., 2012).

Otros ensayos clinicos oncoldgicos apoyan el uso internacional de la Escala SIOP-Boston para la clasifica-
cion de la ototoxicidad infantil. Es, por tanto, recomendable el uso de la misma para la monitorizacién de la
ototoxicidad en los nifios ya que permitira notificar unos resultados consistentes y estandarizados entre las
distintas instituciones y representa una oportunidad para la actualizacién y validacién de las clasificaciones
de la cocleotoxicidad (Crundwell et al., 2016). Los recientes avances en el tratamiento del cancer, la otopro-
teccion y los factores genéticos relacionados con la ototoxicidad apoyan mas si cabe esta necesidad (Bass
y Bhagat, 2014).

Aungue muchas escalas previamente desarrolladas prevén la realizacién de una evaluacién basal, en mu-
chas ocasiones es imposible llevarla a cabo. La escala de gradacién de la ototoxicidad SIOP-Boston no
precisa esta evaluacion basal ya que los criterios de clasificacion se basan en umbrales auditivos absolutos.
Ademas, es sensible a pequefios cambios de los mismos en las altas frecuencias, con lo que su valoracion
es relevante para documentar la reduccion en la audibilidad de importantes fonemas del habla. Asimismo,
este sistema necesita conocer los umbrales de muy pocas frecuencias para asignar con éxito el grado de
afectacién de la audicién. La escala se muestra en la tabla 2 y en la figura 1 se ilustra el procedimiento de
obtencion de los umbrales necesarios.

Tabla 2. Escala de gradacion de la ototoxicidad SIOP-Boston

Grado Umbral audiometria

Lo )
o)
C 2 )
C s )
L« )

Fuente: Brock et al., 2012.

< 20 dB HL en todas las frecuencias

> 20 dB HL en 6 kHz u 8 kHz

> 20 dB HL en 4 kHz y en adelante

> 20 dB HL en 2 kHz o 3 kHz y en adelante

YN (YD M)
| D D S

> 40 dB HL en 2 kHz y en adelante
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Figura 1. Esquema de la Bateria Minima SIOP Boston

Audiometria

Umbral > 20 dB —»| C) 1000 Hz
Umbral > 20 dB —»| B) 2000 Hz _|:
Umbral <20 dB —»| C) 3000 Hz

Umbral > 20 dB —»| C) 6000 Hz

Umbral < 20dB —»

A) 4000 Hz
Umbral <20 dB —»| B) 8000 Hz —|:

(Esta prueba necesita solo dos o tres frecuencias para aplicar la escala de gradacion de la gravedad de la ototoxicidad SIOP-Boston).
Fuente: Fligor, 2019.

El panel de expertos que desarrollé la Escala SIOP-Boston recomendd una bateria audiométrica minima
para ayudar al clinico a priorizar el orden de las frecuencias a explorar (Brock et al., 2012). Esta bateria
minima no pretende reemplazar a la audiometria diagndstica completa, sino que reconoce el desafio que
supone llevar a cabo una exploracion exhaustiva en un nifio enfermo. En la figura 2 se resumen los posibles
resultados que pueden hallarse en los nifios tratados con cisplatino. Los grados 0 a 4 se pueden asignar en
funcién de la gravedad de la hipoacusia y ninguno requiere evaluar mas de tres frecuencias (Fligor, 2019).

Figura 2. Graficas audiométricas SIOP-Boston
Grado 1 SIOP - Boston: Grado 2 SIOP - Boston:

Mas de 20 dB HL por encima de 4 kHz (6kHz u 8kHz) Mas de 20 dB HL en 4 kHz y por encima
db HL db HL
0 | 0 |
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Grado 3 SIOP - Boston: Grado 4 SIOP - Boston:
Mas de 20 dB HL en 2 kHz o 3 kHz y por encima Mas de 40 dB HL en 2 kHz y por encima
db HL db HL
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Grado 1 (A). De acuerdo con la bateria audiométrica minima, se determina en primer lugar el umbral a 4 kHz (sefialado con 1) y con un umbral de 20 dB,
se determina a continuacion el umbral de la frecuencia 8 kHz (sefialado con 2). Si el umbral en 8 kHz es superior a 20 dB, se determina el umbral a 6
kHz (sefialado con 3).

Grado 2 (B). Se determina el umbral en 4 kHz (sefialado con 1), si el umbral es superior a 20 dB se determina el umbral a 2 kHz (sefialado con 2). Si el
umbral es de 20 dB, se determina en tercer lugar 3 kHz (sefialado con 3).

Grado 3 (C). Se determina el umbral en 4 kHz (sefialado con 1), si es superior a 20 dB, se determina en segundo lugar 2 kHz (sefialado con 2). Si el
umbral en 2 kHz es de 20 dB se determina en tercer lugar el umbral en 3 kHz (sefialado con 3).

Grado 4 (D). Se determina el umbral en 4 kHz (sefialado con 1), si es superior a 20 dB se determina el umbral en 2 kHz en segundo lugar (sefialado con
2). Si es superior a 20 dB se determina el umbral en 1 kHz en tercer lugar (sefialado con 3).

Fuente: Fligor, 2019.
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Este planteamiento de vigilancia de la hipoacusia causada por la ototoxicidad también ha de ser aplicado en
los casos que reciban cualquier otro farmaco ototoxico, como los antibidticos aminoglucésidos.

En el caso de los neonatos tratados con ototoxicos la valoracion dentro del programa de cribado descartara
la existencia de una hipoacusia, y el seguimiento recomendado en el futuro detectara la hipoacusia de de-
sarrollo tardio si acontece (Nuiez et al., 2015).

En otros contextos, como puede ser el de una enfermedad infecciosa grave en nifios fuera del programa
de cribado (sepsis, pielonefritis...), en el que haya que emplear antibiéticos aminoglucésidos, ha de reali-
zarse la bateria minima del sistema SIOP-Boston para detectar o clasificar una hipoacusia con el posterior
seguimiento o, en su defecto, utilizar técnicas objetivas complementarias, como los potenciales evocados
auditivos de tronco cerebral (PEATC), las otoemisiones acusticas (OEA) y la audiometria de alta frecuencia.

En casos concretos, cuando no se logre la necesaria colaboracién para la audiometria, se pueden emplear
los potenciales evocados auditivos de tronco cerebral (PEATC) para documentar la hipoacusia por ototoxi-
cidad. Aunque no validada aun, existe una escala de clasificacion de la gravedad de la misma (Knight et al.,
2017), que pretende diferenciar los casos leves de los que presentan afectaciones con un impacto funcional
significativo y requieren monitorizacion (tabla 3) (King y Brewer, 2018).

Tabla 3. Escala de clasificacion de la gravedad de la hipoacusia por ototoxicidad

Grado Umbral PEA (0,5 - 4KHz)

o)
C 2 )
C s )

Umbrales absolutos > 80 dB en 1 a 4 kHz en ambos oidos
(no presente en la valoracion basal

(Se utilizan estimulos tone burst de 0,5 a 4 kHz, asumiendo una funcién de oido medio normal).
Fuente: King y Brewer, 2018.

Cambio de umbral > 10 a < 20 dB en 4 kHz en al menos un oido

Cambio de umbral > 20 dB en 4 kHz en al menos un oido

Cambio de umbral > 20 dB en 2 kHz en al menos un oido

N () M)

—

Los productos de distorsién (DPOAE) tienen el potencial de identificar cambios en la funcién coclear antes de
que sea posible observar un deterioro en los umbrales audiométricos, por lo que son eficaces para detectar la
ototoxicidad. Sin embargo, tal como sucede con los potenciales evocados, los protocolos de clasificacion de
la ototoxicidad aun no han validado su uso con el fin de clasificar la hipoacusia, por lo que asignar un grado de
gravedad con estos métodos representa en la actualidad un desafio para cualquier protocolo.

La audiometria de alta frecuencia es mas sensible que la audiometria convencional para detectar precoz-
mente la ototoxicidad porque el medicamento lesiona la céclea desde la base hacia el apex. Sin embargo,
los resultados de la audiometria de alta frecuencia precisan tener una basal para comparar con los resulta-
dos de las pruebas seriadas. Ademas, existe un obstaculo pragmatico al no poderse contar con este tipo de
audiometria en todas las unidades de audiologia pediatrica.
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|
4. Pruebas complementarias para el diagnéstico precoz

4.1 Marcadores seroldgicos de dano otoldgico

Actualmente existen lineas de estudio orientadas a descubrir marcadores sanguineos de dafio coclear que
anticipen la existencia de lesiones secundarias a la utilizacién de ototéxicos. Entre ellos destaca la determi-
nacién de proteinas, como la prestina, y de microARN.

Prestina

La prestina es una proteina especifica del oido interno. Se encuentra en la membrana basolateral de las
células ciliadas externas, donde juega un papel importante en la electromotilidad dependiente de voltaje y la
sensibilidad coclear. Se ha demostrado que el dafo inducido experimentalmente sobre la prestina conduce
a una reduccion de la electromotilidad de dichas células y a una disminucién de aproximadamente 40-60 dB
en la sensibilidad coclear. Tras el dafio celular, las proteinas estructurales, como la prestina, se transmiten
a la circulacion sistémica.

Dosis elevadas de cisplatino y amikacina se asociaron con aumentos en el nivel de prestina sérica y en la
puntuacion de dafio coclear. Estos resultados sugieren que la prestina es un prometedor indicador precoz
de dafio coclear (Dogan et al., 2018).

Existen hasta ocho proteinas exclusivas del oido interno (otolin-1, otoconina 90/95, prestina, otoancorina,
otogelina, a-tectorina, B-tectorina y cocolina). Otras, inicialmente encontradas en el oido interno, se iden-
tificaron posteriormente fuera del mismo (oncomodulina, otospiralina y otoraplina). Todas estas proteinas
podrian servir para futuras investigaciones sobre biomarcadores potenciales de enfermedades del oido in-
terno. E incluso cada una de ellas podria expresar un tipo de dafio determinado, como demostrd un estudio
en cuyos hallazgos la prestina aumenta en un intento de compensar la falta de células ciliadas externas vy,
sin embargo, otolin-1 podria ser un biomarcador circulatorio para dafio de otoconias (Hana y Bawi, 2018;
Mulry y Parham, 2020).

MicroARN

Los microARN (miARN) son potentes moduladores de la expresion génica y estan involucrados en casi
todos los procesos bioldgicos primarios, que incluyen proliferacién, apoptosis, diferenciacion y organogé-
nesis. Los perfiles de miARN parecen ser especificos de la célula. La identificacion de un perfil de aumento
de miARN en sangre circulante puede ayudar a determinar el diagndstico, el tipo de lesién y tejido afectado.

Tras el dafo ototdxico, la circulacién de miR-205 desde la coclea migra a través de los vasos sanguineos
hacia los 6rganos vy, finalmente, se encuentra en la sangre. En condiciones de pérdida auditiva por medi-
camentos ototéxicos, se puede usar la deteccién de miR-205 circulante en la sangre para determinar el
alcance de la misma. En un futuro, la lesion del oido interno provocado por ototoxicidad se podria identificar
simplemente realizando un analisis de sangre.

Se han publicado varios estudios acerca de otros miARNs en diferentes modelos de ototoxicidad. Por ejem-
plo, miR-183 se expresa activamente en la ototoxicidad inducida por kanamicina; aungue se expresa soélo
alrededor de tejidos lesionados y no en sangre. La via de sefalizacién de la enfermedad causada por los
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antibidticos aminoglucdsidos esta asociada a radicales reactivas de oxigeno (ROS), y miR-183 puede estar
involucrado en este proceso. Se necesitan mas estudios acerca de los diferentes miARN (Lee et al., 2018).

4.2. Factores de riesgo genético

Entre los factores de riesgo de hipoacusia bien conocidos, existe uno de especial relevancia relacionado
con el empleo de antibidticos aminoglucésidos. Una pequefia proporcion de la poblacién infantil con muta-
ciones en genes del ARNr de las mitocondrias es especialmente sensible al tratamiento con dichos antibio-
ticos (a veces, incluso, tras una sola dosis) y podria presentar hipoacusia secundaria inmediata o posterior
a pesar del empleo de dosis correctas y/o del mantenimiento de niveles adecuados. Este grupo podria
representar hasta el 10-20 % de los pacientes con ototoxicidad inducida por antibiéticos aminoglucésidos
(El-Barbary et al., 2015).

El gen MT-RNR1 que codifica la subunidad ribosémica mitocondrial 12S es el responsable de las mutacio-
nes en la pérdida auditiva inducida por aminoglucésidos. Existen varias mutaciones responsables de este
efecto. En general, la mutacién mitocondrial mas frecuente es A1555G, seguida de C1494T (Igumnova et al.,
2019; Nguyen y Jeyakumar, 2019), pero la incidencia varia entre las diversas etnias.

La prevalencia de la mutacion m.1555A—G en la poblacion infantil en Europa es de 1 cada 520, es decir un
0,19 % (Bitner-Glindzicz et al., 2009).

En Espafa, un estudio en Cantabria encontré una prevalencia de la mutacion A1555G entre pacientes con
antecedentes familiares de hipoacusia de un 25,8 % y en un 75 % de los pacientes con ototoxicidad coclear
y antecedentes familiares de hipoacusia (Gallo-Teran et al., 2002). Para establecer la sospecha inicial es
fundamental una historia familiar materna detallada que puede revelar un antecedente de pérdida auditiva
después de la administracion de antibidticos aminoglucésidos (Vital et al., 2015).

Con respecto al cisplatino, los estudios de asociacién de genoma completo (GWAS) ofrecen la oportunidad
para la investigacion a gran escala del papel que juega la variacién genética en el desarrollo de ototoxicidad.

Drogemoller evidencia el papel de la variante ACYP2rs1872328 en la ototoxicidad por cisplatino en diferen-
tes tipos de cancer, por lo que podria ser de utilidad (Drégemoller et al., 2018). El estudio Clemens (Clemens
et al., 2020) resalta la necesidad de identificar biomarcadores genéticos para el tratamiento individualizado
del paciente que esta recibiendo cisplatino y confirma dos potenciales marcadores genéticos: rs1872328 en
acilfosfatasa 2 (ACYP2) y rs316019 en el transportador de cation organico 2 (SLC22A2), aunque aun no hay
suficiente evidencia. Futuros estudios de asociacion, incluyendo todo el genoma, pueden ayudar a identifi-
car marcadores genéticos adecuados (Trendowski et al., 2019).

También ciertos estudios han concluido que la aparicién del efecto ototéxico de los farmacos que contienen
platino esta influenciada por la presencia o ausencia de ciertos tipos de enzimas de glutation-S-transferasa
(GST), que son en parte responsables del metabolismo del mismo. Tras analizar los polimorfismos GSTT1,
GSTM1 y GSTP1, concluyen que los genotipos GSTM1null y GSTT1null demostraron ser marcadores inde-
pendientes de ototoxicidad aguda uni y bilateral, respectivamente. La identificaciéon a priori de este grupo
de alto riesgo puede servir como base para una mejor definicion de un tratamiento individualizado y el uso
dirigido de nuevos farmacos otoprotectores (Budai et al., 2020).
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5. Estrategias y tratamientos preventivos

5.1. Estrategias preventivas

Minimizar la ototoxicidad de los farmacos sin inhibir su eficacia es un campo de investigaciéon muy activo en
la actualidad. Hasta el momento no se ha encontrado una terapia ideal para tratar la ototoxicidad, por lo que
la prevencion puede ser una estrategia mas efectiva que tratar de encontrar un tratamiento (Guo et al., 2019a).

La principal medida preventiva es observar estrictamente las indicaciones de los medicamentos ototdxicos, evi-
tando su uso cuando no es absolutamente necesario. Ademas, es recomendable la implantacion de protocolos
de manejo de la ototoxicidad en el medio hospitalario, dado que actualmente su existencia es minoritaria (algunos
estudios amplios muestran que faltan en el 72 % de los hospitales de paises desarrollados) (Maru y Malky, 2018).
Una medida otoprotectora simple y Util para evitar una mayor lesion por el farmaco seria reducir la dosis del mis-
mo, puesto que dosis menores se asocian con menor efecto ototdxico, aungue esto no siempre es posible.

También se puede intentar variar la pauta de administracion, lo cual podria llevar a una farmacodinamica
mas segura, con una concentracion reducida e, incluso, un periodo libre de farmaco durante el tratamiento,
con la consiguiente disminucién de la acumulacién del mismo en el oido interno. De ahi los cambios en los
intervalos de administracién de los antibiéticos aminoglucdsidos segun la edad (Laurell, 2019). Es recomen-
dable la medicidn rutinaria de los niveles en plasma para realizar ajustes de dosis. Se ha demostrado en la
poblacion pediatrica que el impacto de la gentamicina sobre la audicién se puede minimizar programando
tratamientos de corta duracién, monitorizando los niveles de farmaco y ajustando la dosis (El-Barbary et
al., 2015). Los niveles de cisplatino en plasma no se utilizan habitualmente en la practica clinica, por lo que
estas recomendaciones no serian Utiles en dicho caso.

Una opciodn seria el desarrollo y la utilizacion de variantes de farmacos con menor toxicidad. Por ejemplo, la
etimicina es un antibiético aminoglucésido de cuarta generacion, que se emplea actualmente en la practica
clinica en China debido a su alta eficacia y que ha demostrado una oto-nefrotoxicidad minima, resultado
de su menor acumulacién en las mitocondrias de las células diana (Yao et al., 2020). Otros antibiéticos ami-
noglucésidos con menor toxicidad en estudio son la apramicina y la gentamicina C1 (Ishikawa et al., 2019).

Por otro lado, se investiga acerca de la modificacién de los ya existentes para intentar disminuir la incidencia
de hipoacusia. Por ejemplo, ciertas modificaciones quimicas de la apramicina y la geneticina, consideradas
entre los antibiéticos aminoglucésidos menos y mas tdxicos respectivamente, reducen el dafio celular au-
ditivo (Zada et al., 2020).

En el caso de los platinos se conoce la escala de ototoxicidad de varios compuestos, que pueden llevar a
cambiar el tratamiento en situaciones de riesgo otoldgico (por ejemplo, con carboxiplatino).

5.2. Farmacos otoprotectores
Tal como ya se ha mencionado, los mecanismos moleculares de la lesidn ototdxica son complejos e involu-
cran multiples procesos que incluyen la induccion del estrés oxidativo, caracterizado por la produccién de

especies reactivas de oxigeno (ROS) y la peroxidacion lipidica, la inflamacién mediante la activacion de fac-
tores proinflamatorios y la induccién de vias de sefalizacion dependientes de la p53 (O’Reilly et al., 2019).
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La introduccién de agentes otoprotectores es una opcion terapéutica muy interesante, con algunos resulta-
dos prometedores, que deriva de la posibilidad de utilizar farmacos con potencial antioxidante u otros me-
canismos para prevenir la ototoxicidad de varios compuestos (Le Prell, 2019). Funcionan como un escudo
para el oido interno y regulan al alza la maquinaria antioxidante de las mitocondrias.

Aunque escasean los estudios de calidad relativos a otoproteccion, existen algunas publicaciones que
demuestran que es posible utilizar farmacos para prevenir o disminuir la ototoxicidad. Entre estos los mas
estudiados son:

La N-acetilcisteina (NAC), que tiene varios mecanismos de accion con resultados positivos en tratamientos
con antibidticos aminoglucésidos. En pacientes tratados con cisplatino y en lo relativo a la N-acetilcisteina,
existen resultados controvertidos. Por un lado, se ha publicado que con ella se puede prevenir la pérdida
de audicién de frecuencias altas (8 kHz y superior) en varios estudios con tratamiento intratimpanico u oral.
Por otro lado, otros estudios no han detectado dicho efecto preventivo ante la hipoacusia inducida por
cisplatino. Se necesitan mas datos acerca de la dosis 6ptima de N-acetilcisteina y la via de administracién
para proteger contra la ototoxicidad relacionada con el ruido, el cisplatino y los aminoglucésidos. Un enfo-
que combinado con inhibicidon de NFAT (nuclear factor of activated T cells) junto con un antioxidante, como
la N-acetilcisteina o la L-carnitina, también podria ser Util para el tratamiento y/o prevencion de la pérdida
auditiva en diversos casos (Sekulic-Jablanovic et al., 2019).

El tiosulfato de sodio (STS), cuyo efecto protector en la pérdida auditiva producida por el cisplatino ha
quedado demostrado en diversos ensayos clinicos en nifios. De manera similar a la N-acetilcisteina, inactiva
y elimina la toxicidad del cisplatino, reduciendo la accién antitumoral. Por ello, se recomienda retrasar su
administracién (unas 6 horas tras el cisplatino) para minimizar la interferencia con la accién antitumoral de
dicho farmaco (Dos Santos et al., 2020).

La amifostina es otra sustancia que actia de manera similar al tiosulfato. En la actualidad, este compuesto
se usa como nefroprotector en tratamientos con cisplatino, pero no hay estudios que hayan confirmado su
eficacia en la proteccion del oido y, por lo tanto, no se utiliza en la practica clinica (Romano et al., 2020; Dos
Santos et al., 2020).

La D-metionina es un aminoacido que juega un papel importante en la resintesis del glutation en respuesta
a su agotamiento y actla como antioxidante. En base a los prometedores resultados de reduccion de la pér-
dida auditiva inducida por cisplatino en modelos animales, también se realizé un ensayo clinico en humanos
que demostré reducciones en el cambio de umbral para las altas frecuencias (Laurell, 2019).

Existe una variedad de suplementos nutricionales e, incluso, ingredientes cosméticos para reducir el estrés
oxidativo en el oido interno que han demostrado algun efecto otoprotector en animales de experimentacion
0 en humanos. Asimismo, se ha demostrado que varios bloqueantes de los canales del calcio de tipo L y de
tipo T reducen tanto la pérdida de células ciliadas externas, como la hipoacusia inducida por el ruido (Laurell,
2019).

Antiinflamatorios

La inflamacién es crucial para la patogenia de la pérdida auditiva neurosensorial adquirida, pero el mecanis-
mo preciso involucrado sigue siendo desconocido.

Los esteroides son otoprotectores, pero también pueden disminuir la efectividad antitumoral de medica-
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mentos a base de platino cuando se administran por via sistémica, y ademas plantean problemas de segu-
ridad con las dosis prolongadas o cronicas, sobre todo en los nifios, por lo que su utilidad es muy limitada
(Ramaswamy et al., 2017).

Un estudio prospectivo, aleatorizado, doble ciego con 195 pacientes, demostrd un efecto protector del
acido acetilsalicilico (AAS) sobre la ototoxicidad producida por la gentamicina (Sha et al., 2006), aunque se
conoce gue el acido acetilsalicilico en dosis altas es ototéxico. El acido acetilsalicilico no ha demostrado ser
util para la otoproteccion frente al cisplatino (Crabb et al., 2017).

Sin embargo, entre una serie de mediadores inflamatorios, el factor de necrosis tumoral alfa (TNF-a) desem-
pefa un papel fundamental en la ototoxicidad del cisplatino. La combinacion de (interferon) IFN-y y TNF-a
parece aumentar la citotoxicidad del cisplatino a las células sensoriales cocleares ex vivo, lo que abre todo
un camino para utilizar farmacos anti-TNF y anti-IFN en la prevencién del dafio coclear.

También las estatinas podrian ser agentes otoprotectores basandose en su efecto antioxidante, asi como en
sus propiedades antiinflamatorias (Prayuenyong et al., 2020).

En la tabla 4 se exponen algunos de los principales agentes otoprotectores comentados con su correspon-
diente diana de actuacion.

Los agentes otoprotectores pueden ser administrados por varias vias. La administracién sistémica tiene la
ventaja de ser una forma comun y sencilla, con una farmacocinética facil de determinar ya que no requiere
equipo especializado. Sin embargo, la principal desventaja es el potencial que tiene el medicamento para
inhibir la funcién antitumoral de otros tratamientos.

Ademads, la cantidad de farmaco que llega al oido interno es cuestionable y dificil de determinar ya que no
es posible en este momento obtener perilinfa o endolinfa de un paciente sin daiar las estructuras del oido
interno. Una administracion transtimpanica, por otro lado, puede evitar los efectos secundarios sistémicos
y potencialmente puede llegar mejor al oido interno; sin embargo, las concentraciones en la perilinfa o la
endolinfa pueden ser impredecibles.

Otros factores que también pueden afectar la permeabilidad del farmaco en el oido interno son la viscosi-
dad, el pH, el peso molecular, el uso de agentes facilitadores y el grosor de la ventana redonda.

Aspectos importantes a considerar son también el tiempo y el equipo necesario, puesto que requiere de la
administracion por parte de un otorrinolaringélogo, asi como un microscopio de examen, y puede ser dificil
de realizar en un paciente pediatrico.

Por ultimo, se pueden producir efectos adversos como resultado del medicamento en si, como inflamacion
de la mucosa del oido medio o vértigo, y de la perforacién de la membrana timpanica. La principal ventaja
de esta via es evitar grandes concentraciones del producto en sangre (Waissbluth, 2020).

También se podria utilizar la via inhalatoria. El hidrdgeno acuoso y gaseoso (H2) inhalado tiene efectos en la
prevencion de isquemia en varios modelos de ototoxicidad y nefrotoxicidad, presuntamente reduciendo el
estrés oxidativo (Fransson et al., 2017; Kros y Steyger, 2019).
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Tabla 4. Algunos agentes otoprotectores reconocidos

Agente

Acido alfa-lipoico

—/

Diana

Aminoglucésidos
Carboplatino
Cisplatino

Amifostina

Cisplatino

Coenzima Q 10

—

'SR YRR

Gentamicina
Cisplatino

D-metionina

Ebselen

Aminoglucésidos
Carboplatino
Cisplatino

Gentamicina

Tobramicina

Carboplatino
Cisplatino

Gingko Biloba

Aminoglucésidos

N-acetil-cisteina

Aminoglucésidos
Cisplatino

Pantoprazol

Cisplatino

Acido acetilsalicilico

Gentamicina

Tiosulfato de sodio

Gentamicina
Cisplatino

Esteroides

Gentamicina
Cisplatino

Vitaminas con Magnesio

Aminoglucésidos
Cisplatino

Aceite de aguacate

Aminoglucésidos
Cisplatino

Astaxantina

Aminoglucésidos

Cisplatino

Pentoxifilina Amikacina

Paeoniflorin Neomicina
. Aminoglucésidos

Misoprostol Cisplatino

Curcumina Cisplatino

Acido ferulico

YR YR YR YR YR YR YR YR Y SR Y YR YR YR ) N N\ D )

Rapamicina
Pasireotida

— U U — —

Fuente: adaptado de varios autores.

YRR YR YRS YR Y Y Y YO Y Y

Gentamicina

— U U U N

(Hussain et al., 2005)

(Duval y Daniel, 2012)
(Astolfi et al., 2016)

(Hamstra et al., 2010)
(Fox et al., 2016)

(Kil et al., 2017)

(Ma et al., 2015)
(Kranzer et al., 2015)
(Huang et al., 2013)
(Crabb et al., 2017)
(Freyer et al., 2017)
(Ozel et al., 2016)
(Villani et al., 2016)
(Pham et al., 2020)
(Gu et al., 2020)
(El-Anwar et al., 2018)
(Yu et al., 2018)

(Dogan et al., 2017)

(Paciello et al., 2020)

(Guo et al., 2019b)
(Kucharava et al., 2019)
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Es importante sefialar una serie de cuestiones médicas y éticas sobre la otoproteccién en la practica clinica
(Laurell, 2019). Entre otras:

+ Las medidas de otoproteccién no deben causar ninguna disminucion de la efectividad del farmaco
ototoxico en el contexto del tratamiento para el cual se indica.

«  Elriesgo de pérdida auditiva inducida por farmacos de un tratamiento farmacol6gico debe ser lo sufi-
cientemente importante como para motivar la administracién de otoprotectores.

+ La medida otoprotectora debe ocasionar los minimos efectos secundarios.

+  La otoproteccién debe tener coste-beneficio razonable.

En conclusién, la busqueda de agentes que pueden reducir el dafio auditivo derivado de los compuestos
ototoxicos representa un desafio aln abierto, y su resolucién permitiria lograr mejoras significativas en la
calidad de vida de los pacientes.

Existen varios desafios en relacidén con la prevencién de la ototoxicidad, como el desconocimiento de los
mecanismos de ototoxicidad para cada individuo, saber qué estrategia de otoproteccion es mejor para cada
ototoxico y traducir este conocimiento en una intervencion terapéutica eficaz.

Actualmente no se pueden sacar conclusiones definitivas sobre los beneficios y los riesgos de la otoprotec-
cién, no obstante, debe tenerse presente que el hecho de que no existan evidencias sobre su efecto no sig-
nifica que este no exista (“ninguna evidencia de efecto”, no es lo mismo que “evidencia de ningun efecto”).
Por ello, se hace necesaria mas investigacion de alta calidad (van As et al., 2019).

.|
6. Recomendaciones CODEPEH 2020

Es recomendable la implantacion de protocolos de manejo de la ototoxicidad en el medio hospitalario, dado
que actualmente su existencia es minoritaria (algunos estudios amplios muestran que faltan en el 72 % de
hospitales de paises desarrollados) (Maru y Malky, 2018).

A continuacion, se presentan las recomendaciones de la CODEPEH relativas a la deteccién precoz, profi-
laxis, otoproteccién, seguimiento y tratamiento de la ototoxicidad por antibiéticos aminoglucdsidos y anti-
neoplasicos derivados del platino en la poblacion pediatrica, que se resumen graficamente en la figura 3.
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Figura 3. Propuesta de protocolo para la deteccién precoz, profilaxis, otoproteccion, seguimiento y tratamiento de la
ototoxicidad por antibiéticos aminoglucésidos y antineoplasicos derivados del platino en poblacién pediatrica

Prevencion y diagnoéstico precoz de la sordera por ototéxicos, 2020
Comision para la Deteccion Precoz de la Hipoacusia. CODEPEH

Indicacion tratamiento
ototoéxico

+ Valorar factores de riesgo de
sordera.

+ Descartar sorderas preexistentes.

+ Considerar otras opciones de
tratamiento no ototdxicas.

Antes DURANTE LA ADMINISTRACION DeSpues
DE PLATINOS
Valoracién sintomatica y/o Ot isione:
Estudio auditivo: acusticas producto de distorsion (DPOEA). Evaluacién tras cada
+ Audiometria tonal. administracién:
. Timpapqmetria. - « Bateria minima SIOP-Boston.
. Otoe:m|slolr}es acusticas producto OTOTOXICOS — « Otoemisiones acusticas producto
de distorsion (DPOEA) y/o de distorsién (DPOEA) y/o
Potenciales evocados auditivos de Potenciales evocados auditivos de
estado estable (PEAee). estado estable (PEAee).
FARMACOS OTOTOXICOS
~
Grup9 . Lugar de accién
farmacolégico
Aminoglucésidos —»  Coclea - vestibulo
Macrdlidos — Coclea
Glucopeptidicos — N. auditivo - vestibulo
Diuréticos de asa —» Coclea
Antimalaricos —» Cdclea y/o vestibulo v
Salicilatos —> Céclea
Derivados del . .
P ; —>» Cobcleay/ tibul . s
Seguimiento . platino eceayioVestoie Ototoxicidad

. P . Informar:
Estudio audiolégico con o sin

ototoxicidad: > )| - Alprofesional.
« Al paciente y a la familia.
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» Al mes. Reevaluar:
* A los 6 meses.

o - Tratamiento ototoxico.
+ Anual durante 10 afios. Tratamiento

+ Apoyo a la familia.

+ Rehabilitacion auditiva.

* Intervencion logopédica.
+ Audifonos.

* Implantes auditivos.

* Productos de apoyo.

Fuente: CODEPEH, 2020.
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10.

El protocolo de monitorizacién audiolégica completo de la ototoxicidad en la poblacién pediatrica ha de
contar con una evaluacion basal, previa a recibir el tratamiento, seguida de pruebas audioldgicas en el
curso del tratamiento (platinos) y de pruebas audioldgicas al finalizar el mismo.

La técnica de referencia para la monitorizacion audioldgica durante un tratamiento con ototdxicos es
la audiometria total, aunque el uso de pruebas objetivas es imprescindible en los pacientes que no son
capaces de colaborar en su realizacion.

Los criterios estandarizados para la gradacion de la hipoacusia por ototoxicidad se recogen en la escala
SIOP-Boston, por lo que se recomienda su uso para la monitorizacion de la ototoxicidad.

La determinacion de marcadores sanguineos de dafo coclear, como las proteinas del oido interno o el
miARN, podrian anticipar la existencia de lesiones secundarias a la utilizaciéon de ototdxicos.

El estudio genético puede ayudar a detectar pacientes de riesgo, como ocurre con las mutaciones del
gen MT-RNR1, que son responsables de pérdida auditiva inducida por aminoglucosidos.

La principal medida preventiva es cumplir estrictamente las indicaciones de los medicamentos ototoxi-
cos, evitando su uso cuando no es absolutamente necesario.

Otras medidas simples y Utiles para evitar una mayor lesién por el firmaco son reducir la dosis del mis-
mo, cambiar su posologia y/o controlar sus niveles, asi como el desarrollo y la utilizaciéon de variantes
de farmacos con menor toxicidad.

Las sustancias otoprotectoras son una opcion terapéutica muy interesante que se basa en utilizar far-
macos con potencial antioxidante u otros mecanismos que pueden prevenir la ototoxicidad de varios
compuestos.

Es recomendable informar y orientar al paciente y a su familia sobre la posibilidad de desarrollo de di-
ficultades auditivas tempranas y a largo plazo, que pueden presentarse como consecuencia de haber
recibido un tratamiento con ototdxicos, con objeto de que soliciten una evaluacién especializada.

El seguimiento de todo niflo/a que ha recibido tratamiento ototdxico, independientemente de su esta-
do auditivo, ha de prolongarse durante diez afios. Si se detectara una pérdida auditiva, esta ha de ser
abordada de forma temprana con tratamiento audioldgico e intervencién logopédica.
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|
1. Introduccién

Subraya un aforismo latino’ conocido en el &mbito juridico la idea de que no
hay sociedad sin Derecho y no hay Derecho sin sociedad. La interdepen-
dencia de ambos conceptos queda fuera de cualquier cuestionamiento.
La sociedad exige que el Derecho se adapte a ella y sea coherente a su
realidad cambiante, siendo en este sentido la sociedad no solo receptora
sino también creadora de Derecho vy, por su parte, el Derecho forma parte
de nuestro dia a dia, interviene en cualquier esfera social, y sin él, sin segu-
ridad juridica, no es posible una sociedad organizada.

Las personas con discapacidad representan “la minoria mas numerosa”
(hablamos de aproximadamente 1000 millones de personas en todo el
mundo, 100 millones de personas en la Union Europea y 4 millones en
nuestro pais) y también la mas desfavorecida.

El modo en que se estructura y funciona la sociedad ha mantenido tradicio-
nalmente a este colectivo en conocidas condiciones de exclusion, lo que
se ha traducido en siglos de restricciones tanto de sus derechos basicos
como de sus libertades, restricciones que han condicionado y obstaculi-
zado su desarrollo personal, su disfrute de los recursos, bienes y servicios

1. Ubi societas, ibi ius (Donde hay sociedad, hay Derecho).
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disponibles para toda la poblacién y limitado su posibilidad de contribuir con sus capacidades al progreso
de la sociedad en su conjunto. El Derecho es una realidad histoérica que refleja por su eminente caracter
social la evolucién de la sociedad y, desde esta perspectiva, el mundo juridico no ha sido una excepcién.

|
2. La preparacion y negociacion de la Convencidon desde el Real Patronato sobre Discapacidad

A lo largo del tiempo las personas con discapacidad, en tanto que seres humanos, han sido destinatarias
de diferentes tratados internacionales en materia de derechos humanos?. Sin embargo, pese a contar con
un reconocimiento y proteccion formales, la realidad es que los derechos de las personas con discapacidad
han sido con frecuencia ignorados o aplicados de manera deficiente. Ni siquiera las Normas Uniformes
sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad, adoptadas en 1993 y destinadas a
servir de orientacion sobre como ofrecer igualdad de oportunidades a las personas con discapacidad, te-
nian caracter vinculante. A pesar de todos estos esfuerzos, lo cierto es que en el marco de Naciones Unidas
este colectivo no gozaba del mismo nivel de proteccién que otros grupos vulnerables, como nifios y nifias,
mujeres o personas refugiadas, lo que hacia necesario contar con un instrumento juridicamente vinculante
que permitiera exigir el cumplimiento de las obligaciones contraidas por los Estados miembros, asi como un
mecanismo de garantia que velara por su cumplimiento efectivo.

Los primeros intentos de crear una convencion se remontan a 1987, aunque no fue hasta el afio 2001 cuan-
do se constituy6 el Comité que se encargaria de liderar el proceso para la elaboracion y adopcion del texto
que hoy como conocemos como la Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (a la que en adelante me referiré como CDPD o Convencion). La participacion y la unidad
de actuacion de las organizaciones de personas con discapacidad y sus familias a lo largo de este proceso
fue un elemento clave, como revela el espiritu y el texto de la Convencién, y dio gran fuerza politica y moral
al movimiento de personas con discapacidad. Para el resto de actores que también intervinieron en dicho
proceso resulté ademas muy enriquecedor, pues “incremento la conciencia publica respecto del enfoque de
derechos en el ambito de la discapacidad, y reforzé las relaciones de colaboracion entre las organizaciones
no gubernamentales y los gobiernos” (Observatorio Estatal de la Discapacidad, 2011).

Desde el Real Patronato sobre Discapacidad® se apoy6 la participacion de la Delegacion Espaiola en el
proceso de elaboracién de la Convencion mediante la creacidn, en el marco de su Comisidn de Legislacion,
de la Subcomision de Expertos sobre la Convencién de la ONU (Cabra de Luna et al., 2007), compuesta por
expertos de diversos ambitos*, cuya gran labor fue trascendental para fijar el posicionamiento comun de
Esparia y de la Unién Europa a lo largo de todo el proceso.

2. Convencion Internacional sobre la Eliminacién de todas las Formas de Discriminacion Racial (1963), Pacto Internacional de los Derechos civi-
les y politicos (1966), Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (1967), Convencion sobre la Eliminacion de Todas las
Formas de Discriminacion contra la Mujer (1982), Convencion contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes (1984),
Convencion sobre los Derechos del Nifio (1989).

3. El Real Patronato sobre Discapacidad es un organismo auténomo adscrito actualmente al Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, cuya
Presidencia de Honor ostenta Su Majestad la Reina. Tiene entre sus competencias la puesta en marcha de comisiones de expertos para el estudio
y propuesta de soluciones a las diferentes problematicas planteadas a las personas con discapacidad y sus familias, cuya labor en este caso ha
sido clave en la configuracion, desarrollo e implementacion de la Convencion.

4. En sus inicios la Subcomisién estuvo compuesta por los siguientes miembros: D. Miguel Angel Cabra de Luna (Vocal en representacion del CER-
MI del Real Patronato sobre Discapacidad, Portavoz de la Comision de Expertos de Legislacion sobre Discapacidad, Presidente de la Subcomision
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Tras cinco afios de intensas negociaciones, la Convencion fue adoptada finalmente el 13 de diciembre de
2006. Fue la Convenciéon que mas adhesiones tuvo en su primer dia de apertura a la firma, con ochenta y
dos Estados signatarios (Organizacion de las Naciones Unidas, 2006). La Union Europea ratifico la Conven-
cion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad en el afio 2011, siendo
la primera organizacion internacional que ha llegado a ser parte oficial en la Convencidén. En la actualidad,
182 paises han ratificado la Convencién y 96 su Protocolo.

Sabido es que este nuevo instrumento, el primer Tratado de Derechos Humanos del siglo XXI, trajo consigo
la cristalizacion de un cambio de paradigma que habia comenzado a gestarse en la década de los '80: de
una visién médica de la discapacidad -en torno a la cual se desarrollaban politicas destinadas a “rehabilitar”
a las personas con discapacidad en la sociedad y a ayudarlas a superar las limitaciones individuales que su
discapacidad suponia, ya que no podian hacerlo por si mismos-, la Convencion propone avanzar hacia un
modelo social de la discapacidad, que proclama que la discapacidad es un fendmeno complejo, que esta
integrado por un fendmeno individual (una caracteristica de una persona), sumado a factores sociales (el
modo en que esta disefiada la sociedad, sin tener en cuenta las necesidades de las personas no estandar)
y, segun el cual, la discapacidad resulta de la interaccion entre las capacidades de la persona y las barreras
que plantea el entorno y las actitudes.

La Convencién vino a dar visibilidad a la discapacidad como una cuestién de derechos humanos, dejando
claro, a la luz de su articulado, que las personas con discapacidad no son “objeto” de posiciones paterna-
listas, caritativas o asistenciales, sino “sujetos” de derechos humanos. La Convencién exige de las partes
que las personas con discapacidad puedan gozar plenamente de sus derechos en igualdad de condiciones
con todos los demas ciudadanos, lo que implica garantizar que toda la legislacién, politicas y programas
cumplan las disposiciones de la Convencién.

|
3. Conexion con la Reforma: los trabajos del Real Patronato sobre Discapacidad en el desarrollo del

art. 12 de la Convencién

Por su parte, el Reino de Espafia también firmé y ratificé esta Convencion, mas su Protocolo facultativo,
por lo que desde el 3 de mayo de 2008 este cuerpo normativo internacional forma parte plenamente del
ordenamiento juridico espafiol, sin que necesite ninguna operacién juridica de transposicion, lo que implica
que desde esa fecha sus normas son directamente aplicables vinculantes e invocables ante los tribunales
de justicia (art. 96 Constitucion Espariola).

de Expertos sobre la Convencion de la ONU, Patrono de la Fundacion Aequitas y actual Director del Area de Alianzas y Relaciones Sociales e
Internacionales de la Fundacién ONCE); Dfia. Encarnacién Blanco Egido (Vocal Asesora de la Direccién General de Coordinacién de Politicas
Sectoriales sobre Discapacidad, del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales); D. Antonio Garcia Roger (Oficina de Derechos Humanos del Minis-
terio de Asuntos Exteriores); D. Stefan Trémel Sturmer (Asesor del Foro Europeo de la Discapacidad, EDF); Dfia. Agustina Palacios (Coordinadora
del Area de Discapacidad de la Catedra “Norberto Bobbio” sobre Igualdad y no Discriminacion, Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de
las Casas” de la Universidad Carlos Ill de Madrid) y D. Francisco Bariffi (miembro del Area de Derecho Internacional Publico de la Universidad
Carlos Ill de Madrid). Posteriormente se sumaron a las labores D. José Javier Soto (Notario, Presidente de la Fundacion Tutelar de Extremadura y
Delegado de la Fundacion Aequitas) y Dfia. Ana Peldez Narvaez (Comisionada de Género del Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad, CERMI, y Consejera General de la ONCE).
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La incorporacién de la Convencion al ordenamiento juridico espafol presuponia una necesaria revision de
nuestro sistema legal nacional que habia de incluir la adecuacién y/o derogacion de aquellas normas de
derecho interno que colisionasen con la Convencion. Un paso importante en este sentido fue, entre otros,
el estudio que, junto con el Comité Espafiol de Representantes de las Personas con Discapacidad (CERMI),
se encargd desde la Fundacion ONCE al Instituto Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos Ill de
Madrid (Asis, 2009).

Dentro de los cambios que planteaba la Convencidn, el mayor desafio tenia que ver con garantizar la igual-
dad en el ambito de la capacidad juridica, sin duda una de las cuestiones mas debatidas ya desde los inicios
de la negociacién del texto y a lo largo de todo el proceso. El principio general que consagra el articulo 12
de la CDPC es el de que las personas con discapacidad tienen la misma capacidad juridica que las demas
en todos los aspectos de la vida, lo que venia a reflejar de manera especial el cambio de paradigma que la
Convencidn trajo consigo.

Hasta la actual reforma de nuestra legislacion civil, objeto de este articulo y a la que me referiré luego con
mayor profundidad, en el derecho espariol el concepto de capacidad juridica no implicaba necesariamente
la capacidad de obrar, es decir, el ejercicio de los derechos, siendo ademas que dicha capacidad de obrar
si podia ser limitada por un lado por razén de la edad, y por otro lado por razoén de la hasta ahora llamada
incapacitacion, concepto que ya de por si contravenia la Convencidn. A raiz de la entrada en vigor de ésta
en nuestro pais, era necesaria y debida una revision sustancial de la regulaciéon de la modificacién de la
capacidad de obrar y su procedimiento que permitiese pasar del sistema legal de sustitucion, hasta hace
poco vigente, al sistema de apoyos que proclama la Convencion.

Por este motivo, dentro de la Comision de Legislacion del Real Patronato sobre Discapacidad que tengo el
honor de presidir, en septiembre de 2007 se constituyd una Subcomisién en la que participaron expertos
del mundo juridico y de la discapacidad, con la finalidad de aunar posturas en relacion a la interpretacion e
impacto del articulo 12 de la Convencion de cara a la disposicion final primera recogida en la Ley 1/2009, de
25 de marzo, de reforma de la Ley de 8 de junio de 1957, sobre el Registro Civil, en materia de incapacitacio-
nes, cargos tutelares y administradores de patrimonios protegidos, y de la Ley 41/20083, de 18 de noviembre,
sobre proteccion patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacion del Cédigo Civil, de la Ley
de Enjuiciamiento Civil de la normativa tributaria con esta finalidad®.

Esta Subcomision se reunié en numerosas ocasiones desde su constitucién con el objetivo de presentar
una propuesta para llevar a cabo una modificacién profunda y ambiciosa del Cédigo Civil y de la Ley de
Enjuiciamiento Civil, con el fin de trasformar un procedimiento basado en la identificacion de la incapacidad
y en la sustitucién de la voluntad de la persona, por un nuevo sistema que, partiendo de la previa existencia
incuestionada de la capacidad, la potencie y la apoye de una forma dinamica.

Formaron parte de la misma destacados profesionales del mundo juridico, representantes procedentes
de distintos ambitos, desde el notariado o la judicatura hasta la fiscalia, la abogacia, el mundo académico
y el movimiento asociativo de la discapacidad. Desde estas lineas quiero dar las gracias a todos y cada

5. Disposicion final primera. Reforma de la legislacion reguladora de los procedimientos de modificacion de la capacidad de obrar. “El Gobierno,
en el plazo de seis meses desde la entrada en vigor de esta Ley, remitird a las Cortes Generales un Proyecto de Ley de reforma de la legislacion
reguladora de los procedimientos de incapacitacion judicial, que pasaran a denominarse procedimientos de modificacion de la capacidad de
obrar, para su adaptacién a las previsiones de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, adoptada por
Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006”.
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uno de los expertos que formaron parte de esta Subcomisién®, tanto a quienes participaron en la misma a
través de los dos foros que se organizaron en una primera fase del proyecto (alrededor de 40 destacados
profesionales), como a quienes lo hicieron después a través de un grupo de trabajo mas reducido, que sacd
adelante, con el apoyo de la Fundacion ONCE y la Fundacién Aequitas del Consejo General del Notariado,
en primer lugar, una propuesta articulada de reforma del Cdédigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil
adaptada al articulo 12 de la Convencién (Subcomision de expertos sobre el procedimiento de modificacién
de la capacidad de obrar del Real Patronato sobre Discapacidad, 2012) y, posteriormente, un documento
que argumentaba desde una perspectiva juridica la necesidad de la urgente reforma legal para la adopcion
del modelo de apoyos establecido en la Convencion, ademas de una memoria econémica elaborada por el
profesor Juan José Garcia de la Cruz a través de la cual analizaba el impacto econémico de implementar
dicho sistema de apoyos en nuestro sistema, documentos estos Ultimos que fueron elevados al Ministerio
de Justicia.

|
4. Comentario general de la Reforma

Ya se habian conseguido avances significativos hacia la implementacién de la Convencién en nuestro or-
denamiento con la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacién normativa a la Convencién; 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 inclusion social; la Ley 4/2017, de 28 de junio, de modi-
ficacion de la Ley 15/2015, de 2 de julio, de la Jurisdiccion Voluntaria en relacién al derecho de las personas
con discapacidad a contraer matrimonio en igualdad de condiciones; la Ley Organica 1/2017, de 13 de
diciembre, de modificacion de la Ley del Tribunal del Jurado para garantizar la participacién de las personas
con discapacidad sin exclusiones; la Ley Organica 2/2018, de 5 de diciembre, para la modificacion de la Ley
del Régimen Electoral General para garantizar el derecho de sufragio de todas las personas con discapaci-
dad o la Ley Organica 2/2020, de 16 de diciembre, de modificacién del Cédigo Penal para la erradicacion
de la esterilizacién forzada o no consentida de personas con discapacidad incapacitadas judicialmente.

Sin embargo, mas de diez afios han tenido que transcurrir para que la adecuacion de nuestro Derecho Civil
al articulo 12 de la Convencidén sea una realidad.

El pasado 20 de mayo culminaba la tramitacion parlamentaria del Proyecto de Ley que adecua nuestra
legislacion civil en este sentido; un proyecto de ley de cuya redaccion se hizo cargo la Comisién General

6. Especialmente, quiero agradecer su labor como ponente general a D. Torcuato Recover Balboa (abogado, coordinador de la Red de Juristas de
Plena Inclusion, asesor juridico de Plena Inclusién Andalucia y de la Asociacion Espafiola de Fundaciones Tutelares) que, con ilusion, esfuerzo y
paciencia, asumio la responsabilidad de plasmar las diferentes sugerencias y puntos de vista de los participantes. Agradecimientos también a los
representantes de la Fiscalia D. Carlos Gazenmuller y D. Cristobal Fabrega; a los representantes del Notariado D. Antonio Garcia Pons; Diia. Blanca
Entrena; Dia. Alimudena Castro Girona; D. José Javier Soto; D. Juan Bolés; D. Ramén Corral Beneyto y D. Federico Cabello de Alba; por parte
del mundo de la judicatura y magistratura a D. Angel Luis Campos; D. Benigno Varela y D. Juan Manuel Fernandez; a D. Antonio Martinez Maroto,
como representante del IMSERSO; por parte de la abogacia a Dfia. M? José Alonso Parrefio, Diia. Maite Abadia (CGAE), D. Francisco Segovia
(Fundacién del CGAE); a los representantes del mundo asociativo de la discapacidad D. Paulino Azta y Dia. Inés de Araoz (Plena Inclusion), Dia.
Irene Mufioz Escandell (Salud Mental Espaiia); a los representantes del mundo académico D. Juan José Garcia de la Cruz (Universidad Auténoma
de Madrid) y Diia. Patricia Cuenca (Universidad Carlos Ill de Madrid); y a los expertos profesionales del ambito de la discapacidad Dia. Ana Sastre
y D. Jesus Martin Blanco (CERMI); asi como a Diia. Lourdes Marquez de la Calleja y Diia. Beatriz Rabadan Lopez, que desde la Fundacién ONCE
asumieron la Secretaria de esta Subcomisién.
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de Codificacién del Ministerio de Justicia, con Antonio Pau Padrén al frente; que conté con el respaldo de
titulares de dicho Ministerio de distinto signo politico -lo que da cuenta de la trascendencia de la cuestion
mas alla de ideologias-, y en cuyo proceso de elaboracion ha estado involucrado activamente el movimien-
to asociativo de la discapacidad representado por el Comité Espafol de Representantes de Personas con
Discapacidad, CERMI.

Tras su aprobacion, con amplio consenso por parte de las Cortes Generales, concluia un tramite que de-
jaba atras afos de intenso trabajo. Finalmente, el 3 de junio veia la luz en el Boletin Oficial del Estado la
Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacién civil y procesal para el apoyo a las personas
con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, todo un avance en la proteccion juridica de las
personas con discapacidad, que reconoce la igualdad juridica de este colectivo y prohibe la discriminacion
en este ambito.

No es frecuente ser testigos de una reforma de este calado; calificada de “histérica”, se trata de una de las
reformas mas profundas, extensas e importantes en materia de derecho privado desde 1889, 68 paginas del
BOE que afectan a méas de 140 articulos de hasta 8 leyes’.

La nueva regulacion traslada a nuestro ordenamiento la proclamacion del articulo 12 de la Convencion se-
gun la cual “las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con los
demas, en todos los aspectos de la vida”. Esto se traduce en el abandono de un sistema tradicionalmente
paternalista, obsoleto, en el que la regla general era la sustitucién en la toma de decisiones que afectaban a
la persona con discapacidad, para darle completamente la vuelta y apostar por un sistema nuevo, basado
en el respeto a la dignidad, voluntad y autonomia de la persona, en el que la clave reside en el concepto
de “apoyos”, es decir, en los instrumentos de ayuda, de colaboracién, que van a permitir garantizar que la
persona se exprese y decida conforme a su voluntad y preferencias, con plenas consecuencias tanto per-
sonales como juridicas, expresion de su capacidad.

La reforma parte, por tanto, de la premisa de que las personas con discapacidad son titulares del derecho a
tomar sus propias decisiones, pues el objetivo es conseguir que la persona con discapacidad, al igual que
todas las demas, sea la Unica duefa de su propia vida, avanzar en el derecho que tiene toda persona, con
independencia de sus circunstancias y de su condicién, a poder elegir sobre su vida, su lugar de residencia,
Su cuerpo, o sus relaciones afectivas y familiares.

|
5. Comentarios especificos sobre la Reforma

Aunque en el predmbulo de la norma se habla del colectivo de personas con discapacidad como principales
destinatarios de la misma, lo cierto es que, tal y como ya han manifestado numerosos expertos, esta “es una
ley de la que nos vamos a poder beneficiar todos”: también se podra aplicar en los casos de discapacidad
sobrevenida, al permitirse que, a través de figuras como los poderes preventivos o la autocuratela, cualquier

7. Las normas modificadas por la nueva ley son: la Ley del Notariado; el Cédigo Civil; la Ley Hipotecaria; la Ley de Enjuiciamiento Civil; la Ley de
proteccién patrimonial de las personas con discapacidad; la Ley del Registro Civil; la Ley de la Jurisdiccién Voluntaria, el Cédigo de Comercio y
el Codigo Penal.
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ciudadano pueda dejar preparado su proceso de toma de decisiones y apoyos para el caso de que even-
tualmente sufra algun tipo de discapacidad que le impida hacerlo (piénsese, por ejemplo, en un deterioro
cognitivo derivado de la edad o en un accidente). Tampoco podemos olvidar a las familias de las personas
con discapacidad, clave en la labor de apoyo que deberan recibir éstas. También hay que tener en cuenta
que dos terceras partes de las personas con discapacidad tienen mas de 65 afios.

La novedad mas destacada de la nueva ley es que desaparecen de nuestro ordenamiento figuras civiles que
hasta ahora contaban con amplio arraigo como la tutela y la patria potestad prorrogada o rehabilitada, que
se mantendran exclusivamente para los supuestos de minoria de edad. En su lugar, se introduce la obliga-
cion por parte de los poderes publicos de prestar un sistema de apoyos, personalizados y adaptados a lo
que necesite la persona para poder tomar sus decisiones de forma libre y auténoma.

El elemento central de la nueva regulacion no sera ya, por tanto, la incapacitacion ni la modificacién de una
capacidad que se considera inherente a la condicién de toda persona, sino el apoyo a quien lo precise.

Este nuevo modelo de apoyos es extraordinariamente flexible, adaptable, pues da pie a todo un repertorio
de diferentes medidas que van a permitir graduar el apoyo que se haya de prestar teniendo cuenta en cada
caso la diversidad, necesidades y situacion de la persona. El sistema de apoyos es pues tan versatil como
versétil es cada persona.

El término “apoyo” no es un concepto juridico estricto, inmutable, estatico; al contrario, puede abarcar todo
tipo de actuaciones y/o recursos, tal y como se expresa en el preambulo de la ley, “desde el acompafiamiento
amistoso, la ayuda técnica en la comunicacién de declaraciones de voluntad, la ruptura de barreras arquitec-
ténicas y de todo tipo, el consejo, o incluso la toma de decisiones delegadas por la persona con discapaci-
dad”, que ademas indica que “podran beneficiarse de las medidas de apoyo cualquier persona que las preci-
se, con independencia de si su situacion de discapacidad ha obtenido algin reconocimiento administrativo”.

El nuevo texto normativo contempla dos tipos de medidas de apoyo: las voluntarias, es decir tomadas por
la propia persona con discapacidad, en las que ésta decide quién debe prestarle apoyo y con qué alcance,
decision que quedara acreditada via notarial; y las de origen legal o judicial, que sdlo procederan en defecto
o insuficiencia de la voluntad de la persona de que se trate. Precisamente, uno de los objetivos que persigue
la reforma civil es a la evitar la excesiva judicializacion en este campo, y que solo se recurra a los tribunales
€n casos excepcionales.

Continta el texto legal indicando que aquellas personas que presten apoyo deberan hacerlo teniendo en
consideracion la voluntad, deseos y preferencias de quien lo haya requerido, procurando que ésta pueda
desarrollar su propio proceso de toma de decisiones, informandola, ayudandola en su comprension y ra-
zonamiento y facilitando que pueda expresar sus preferencias. Asimismo, fomentaran que la persona con
discapacidad pueda ejercer su capacidad juridica con menos apoyo en el futuro.

Por otro lado, la nueva ley viene a reforzar la figura de la guarda de hecho, que se transforma en una medida
informal de apoyo cuando resulta adecuada para la salvaguarda de los derechos de la persona con disca-
pacidad “incluso si existen medidas de apoyo de naturaleza voluntaria o judicial, siempre que estas no se
estén aplicando eficazmente”.

Objeto de una regulacién mas detallada es la curatela, concebida como “una medida formal de apoyo que
se aplicara a quienes precisen el apoyo de modo continuado” y cuya extensién sera determinada en la
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correspondiente resolucion judicial en armonia con la situacion y circunstancias de la persona con disca-
pacidad y con sus necesidades de apoyo. Sélo excepcionalmente podran atribuirse al curador funciones
representativas.

El nuevo texto recoge también la figura del defensor judicial como medida formal de apoyo que procede-
ra cuando la necesidad de apoyo se precise de forma ocasional, aunque sea recurrente, y prevista para
situaciones en que exista conflicto de intereses entre la figura de apoyo y la persona con discapacidad o
imposibilidad coyuntural de que la figura de apoyo habitual lo ejerza.

Todas las medidas de apoyo judiciales seran revisadas periddicamente en un plazo maximo de tres afos o,
excepcionalmente, de hasta seis. En todo caso, indica el texto, podran ser revisadas ante cualquier cambio
en la situacion de la persona que pueda requerir su modificacion.

|
6. Transitoriedad para los ya incapacitados (250.000)

Septiembre es una fecha marcada en el calendario para las personas cuya capacidad ha sido modificada
judicialmente, pues de acuerdo con lo dispuesto en su disposicién final tercera, la Ley 8/2021, de 2 de junio,
ha entrado en vigor a los tres meses de su publicacion en el BOE, es decir, el 3 de septiembre.

Desde ese dia las meras privaciones de derechos de las personas con discapacidad, o de su ejercicio,
quedan sin efecto.

Ademas, a partir ese momento es necesario hacer frente a distintos retos. Por un lado, a la aplicacién directa
del sistema de apoyos en los actuales procesos de incapacitacion. Segun el régimen transitorio previsto
en la nueva ley, los procesos relativos a la capacidad de las personas que se encuentren tramitandose a su
entrada en vigor, pasan a regirse por lo dispuesto en ella, “especialmente en lo que se refiere al contenido
de la sentencia, conservando en todo caso su validez las actuaciones que se hubieran practicado hasta ese
momento”.

Otro reto tiene que ver con la revision de la situacién de las aproximadamente 250.000 personas que en la
actualidad estan incapacitadas judicialmente. Segun el nuevo texto legal, en el caso de medidas acordadas
con anterioridad a la nueva regulacién, los tutores, curadores y defensores judiciales nombrados bajo el
régimen de la legislacion anterior ejerceran su cargo conforme a las disposiciones de esta ley a partir de su
entrada en vigor.

Ahora bien, el nuevo texto legal ha optado por una férmula que establece una amplia legitimacion para soli-
citar de la autoridad judicial, en cualquier momento, la revision de las medidas que se hubiesen establecido
con arreglo al sistema anterior para adaptarlas al nuevo régimen. Asi, dicha revisién podra ser solicitada
por la propia persona incapacitada, entre otros. La revisién de las medidas debera producirse en el plazo
maximo de un afo desde dicha solicitud. En los casos en los que no haya habido dicha solicitud, la revision
se realizara por parte de la autoridad judicial de oficio o a instancia del Ministerio Fiscal en un plazo maximo
de tres afos.
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|
7. Problemas de aplicacion: interpretaciones limitativas, formacion de operadores juridicos

Sin embargo, los retos que plantea la reforma van mas alla de aspectos juridico-practicos como los que
acabo de esbozar. El cambio legal ya se ha producido, pero queda pendiente un cambio ain mas arduo si
cabe, que es el cultural.

La reforma operada en nuestra legislacién civil al amparo de la Ley 8/2021, de 2 de junio, es la plasmacién
en nuestro ordenamiento del enfoque social de la discapacidad que mencionaba al principio; el paso del
tradicional sistema juridico de sustitucién como el que teniamos hasta ahora a uno de apoyos, que exige un
necesario cambio de mentalidad.

Un cambio de mentalidad que es necesario que se produzca, en primer lugar, en el conjunto de la sociedad.
La transicion al nuevo sistema no va a ser sencilla, pues es razonable pensar que, por lo menos a corto
plazo, la toma de decisiones por parte de las personas con discapacidad en ciertas esferas de su vida se
va a tener que seguir enfrentando a cuestionamientos, prejuicios y estigmatizaciones. El principal puntal
de la reforma es reconocer sustantividad a la autonomia de la voluntad de las personas con discapacidad,
sin perjuicio de que hayan de dotarse de un sistema de apoyos o de asistencia que, en cada caso, sera el
necesario y conforme a sus preferencias. La persona es protagonista en la toma de sus propias decisiones
y no puede ser sustituida o representada. Es necesario, en este sentido, que todos cambiemos la forma de
ver la discapacidad y la forma de ver a las personas con discapacidad, considerando no sélo lo que pueden
hacer sino lo que pueden llegar a hacer. Es el momento de redoblar esfuerzos para llegar a sensibilizar a
toda la sociedad en estos aspectos.

En segundo lugar, no se puede perder de vista el papel que histéricamente han cumplido siempre las fa-
milias de las personas con discapacidad. El cambio de mentalidad que exige la reforma tiene también que
darse por parte de las propias familias. A veces los cambios, aunque sean para mejor, generan rechazo,
reticencias por la incertidumbre que conllevan y este caso no es una excepcion. Es comprensible la des-
confianza expresada por muchas familias ante la reforma, la ley no va a cambiar ninguna situacion, pero si
que impone la necesidad de abordar la situacion de otra manera. En este punto se hace imprescindible el
asesoramiento y acompanamiento por parte de las entidades de la discapacidad a estas familias, para que
pierdan ese miedo logico que puede asaltarles y para ayudarles en esta transicion, a comprender lo que la
reforma implica y generar confianza en ellas.

También es muy bésico acercar a las propias personas con discapacidad a esta nueva realidad que se les
abre, hacer con ellas esa labor de proximidad, de formacién que permita el empoderamiento de estas per-
sonas para que participen activamente en el ejercicio de su autonomia y se les escuche.

Por ultimo, este cambio de mentalidad es preciso que también se dé en los operadores, juridicos y no juridi-
cos, directa o indirectamente implicados o relacionados con nuestro colectivo. Es claro que la nueva norma-
tiva va a suscitar problemas de adaptacién y aplicacion en la practica. Por ello sera necesario llevar a cabo
una amplia labor de difusion y pedagogia del cambio tan profundo que se va a producir, para lograr que la
reforma se aplique con plenitud en todos sus términos, sin volver a las interpretaciones limitativas anteriores
a la reforma, de igual manera en todo el territorio nacional. En este sentido, la disposicion adicional segunda
de la Ley 8/2021, de 2 de junio, contempla la obligacion de asegurar formacién general y especifica, en esta
materia, para “jueces y magistrados, fiscales, letrados de la Administracién de Justicia, fuerzas y cuerpos

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 179-191



Miguel Angel Cabra de Luna 188

de seguridad, médicos forenses, personal al servicio de la Administracién de Justicia y, en su caso, funcio-
narios de la Administracion General del Estado, de las Comunidades Autonomas o de las entidades locales
que desempeiien funciones en esta materia”, asi como a los abogados, procuradores, graduados sociales,
notarios o registradores, sin olvidar otros perfiles profesionales como trabajadores sociales o psicologos.

Desde hace tiempo, el movimiento asociativo de la discapacidad ha puesto en marcha iniciativas para dar
a conocer la Convencion entre los operadores juridicos, como el proyecto europeo Just4all®. Mas reciente-
mente se han empezado a dar pasos en este sentido con motivo de la reforma que nos ocupa, como la guia
de preguntas y respuestas El impacto de la reforma del derecho civil (Comité Espafiol de Representantes
de Personas con Discapacidad, 2021), fruto de la colaboracion entre CERMI, Fundaciéon ONCE, Fundacion
Aequitas y Consejo General del Notariado, que ha contado con la participacion de la Asociacion Espariola
de Fundaciones Tutelares para su version en lectura facil.

|
8. La participacion del tercer sector y del movimiento asociativo

En otro orden de cosas, la nueva Ley 8/2021, de 2 de junio, reserva un espacio para la colaboracioén entre la
Administracién de Justicia y las entidades del tercer sector de accion social.

Asi, segun la disposicién adicional primera, aquellas entidades del tercer sector de accion social que sean
reconocidas como colaboradoras de la Administracién de Justicia, van a poder “informar, auxiliar, asistir,
aportar conocimiento experto y, en general, cooperar con la Administracion de Justicia en las materias pro-
pias de su ambito; actuar como interlocutores ante el departamento ministerial o autonémico responsable
de la Justicia a través de sus érganos de participacién y consulta o incluso colaborar con la Administracién
de Justicia en el disefio, desarrollo y aplicacién de todo tipo de iniciativas, programas, medidas y acciones
que redunden en la mejora del servicio publico de la Justicia y de la percepcién que la ciudadania tiene del
mismo”.

Dicha disposicion deja a una futura regulacién reglamentaria la posibilidad de que dichas entidades lleven a
cabo otras funciones aparte de las citadas, asi como el procedimiento para el reconocimiento de las entida-
des del tercer sector de accién social como colaboradoras de la Administracion de Justicia y la determina-
cion tanto de los derechos como de las obligaciones que dicho reconocimiento conllevara.

Con la nueva Ley 8/2021, de 2 de junio, Espafia marca la pauta al resto de paises que aun tienen que realizar
en materia de capacidad juridica la adaptacion de su ordenamiento juridico al paradigma de apoyos de la
Convencién de la ONU.

La reforma de nuestra legislacién civil para su adecuacion al articulo 12 de la Convencion era una asignatura
pendiente, una cuestién largamente debida al colectivo de personas con discapacidad. Todos aquellos que
dedicamos nuestro dia a dia a trabajar por mejorar su calidad de vida celebramos que, por fin, se vaya a
acabar con siglos de discriminacién que legitimaban la “muerte civil” de estas personas.

8. www.just4all.eu.
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Como decia antes, el cambio legal ya esté hecho. Falta su aplicacion en la vida diaria, a partir de este mes
de septiembre, su interiorizacion y puesta en practica por todos los intervinientes, incluida la sociedad civil
y los operadores juridicos, para impulsar la efectividad de los derechos de las personas con discapacidad y
sus familias, para lo que sin duda se hard méas necesaria que nunca la colaboracion entre todos los agentes
implicados.
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1. Introduccién

El Institut Guttmann impulsa y dirige el proyecto de investigacion e innova-
cién social sobre discapacidad PARTICIPA, una iniciativa compartida con
las entidades representadas en el Consejo Social y de Participacién de la
institucion.

PARTICIPA nace con la finalidad de generar conocimiento Util para el colec-
tivo de personas con discapacidad y las entidades sociales, marcandose
por objetivo final la transformacién social y la mejora de la calidad de vida
de las personas con discapacidad. El estudio va dirigido a conocer cémo
promocionar la participacién en la sociedad de las personas con discapa-
cidad en nuestro pais.

|
2. Motivacion del estudio

Se espera que la incidencia de personas con discapacidad siga aumen-
tando a medida que la poblacién envejezca, del mismo modo que, gracias
a los avances cientifico-técnicos, se espera que vaya incrementando la
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prevalencia de las personas afectadas por lesiones y/o enfermedades de origenes diversos. Con la cons-
tatacion de que la discapacidad no es solo un problema médico, durante los Ultimos afios se ha hecho un
esfuerzo considerable para tratar de comprender y medir el impacto social de la misma.

La creciente esperanza de vida tras la adquisicion de una discapacidad ha sefalado la plena participacion
en la sociedad como uno de los objetivos finales de un proceso de rehabilitacion integral. Esto ha surgido no
solo desde un punto de vista biomédico sino también desde una perspectiva social. En las Ultimas décadas
se han realizado esfuerzos significativos para conceptualizar y documentar mejor los resultados de la reha-
bilitacién y de la calidad de la participacion en la sociedad de las personas con discapacidad.

La literatura nacional e internacional ha evidenciado que las personas con discapacidad experimentan res-
tricciones sistematicas en la participacion por razén de discapacidad (e.g. Diaz Veldzquez, 2017; Kissow,
2015; Friso y Caldin, 2014; Térnbom et al., 2013; Vedeler y Mossige, 2010; Subirats, 2005). Esta situacion
de discriminacion y desigualdad supone una vulneracion de derechos para el colectivo con discapacidad
y genera exclusion social. En este contexto, consideramos relevante estudiar los factores que impiden la
plena participacion en la sociedad de las personas con discapacidad, asi como los factores facilitadores,
con el objetivo de generar conocimiento Util para disefar estrategias de respuesta innovadoras.

Por otra parte, existe una escasez de datos cuantitativos que ilustren la realidad social de las personas con
discapacidad en Esparfia de forma global y longitudinal, y que sean de utilidad para la elaboracién de poli-
ticas publicas (Gosélbez Raull, 2013). Se detecta asi la necesidad de poder evidenciar cientificamente las
restricciones en la participacion y las situaciones de discriminacion sistematicas por razén de discapacidad
a través de datos objetivos, asi como identificar factores facilitadores y estrategias que promocionen la
participacion de estas personas, y entender como se interrelacionan todos estos factores y en qué medida
tienen impacto en la participacion.

Ademas, el proyecto que aqui se presenta se encuentra alineado con la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU, 2006), la cual identifica la necesidad de generar datos y estadisticas
sobre la realidad de las personas con discapacidad (articulo 31).

|
3. Marco tedrico: modelo bio-psico-social

El marco tedrico del estudio se desarrolla a partir de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (CIF) publicada por la OMS en el afio 2001. Partiendo del modelo bio-psico-
social de la CIF (2001), se estudiara qué factores contextuales (ambientales y personales) influyen en la
participacion y de qué manera lo hacen, contribuyendo a desarrollar los constructos sociales de la CIF —que
actualmente estan poco explicados— desde la concepcion social de la discapacidad.
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Figura 1. Interacciones entre los componentes de la CIF
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Fuente: Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud, CIF (OMS, 2001).

La CIF es un lenguaje unificado y estandarizado, a la vez que un marco conceptual que permite analizar
cuantitativamente la salud y los estados relacionados con la salud, y comparar datos a nivel internacional
(OMS, 2001). Sin embargo, la CIF presenta algunas limitaciones para la investigacién social al ser un modelo
mas médico que social (a pesar de que se define como un modelo integrador, o bio-psico-social). Por lo
tanto, se considera necesario para este estudio profundizar en las dimensiones sociales que plantea la CIF
y desarrollar y/o revisar algunos de sus dominios, contribuyendo asi a convertirla en un marco conceptual
mas cercano a las concepciones sociales de la discapacidad.

Ademas, la CIF proporciona constructos y dominios con los que crear un modelo propio que explique el pro-
ceso de interaccion entre todos los factores de analisis. Como sefiala la OMS (2001, p. 20), la CIF “propor-
ciona las ‘piezas de construccion’ para poder crear modelos y estudiar los diferentes aspectos del proceso.
En este sentido, podemos considerar la CIF como un idioma y los textos que se pueden crear dependeran
de los usuarios, de su creatividad y de su orientacion cientifica”. Para esta investigacién, nos proponemos
explicar las barreras y facilitadores a la participacion de las personas con discapacidad haciendo uso del
lenguaje propuesto por la CIF, pero superando sus limitaciones anteriormente citadas y contribuyendo a
desarrollar los factores contextuales desde una concepcién social de la discapacidad.
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4. Hacia una concepcion social de la discapacidad

En los afos 60 el activista estadounidense Ed Roberts, un alumno con discapacidad, ingresa por primera
vez en la Universidad de California (Berkeley) después de denunciar las multiples barreras fisicas y socia-
les que le imponia su entorno y en 1972 inaugura el primer centro de vida independiente junto a otros/as
activistas como Judit E. Neumann. Se sitlia en este momento el nacimiento del Movimiento de Vida Inde-
pendiente, el cual reivindica la autodeterminacion de las personas con discapacidad y el derecho a una vida
independiente. En otras palabras, la filosofia de vida independiente reivindica el control que la persona debe
tener sobre su propia vida y el derecho a ejercer ese control sobre la toma de decisiones que afectan a su
proyecto de vida. Fueron muchos los activistas que se sumaron al movimiento social bajo el lema “jNada
sobre nosotros, sin nosotros!”.

Desde entonces, la filosofia de vida independiente se ha ido extendiendo a otros paises y su llegada a Es-
pafa se sitla en el afio 2001 de la mano del Foro de Vida Independiente (FVI). A pesar de que cada contexto
particular ha hecho suya esta nueva manera de entender la discapacidad, segun Frances Hasler (2003),
fundadora del Centro Nacional para la Vida Independiente del Reino Unido, este enfoque propone que toda
persona: (a) tiene igual valor; (b) tiene la capacidad y tiene que tener la posibilidad de tomar decisiones; (c)
tiene el derecho de ejercer control sobre su vida; y (d) tiene el derecho a participar en todas las actividades
politicas, econdmicas y culturales de su comunidad. Asi pues, la filosofia de vida independiente pone el foco
en el empoderamiento de las personas con discapacidad como medio para que puedan autodeterminar su
propio proyecto de vida (en lugar de vivir lo que otros han decidido por ellas), asi como en su participacion
en la sociedad con las mismas condiciones que las demas.

Inspirados por este cambio de paradigma surgido en los Estados Unidos, en el Reino Unido en 1975 los
hombres y mujeres con discapacidad reunidos en la Union of Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS), establecieron los “principios fundamentales de la discapacidad” y elaboraron un manifiesto en el
que consideraban que la discapacidad es una situacion causada por condiciones sociales, las cuales deben
ser eliminadas, y que la sociedad discapacita a las personas y las aisla y excluye de la participacion plena
en la sociedad por su deficiencia o diferencia funcional.

Mas tarde, estas ideas se materializan en el “Modelo social de la discapacidad” descrito por el activista y
académico Mike Oliver en la década de los 80, el cual se apuntala en la filosofia de vida independiente, in-
corporando los principios fundamentales de la UPIAS (1975) que explican la discapacidad como una forma
especifica de opresién social (Palacios y Romanach, 2006). A partir de aqui, se han desarrollado distintas
concepciones sociopoliticas de la discapacidad con diferentes matices. Sin embargo, todos los modelos y
concepciones sociales comparten una mirada critica a la vision individualista, propia de modelos anteriores
que se enmarcan en los paradigmas de la prescindencia y de la rehabilitacién. Mientras los modelos indivi-
dualistas centran el problema de la discapacidad en el individuo, los modelos sociales situan el foco de la
problematica en el entorno y en las barreras que este presenta, ya sean fisicas o sociales. Desde esta mira-
da social, este estudio quiere comprender mejor qué factores facilitan y/o dificultan la participacién de las
personas con discapacidad y encontrar estrategias de respuesta para las restricciones en la participacion.

Las nuevas concepciones sociales han conseguido hacerse un lugar en la ley, materializandose en la Con-
vencién sobre los derechos de las personas con discapacidad de las Naciones Unidas (2006), la cual forma
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parte del ordenamiento juridico espafiol desde el afio 2008. La Convencidn es un instrumento internacional
de derechos humanos destinado a proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad.
Con esta nueva perspectiva, nos dirigimos a un modelo basado en derechos, desde el cual es necesario
reclamar la participacion plena y efectiva en la sociedad de todas las personas, en igualdad de condiciones
que las demas (tal y como establece la Convencién).

.|
5. Dimensiones de estudio

Partiendo del marco conceptual de la CIF y de la revisién y andlisis de literatura sobre la participacion de las
personas con discapacidad y su interaccion con los factores ambientales, se ha empezado la investigacién
estudiando las siguientes dimensiones (ya que se identifican como aquellas en las que se presentan un
mayor nimero de restricciones en la participacion):

Figura 2. Dimensiones de estudio

L [ 1] g

Vivienda Movilidad Ocio Ocupacion Relaciones Acceso a
interpersonales servicios

Fuente: elaboracion propia.

Para establecer las dimensiones de estudio, se han elaborado definiciones basadas en la Convencién que
permitan no solo conocer el grado de participacion de las personas con discapacidad sino la manera en que
participan, para estudiar también la calidad de la participacién (esto incluye aspectos como la autodetermi-
nacién y la participacion en actividades significativas para la persona):

5.1. Vivienda: la vivienda es el lugar que la persona habita. Las personas con discapacidad tienen
derecho a escoger su lugar de residencia y déonde y con quién vivir

La Convencidn de las Naciones Unidas establece que hay que garantizar la accesibilidad de todas las viviendas (art.
9) y el derecho a vivir de forma independiente y ser incluido en la comunidad (art. 19).
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5.2. Movilidad: la movilidad es el conjunto de desplazamientos que realizan las personas para
participar en la sociedad. Las personas con discapacidad tienen derecho a desplazarse de la formay
en el momento que lo deseen a un coste asequible

La Convencién de las Naciones Unidas establece que hay que adoptar medidas efectivas para asegurar que las
personas con discapacidad disfruten de movilidad personal con tanta independencia como sea posible (art. 20).

5.3. Ocupacioén: por ocupacion entendemos el trabajo, el estudio u otra actividad, en la cual la persona
dedica el tiempo con retribucién o ganancia. Las personas con discapacidad tienen el derecho a
acceder a un sistema educativo y a un mercado laboral inclusivos y accesibles

La Convencion de las Naciones Unidas reconoce el derecho de las personas con discapacidad a trabajar, en igual-
dad de condiciones que las otras; esto incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un tra-
bajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles
a las personas con discapacidad (art. 27). Ademas, la Convencién insta a los Estados Parte a asegurar que las per-
sonas con discapacidad tengan acceso general a la educacion superior, la formacion profesional, la educacion para
adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminacion y en igualdad de condiciones que las demas (art. 24).

5.4. Ocio: entendemos por ocio el acceso a las actividades con fines culturales, ludicas, recreativas y
deportivas. Las personas con discapacidad tienen derecho a acceder a espacios (fisicos o digitales) de
oferta cultural, ludica, recreativa o deportiva disenados para todas las personas (espacios accesibles e
inclusivos)

La Convencion de las Naciones Unidas reconoce el derecho de las personas con discapacidad a participar, en
igualdad de condiciones que las otras, en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte
(art. 30).

5.5. Relaciones interpersonales: la relacion interpersonal es la interaccién de un individuo con las
personas de su entorno

La Convencion de las Naciones Unidas insta a los Estados a tomar medidas efectivas y pertinentes para poner fin a
la discriminacion contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la
familia, la paternidad y las relaciones personales (art. 23).

5.6. Servicios: el acceso a servicios (publicos y de uso publico) accesibles e inclusivos, como los
servicios de salud, sociales, de educacion, restauraciéon, comercios, etc. Las personas con discapacidad
deben tener la oportunidad de acceder a los servicios en igualdad de condiciones que las otras

La Convencién de las Naciones Unidas establece que, a fin de que las personas con discapacidad puedan vivir
independientemente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, hay que adoptar medidas pertinentes
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para asegurar el acceso de todas las personas al entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunicaciones,
incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones
abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como en rurales (art. 9).

Para cada una de estas dimensiones, se estudiara el grado y la calidad de la participacion de las personas
con discapacidad, asi como las barreras y facilitadores que determinan esta participacion.

Las barreras pueden ser de caracter fisico o social. Las barreras fisicas a menudo son facilmente identifica-
bles, por ejemplo, la presencia de unas escaleras para entrar en un restaurante o en un centro comercial. De
acuerdo con la Convencién de las Naciones Unidas, ratificada por Espafia en 2008, la presencia de estas
barreras supone una vulneracion de derechos.

Las barreras sociales, en cambio, no son tan evidentes. Esto hace que se den situaciones de discriminacion
diariamente y no seamos conscientes de ello. Por ejemplo, cuando una persona con discapacidad se vuelve
invisible cuando va acomparfiada de una persona que no tiene discapacidad, cuando entra en un restau-
rante y preguntan a su pareja: “;Donde se sentara? ¢;Ddnde la colocaremos?”, como si aquella persona
no estuviera presente. Varios investigadores sociales sefialan que, para poder identificar el origen de todas
estas barreras, nos tenemos que referir a otro concepto, el capacitismo, el cual estd muy arraigado en el
imaginario social.

El capacitismo (ableism) es el conjunto de creencias y practicas cotidianas que sefialan la idea que hay un
determinado tipo de cuerpo y mente que es el estandar de la especie humana, el estandar con el cual todo
el mundo se tiene que comparar, aquel tipo de sujeto y de cuerpo que se proyecta normativamente como
lo perfecto y tipico de la especie y, por lo tanto, como lo que es esencial y plenamente humano (Campbell,
2008).

El capacitismo esta implicitamente insertado en la forma de construir entornos y regula las expectativas
sobre como son las personas que los habitan. En cuanto las personas con discapacidad se alejan de este
estandar, se encuentran con barreras que dificultan su participacion en la sociedad. En la medida en que
transformemos los entornos en espacios accesibles e inclusivos podremos garantizar la participacion de
todas las personas en igualdad de condiciones.

|
6. Objetivos de estudio

El proyecto PARTICIPA se centra en el andlisis de la participacion en la sociedad de las personas con dis-
capacidad para dar respuesta a la siguiente pregunta de investigacion:

¢Cudles son los factores facilitadores y las barreras a la participacion en la sociedad de las personas
con discapacidad?

Asi, el objeto de estudio se centra en la interaccion entre la participacion y los factores ambientales. Una

mejor comprension de los factores determinantes de la participacion permitira disefar estrategias innova-
doras que promocionen la participacion plena y efectiva de las personas con discapacidad.
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Los objetivos especificos del proyecto son:

« Evaluar, codificar y calificar la participacion de las personas con discapacidad e identificar factores
determinantes de la participacion (principalmente barreras y facilitadores).

«  Analizar la influencia de los factores determinantes en la participacion de las personas con discapacidad.

«  Comprender las relaciones entre los factores que influyen en la participacion que ayuden a orientar las
intervenciones y recursos destinados a reducir las restricciones y promocionar los factores facilitadores
de la participacion.

Para lograr estos objetivos se esta llevando a cabo un estudio longitudinal prospectivo de cohortes en el
que se espera que participen un minimo de 2000 personas con discapacidad voluntarias a través de una
web, una herramienta innovadora que permite la recogida y el analisis de datos sobre las barreras y los
facilitadores de la participacion con los que conviven las personas con discapacidad. Los datos recogidos
de las personas con discapacidad mayores de 18 afios y residentes en Espafia o Andorra se estratificaran
por edad, género, tipo de discapacidad, situacion socioecondémica y procedencia; lo que permitira realizar
un analisis interseccional del objeto de estudio.

Ademas, también pueden participar en el estudio personas de apoyo (asistente personal, traductor vital,
familiar, amigo...) que se registren y que acomparien a la persona con discapacidad en su participacion o
participen en nombre de la persona con discapacidad.

e Web del proyecto

El estudio se vehicula a través de una web que ya esta activa y en funcionamiento (https://participa.gutt-
mann.com/es/), la cual recoge la informacion a través de una serie de cuestionarios online y un foro de
participacion (https://participa.guttmann.com/foro/). La recogida de datos se realiza a través de esta web,
donde cada persona participante puede responder a una serie de cuestionarios en “su espacio personal”,
accediendo a través de un nombre de usuario y una contrasefa Unicos e intransferibles.

Por otra parte, la web ofrece espacios de participacion directa a través de un foro online organizado en 6
subforos, uno por cada una de las 6 dimensiones: vivienda, movilidad, ocupacién, ocio, relaciones inter-
personales y servicios. Ademas, las tematicas del foro se podran ir ampliando en funcién de la demanda
y el interés de los participantes y crear asi nuevos subforos. En cada uno de estos subforos, las personas
participantes en el proyecto podran aportar reflexiones, opiniones, comentarios, compartir experiencias
sobre situaciones especificas, plantear problemas y proponer soluciones nacidas de circunstancias vividas
en situaciones similares. Cada uno de los subforos estard moderado por especialistas en cada una de las
dimensiones.

La participacion en el foro permite de este modo denunciar restricciones en la participacion a la vez que
aportar y recibir opiniones, soluciones o estrategias innovadoras. Es una plataforma de recogida de infor-
macion cualitativa que sera de gran valor para los objetivos de estudio v, a la vez, funciona como un espacio
de apoyo entre iguales en el que compartir problemas y soluciones. Cada mensaje en el foro puede ser
acomparfado de imagenes o videos para ilustrar la situacion.
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7. Impacto esperado

El proyecto PARTICIPA pretende tener un impacto social positivo para la sociedad en general y para el co-
lectivo de personas con discapacidad en particular. El conocimiento social generado a través del proyecto
permitira profundizar en el andlisis de la participacion de las personas con discapacidad y, por lo tanto, dise-
far estrategias de respuesta basadas en la evidencia cientifica y surgidas directamente del colectivo (Iégica
bottom-up), huyendo asi de la mirada paternalista. Este conocimiento no solo tiene valor desde el punto de
vista cientifico sino que es informacion de utilidad para los grupos de interés o stakeholders del ambito de
la discapacidad (asociaciones de personas con discapacidad, otras entidades sociales, decisores politicos,
profesionales, etc.).

Ademas, este proyecto da visibilidad a las situaciones que vulneran el derecho de participacion de las per-
sonas con discapacidad, haciendo pedagogia acerca de las discriminaciones existentes con la finalidad de
promocionar la conciencia social y el cambio de mirada hacia la discapacidad.

Figura 3. Impacto del proyecto PARTICIPA

Visibilidad Innovacién

© O
mf N, ©)

Conocimiento Transformacioén social

Fuente: elaboracién propia.

En resumen, PARTICIPA es un proyecto innovador para transformar nuestra sociedad a partir de:

e Visibilizar: hacer visibles las restricciones y barreras existentes por razén de discapacidad. Aumen-
tar la conciencia social hacia las situaciones de vulneracién de derechos que viven las personas con
discapacidad. Hacer pedagogia para fomentar un cambio de mirada hacia la discapacidad, y transitar
del modelo médico al modelo social. PARTICIPA sera un altavoz de las necesidades expresadas por el
colectivo, dando voz a las personas con discapacidad sobre como quieren participar en la sociedad.

¢ Generar conocimiento: generacion de datos, conocimiento y evidencia que permita disefiar estrate-
gias innovadoras para dar respuesta a las restricciones existentes y suprimir barreras.

¢ Innovacion social: disefar nuevas propuestas, ideas, estrategias, servicios..., orientados a promocionar
la participacion a la sociedad de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones que el resto.
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¢ Transformacion social: hacer difusion entre todos los agentes sociales implicados sobre nuevos co-
nocimientos, buenas practicas y estrategias innovadoras que transformen la realidad, con el objetivo de
conseguir su aplicacion para generar cambios en la cultura y el funcionamiento de nuestra sociedad.

PARTICIPA es un proyecto de investigacion social dirigido a conocer y entender cémo se puede
promocionar la participacion en la sociedad de las personas con discapacidad, con la voluntad de
transformarla para que sea plenamente inclusiva.

Las personas que participen en el estudio conoceran qué les puede ayudar a incrementar la partici-
pacion y recibiran recomendaciones para hacerlo en una efectiva igualdad de oportunidades. jJuntos
suprimimos barreras y construimos una sociedad mejor!

Si eres mayor de edad y tienes una discapacidad, entra en la web y jparticipa!

https://participa.guttmann.com/es/
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1. Introduccioén

Este articulo tiene su origen en la visita que realizaron el presidente y otros
miembros del Comité Espafiol de Representantes de Personas con Dis-
capacidad (CERMI) al Archivo Histérico Nacional (AHN) en el mes de abril
de 2021. Con motivo de esta visita, los archiveros del AHN prepararon una
muestra de documentos en los que aparecieran representadas las perso-
nas con discapacidad y las instituciones que, desde la Edad Media a la
Contemporanea, han asumido la asistencia a las mismas, con el propdsito
de ofrecer una primera aproximacién a las fuentes documentales para la
historia de la discapacidad conservadas en este archivo. A esta seleccién
inicial de documentos se han afiadido algunos mas para esta publicacién.

La concepcién de la discapacidad y la situacion social de las personas con
discapacidad ha cambiado notablemente a lo largo de la historia, desde un
modelo denominado como tradicional o de la prescindencia, que relegaba
a las personas con discapacidad a una situacion de exclusién, segregacién
y marginacion, a otro en el que aquéllas dejan de ser consideradas inutiles
por la sociedad en la medida en que consigan ser rehabilitadas y norma-
lizadas, hasta la Ultima etapa, la més reciente en la conceptualizacion de
la discapacidad, la cual, basada en la autonomia personal y la autodeter-
minacién, tiene como meta compartida por todos los agentes sociales la
inclusion y la igualdad de derechos (Lépez, 2019, pp. 837-844).

La seleccion documental suponia un reto, toda vez que a nadie se le ocul-
tan las dificultades que presenta la busqueda de informacién sobre grupos
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humanos marginados histéricamente. A la escasez y dispersion de las fuentes documentales se suma otro
inconveniente derivado de su naturaleza, la distorsionada imagen que proyectan de las personas con disca-
pacidad, pues estas siempre aparecen como meros agentes pasivos, carentes de voz propia. En efecto, la
practica totalidad de las referencias documentales encontradas proceden de los archivos de las institucio-
nes benéficas o de los poderes publicos en el ejercicio de sus funciones de proteccién y control social del
colectivo de personas con discapacidad.

Por otro lado, dada la heterogeneidad de este grupo social, la muestra debia atender cuestiones como los
distintos tipos de discapacidad (fisica, sensorial, intelectual), su origen (congénita o sobrevenida a causa de
un accidente o un acto de violencia), su caracter temporal o permanente, y el grado o estado de afectacion
(leve o grave) de las facultades del individuo. Debemos sefalar que se han respetado los términos con los
que aparecen designados en la documentacién los individuos que tienen alguna discapacidad, aunque hoy

” LT3

cojo”, “tullido”, “invalido”, “inutil”, “deforme”, “enfermo”,

” o« LT3

dia se consideren peyorativos: “lisiado”, “manco”,

“deficiente”, “demente”, “loco”, “anormal”, etc.

.|
2. La Edad Media

Este periodo de la historia se caracteriza por la influencia del cristianismo en todos los aspectos de la vida
politica, econémica, social y cultural. La posicidn social frente a la discapacidad en esta etapa, fuertemente
influida por la Iglesia, fue ambivalente. Por un lado, aunque los concilios y la legislacion canénica condena-
ban el infanticidio, la discapacidad podia ser interpretada como el resultado del pecado original o la obra del
diablo, por lo que muchas personas con discapacidad, consideradas “deformes”, “defectuosas” o “ende-
moniadas”, sufrian el rechazo y eran perseguidas por las autoridades civiles y eclesiasticas, acabando con
frecuencia en la hoguera. Por otro lado, la discapacidad se contemplaba como la obra de Dios, convirtién-
dose en objeto de misericordia y caridad cristiana, de modo que las personas que la tienen son receptoras
de obras benéficas por parte de los buenos cristianos, que las realizan como un medio para alcanzar la
salvacion (Andrés, 2018). En consecuencia, durante el medievo y los siglos siguientes proliferan por toda
la cristiandad fundaciones e instituciones de caracter asistencial (asilos, hospicios, hospitales, colegios),
promovidas por particulares, corporaciones e instituciones eclesidsticas, pertenecientes al clero regular y
secular, para recoger a los menesterosos, entre los cuales se encuentran las personas con discapacidad.

El AHN custodia, en el grupo de fondos de instituciones eclesidsticas desamortizadas, mas de dos mil fon-
dos documentales del clero regular, tanto de érdenes masculinas como femeninas; cerca de un centenar de
fondos de catedrales y mas de dos mil de iglesias parroquiales, colegiatas y ermitas; y 110 fondos de hospi-
tales pertenecientes a distintas instituciones pias y asistenciales. El volumen de documentos de este grupo
de fondos asciende a 9697 legajos, 21.045 libros y 4075 carpetas de pergaminos (de la Cruz, 2003). En esta
enorme masa de documentos se puede encontrar una variada tipologia documental (actas fundacionales,
reglamentos, actas de visitas, cuentas, expedientes personales de asistentes y asistidos, libros registro,
inventarios de bienes y enseres, correspondencia, etc.), que contiene abundante informacion sobre funda-
ciones e instituciones benéficas en las que fueron asistidas muchas personas con discapacidad. Con esta
informacién se puede estudiar la historia socioeconémica de la asistencia social, los usos de la beneficen-
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Cia, sus objetivos y multitud de aspectos relacionados con la vida de los asistidos, entre quienes se hallaban
numerosas personas con discapacidad, no soélo durante la Edad Media sino también en la Edad Moderna.

Un ejemplo destacado del interés que para la historia de la discapacidad tienen los fondos documentales
antes mencionados lo tenemos en el manuscrito, redactado en torno a 1550, con instrucciones para ense-
far a hablar, leer, escribir y contar a sordomudos. Elaboradas por fray Pedro Ponce de Ledn, monje bene-
dictino del monasterio de San Salvador de Ofa (Burgos), constituyen un ejemplo pionero que, venciendo
resistencias importantes, abrieron camino a la educacion de los sordomudos’.

Las instituciones eclesiasticas no son las Unicas que asumen la responsabilidad de subvenir a las personas
con discapacidad. Como se apuntd anteriormente, también las corporaciones (concejos y comunidades de
villa y tierra) jugaron un papel destacado en la asistencia social durante la Edad Media. Ejemplo de ello son
las asignaciones o pensiones que otorgaron a los vecinos que habian sufrido mutilaciones en los conflictos
bélicos en los que se vieron envueltos los habitantes de las aldeas, villas y ciudades medievales. Es el caso
de un grupo de vecinos de la comunidad de aldeas de Daroca (Zaragoza) a comienzos del siglo XV, que, en
el transcurso de las guerras fronterizas entre las Coronas de Castilla y Aragdn, habian sido apresados por
los castellanos y mutilados de una mano, recibiendo una compensacion monetaria (20 sueldos jaqueses de
plata) por parte de dicha comunidad. Este tipo de compensaciones por mutilaciones sufridas en combate o
como castigo impuesto a los cautivos eran frecuentes. En la serie de albaranes del archivo de la comunidad
de aldeas de Daroca se cuentan hasta un total de 13 documentos de este tipo concedidos entre 1402 y
1418, cifra muy elevada para la época?. El archivo de la comunidad de aldeas de Daroca se conserva en el
AHN, en el grupo de archivos privados, de corporaciones y colecciones.

.|
3. La Edad Moderna

Durante los siglos XVI y XVII, pero, sobre todo, a partir del XVIIl, comienza a desvincularse progresivamente la
discapacidad de la demonologia (Lépez, 2019, p. 841). Los avances registrados en cirugia y medicina (como
la técnica para ligar las arterias a los mufiones en las amputaciones, el uso de forceps y suturas para cerrar
las heridas o la utilizacion de prétesis y aparatos ortopédicos) transformaron poco a poco la conciencia social
respecto a algunos tipos de discapacidad y se empezd a pensar en la posibilidad de que las personas que las
tenian pudieran llevar una vida “normal” si se les proporcionaban los medios adecuados (Andrés, 2018). Por
otra parte, el humanismo renacentista comenzo a poner en tela de juicio los paradigmas antropoldgicos y pe-
dagogicos sostenidos hasta entonces. Los nuevos tiempos empezaran el edificio de la educacién no tanto por
la sublimacién y transmisién de valores tradicionales como por el redescubrimiento del hombre como sujeto
y principio de educacién. Ya no se trataba tanto de reformar la naturaleza encaminandola a los valores de la
tradicion, se tratara sobre todo de perfeccionarla desde sus propias circunstancias individuales. Este principio
abrird unas posibilidades inusitadas a aquellos colectivos que hasta entonces no habian tenido acceso a la

1. AHN, CLERO-SECULAR_REGULAR, 1319. Este documento fue objeto de “La Pieza del Mes” de febrero de 2020 del Archivo Histérico Nacional.
Elaborada por Elena Jiménez Lopez, puede consultarse en el siguiente enlace: https://www.culturaydeporte.gob.es/cultura/areas/archivos/mc/
archivos/ahn/ofertas-pedagogicas/la-pieza-del-mes/2020/febrero-2020.html.

2. AHN, DIVERSOS-COMUNIDADES, Car. 54, N. 20.
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educacion, como es el caso de las personas con discapacidad. A diferencia de lo sucedido en el medievo,
la existencia de pobres y menesterosos, aunque formara parte de la existencia del mal en el mundo, podia
mitigarse y erradicarse. Los humanistas del XVI, los arbitristas del XVIl y los ilustrados del XVIII tendran una
visién optimista y en no pocas ocasiones utdpica: para ellos el mal puede mitigarse e incluso erradicarse y ser
vencido. Por ello, proponen una panoplia de medidas legislativas, culturales y asistenciales para incorporar a
los pobres y a los desprotegidos a la sociedad (Vergara, 2002, p. 138).

A medida que avanza el siglo XVIIl, comienza a tomar fuerza la idea de que debia existir una responsabilidad
social hacia las personas con discapacidad. La llustracién hara recaer esta responsabilidad sobre el Estado,
que empezara a asumir competencias en los ambitos de la educacion y de la beneficencia, obligaciones que
antes no tenia o que abandonaba en manos de los particulares y de otras instituciones como las corpora-
ciones o la Iglesia. El Estado absolutista, pues, entra de lleno en la reglamentacién juridica y organizacion
de la asistencia social. El Libro VII (titulos XXXVII y XXXVIII) de la Novisima Recopilacién aborda los diversos
centros asistenciales (casas de expositos, hospitales, hospicios y casas de misericordia), regulando su ré-
gimen y funcionamiento con todo detalle (Maza, 1987, pp. 163-175).

El Estado asume la supervisidon de los centros asistenciales, incluso de aquellos que han sido fundados por
particulares, corporaciones (cofradias, concejos) o instituciones eclesiasticas, para evitar abusos o dejacio-
nes de responsabilidad. Ejemplo de ello es el expediente del Consejo de Castilla sobre la reunion y arreglo
de los hospitales de la ciudad de Cérdoba y su obispado (1815-1820)3; y el expediente incoado a instancia
de Francisco Grimaud de Velarde por el que solicita licencia a dicho Consejo para establecer un instituto
destinado a la ensefianza de los ciegos de ambos sexos®.

Del mismo modo, y con idéntica finalidad, se fiscalizan y controlan las cofradias y hermandades, bajo cuyo
amparo se encontraban muchas personas con discapacidad. Sirva de ejemplo el expediente del Consejo
de Castilla (1766-1831) sobre la modificacion y aprobacion de las ordenanzas para el régimen y gobierno
de la Hermandad Obra Pia de la Visitacién de Nuestra Sefiora Santa Isabel y Animas del purgatorio sita en
el Convento del Carmen Calzado de Madrid, que agrupaba a los ciegos que vendian en la calle almana-
ques, gacetas y otros papeles de devocién y diversion®; o el dictamen del mismo Consejo de 1748 sobre el
memorial presentado por la Cofradia de Ciegos de Valencia solicitando vender privativamente las gacetas,
romances e impresos de a pliego y medio pliego, y que se les exima del pago de derechos reales®.

En lo que respecta a la fiscalidad, los monarcas trataron de favorecer a las personas con discapacidad
mediante la exencién de bagajes, tributos reales y cargas concejiles, como la concedida a los ciegos por
un privilegio otorgado por Isabel la Catdlica en 1487. Sin embargo, esta exencién fue objeto de frecuentes
reclamaciones por aquéllos ante las autoridades, que no siempre la respetaban, por lo que terminaban en
pleitos ante las audiencias y el Consejo de Castilla. Es el caso de José Canelas, ciego y vecino del Puerto
de Santa Maria, que pleitea en 1745 con el fiscal del Consejo de Hacienda por ese motivo’; y el de varios
ciegos, vecinos de Santiago de Fontaneira (Lugo), Corral de Almaguer (Toledo), Abandames (Asturias) y
Laciana (Ledn), que solicitan al Consejo de Castilla en 1817 y 1818 la expedicién de un documento con el
que acreditar tal privilegio®.

3. AHN, CONSEJOS, 3537, Exp. 6.

4. AHN, CONSEJOS, 3618, Exp. 6.

5. AHN, CONSEJOS, 868, Exp. 30.

6. AHN, CONSEJOS, 6839, Exp. 19.

7. AHN, CONSEJOS, 37694, Exp. 3221.
8. AHN, CONSEJOS, 3370, Exp. 2.
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Las autoridades reales persiguieron y castigaron los fingimientos por el perjuicio que causaban a los verda-
deros receptores de la caridad. Ejemplo de ello es el expediente iniciado por el gobernador de las salas del
crimen de la Audiencia y Chancilleria de Granada (1792-1796) remitiendo al Consejo de Castilla documenta-
cion relativa a la causa contra Juan Bouche None, un francés detenido en las inmediaciones de Almufiécar
y que se fingia mudo, sordo e insensible®.

Sin embargo, muchas veces eran las personas con discapacidad las perseguidas y castigadas por las au-
toridades civiles y eclesiasticas. Las personas ciegas fueron victimas frecuentes de la represion ejercida por
los tribunales inquisitoriales debido al modo de vida de muchos de ellos, que deambulaban por las calles y
plazas de las villas y ciudades del reino mendigando y recitando romances o cantando coplas, que podian
ser interpretadas como escandalosas, supersticiosas, blasfemas o heréticas. En los fondos de Inquisicion
se conservan numerosos procesos de fe contra ellos™.

Los monarcas del siglo XVIIl impulsaron también las primeras medidas destinadas a asegurar una remunera-
cién a los militares que quedaban invalidos como consecuencia de las heridas sufridas en las guerras. Felipe
V promulga el 26 de octubre de 1717 el “Reglamento para el establecimiento de los Oficiales y Soldados
de las Tropas destinadas a Invalidos y sueldos que respectivamente deben gozar”, donde se disponia que
con los oficiales y soldados impedidos que disfrutaban del sueldo de invalidos, se formaran compariias
compuestas por dos capitanes, dos tenientes, dos subtenientes, tres sargentos y cien soldados. El 20 de
diciembre de ese mismo afio se promulga la “Real Ordenanza sobre la residencia, sueldos y disciplina de los
Oficiales y Soldados invalidos o impedidos, incluso los de Reales Guardias”. Doce afios mas tarde, en 1729
se dispone por Real Orden que se considerase a las Unidades de Invalidos (Batallones) como unidades
militares y en servicio. Por Real Orden de 7 de julio de 1732, los Batallones existentes pasan a convertirse
en Regimientos y se crean compaiias de invalidos habiles y compaiias de invalidos inhabiles. Aquellos que
resultasen inutilizados en las dotaciones de los buques de la Armada y los que procedieran de los Batallones
de Infanteria y Marina también fueron incluidos.

Asi pues, la intervencion del Estado absolutista en relacién con la discapacidad se manifiesta en la adop-
cion de un variado conjunto de medidas y actuaciones, de todas las cuales tenemos ejemplos en la do-
cumentacion custodiada en el AHN, donde se conserva una parte de la documentacion producida por las
instituciones de la monarquia espariola durante la Edad Moderna (Consejos, Juntas y Secretarias de Estado
y del Despacho). A finales del siglo XIX fue la propia Administraciéon quien hizo entrega al AHN de aquella
documentacion que los organismos del Antiguo Régimen no habian llegado a remitir al Archivo General de
Simancas. Esta abundante documentacién corresponde a la Camara de Castilla y a los Consejos de Casti-
lla, Aragén, Cruzada, Estado, Hacienda, Indias, Inquisicién y Ordenes; a Juntas como la de Incorporaciones,
Beneficencia, Sanidad, etc.; y a las Secretarias de Estado y del Despacho de Estado y de Guerra y Hacien-
da; asi como a la producida por los tribunales de distrito de la Inquisicion. Un conjunto de 67.500 legajos,
6990 libros y 4588 mapas, planos y dibujos que, a medida que se avance en su organizacién y descripcion,
constituird un depodsito de informacion imprescindible para el conocimiento de la discapacidad en la Edad
Moderna.

9. AHN, CONSEJOS, 17083, Exp. 24.
10. AHN, INQUISICION, 2354, Exp. 7; 3726, Exp. 230; 200, Exp. 33; 211, Exp. 8; 205, Exp. 24; 1674, Exp. 5.
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|
4. La Edad Contemporanea

El proceso secularizador de la asistencia social en Espana, iniciado por los monarcas absolutistas en el siglo
XVIII, terminara cristalizando en el nuevo régimen liberal a partir del segundo tercio del siglo XIX, tras los co-
natos fallidos de 1812 y del Trienio liberal (1820-1823). En efecto, en plena Guerra de la Independencia, las
Cortes de Cadiz proyectan un plan asistencial y sanitario acorde con el pensamiento liberal. La Constitucién
de 1812 reclama para el Estado y los organismos publicos (articulo 321) la asuncién y control de la asis-
tencia social. Establece que seran los Ayuntamientos los encargados de cuidar y supervisar los hospitales,
hospicios, casas de expdsitos y demas establecimientos benéficos costeados por el comun. Los centros
asistenciales de patronato particular se regiran por sus estatutos, si bien sujetos a la inspeccion de los je-
fes politicos a fin de evitar abusos e irregularidades. El retorno en 1814 de Fernando VIl y del absolutismo
deroga este secularizador proyecto asistencial, al igual que todo el entramado constitucional gaditano. Un
segundo intento tiene su marco en el Trienio liberal con la promulgacion de la ley de 6 de febrero de 1822,
que por primera vez en la historia espafiola traza un completo plan organizativo de la beneficencia publica,
fundamentado en la uniformidad administrativa y en la pretendida supresion de los centros benéficos parti-
culares. Sin embargo, el prematuro cercenamiento del periodo constitucional anula otra vez estas disposi-
ciones Tras la muerte de Fernando VII, una serie de disposiciones legales culminan en el restablecimiento de
la ley general de beneficencia de 1822, que permanecera en vigor hasta mediados del siglo XIX, aunque las
instituciones benéficas particulares conservaran sus patrimonios y una importante autonomia econémica
(Maza, 1987, pp. 176-180).

A mediados del siglo XIX se acomete una nueva reorganizaciéon global de la beneficencia. La ley de 20 de
junio de 1849 establece una divisién primordial entre la beneficencia publica y la privada, que continuara su
desarrollo bajo el patrocinio de la iniciativa particular y de la Iglesia. Los centros publicos se clasifican en tres
categorias: generales, provinciales y municipales, segun los servicios prestados y el origen de sus recursos. La
direccion de la beneficencia queda en manos del Ministerio de la Gobernacion, a través de una Junta General
de Beneficencia (auxiliar del gobierno en la direccién de los establecimientos generales). Las Juntas Provincia-
les y Municipales se encargan del gobierno y administracién de los establecimientos provinciales y municipa-
les. Por Real Decreto de 14 de mayo de 1852 se aprueba un minucioso Reglamento general para la ejecucion
de la mencionada ley. La importancia histérica de estas disposiciones no entrafia dudas por permanecer en
vigor, con ligeros retoques, hasta bien entrado el siglo XX. Entre estas modificaciones cabe sefalar la desapa-
ricion (en el Sexenio democratico) de las Juntas de Beneficencia (General, Provinciales y Municipales), cuyas
funciones directivas y administrativas pasan a ser competencia, respectivamente, de la Direccion General de
Beneficencia, las Diputaciones provinciales y los Ayuntamientos (Maza, 1987, pp. 183-194).

Por otra parte, tras la promulgacién de la Ley de Instruccién Publica de 1857, impulsada por Claudio Mo-
yano, ministro de Fomento, el Estado quedaba obligado a proporcionar ensefianza a sordomudos y ciegos
en establecimientos especificos, procurando que hubiese por lo menos una escuela de esta clase en cada
distrito universitario, y que en las escuelas publicas de nifios se atendiese, en cuanto fuera posible, a su
educacion (articulos 6 y 108). El establecimiento modelo para todo el pais seria el Real Colegio de Sordo-
mudos y Ciegos de Madrid, fundado en 1802 bajo el patrocinio de la Real Sociedad Econémica Matritense
de Amigos del Pais, y que en 1852 pasaria a depender del Ministerio de Fomento con el nombre de Colegio
Nacional de Sordomudos y Ciegos (Burgos, 2005, pp. 183-187).
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Para estudiar la historia de la discapacidad en la época contemporanea a través de los fondos documen-
tales conservados en el AHN se debera acudir, en primer lugar, a los del Ministerio del Interior, denominado
de la Gobernacién desde 1835 a 1977, entre cuyas amplias atribuciones se encuentran la sanidad y la be-
neficencia, de las cuales se encargaré la Direccién General de Beneficencia o de Beneficencia y Sanidad.
Entre las competencias de este 6rgano directivo cabe mencionar la creacién, supresion (prerrogativas estas
ultimas que extiende a la beneficencia particular), dotacién, administracion, régimen e inspeccién de los
centros de patronato publico, asi como la supervision de los de iniciativa privada, y la concesion de plazas
y pensiones en ellos.

Las competencias y actuaciones administrativas en materia de sanidad, beneficencia y educacién no sélo
se extendieron sobre las provincias peninsulares e insulares (Baleares y Canarias), sino también sobre los
territorios ultramarinos (Cuba, Puerto Rico, Santo Domingo y Filipinas). La direccion de los asuntos que
afectaban a estos Ultimos correspondié al Ministerio de Ultramar desde 1863 a 1899, afos de creacion y su-
presion de dicho Ministerio, cuyos fondos documentales (6087 legajos y 885 libros) se conservan en el AHN.

Seguidamente se expondra una relacién de expedientes y documentos ilustrativos de todas estas compe-
tencias y actuaciones administrativas sobre discapacidad.

Entre las facultades de la Direccién General de Beneficencia estaba la concesion de plazas y pensiones en
colegios de sordomudos y ciegos (como alumnos internos o externos), en manicomios y en otros estable-
cimientos benéficos (hospitales, hospicios) a personas con discapacidad. Asi, por ejemplo, en la visita rea-
lizada por los miembros del CERMI, se mostré el expediente de concesién en 1889 de una plaza de interno
en el Colegio Nacional de Sordomudos y Ciegos de Madrid al nifio ciego de ocho afios Pablo Alcazar, hijo
de un jornalero madrilefio, que ya asistia como alumno externo pobre'"; y el expediente de concesion de una
plaza en la clase de pobre en el Manicomio de Santa Isabel de Leganés (Madrid) en 1875 a Manuel Villegas,
“demente”, que habia ingresado en 1868 como pensionista de segunda clase, a solicitud de su madre, viuda
de 74 afos, que no podia afrontar los gastos de estancia de su hijo en dicha institucién y adeudaba 2792
pesetas'.

Como ya hemos apuntado, el gobierno se reserva en exclusiva la facultad de crear o suprimir estableci-
mientos benéficos, prerrogativa que se extiende a la beneficencia particular. Es por ello por lo que Aniceto
Legar Martinez hubo de presentar en 1889 al Ministerio de Ultramar un proyecto para la creacién de una
escuela de sordomudos y ciegos en Filipinas. El expediente resultante detalla la plantilla con que debia con-
tar el centro y la titulacién y conocimientos que debian poseer los docentes y el resto del personal'. Es el
mismo caso que el de Francisco Dolz y Lloréns, ciego por accidente, que solicita (1891) el establecimiento
en Puerto Rico de una escuela de sordomudos y ciegos, para la cual se postula como profesor y director'4;
o el de la Orden de Religiosos Hospitalarios de San Juan de Dios, que solicitan permiso para establecer un
manicomio en Manila y se les ceda para tal fin el edificio de la fabrica de tabacos de Malobon'™.

Los establecimientos benéficos solian instalarse en antiguos conventos, cuarteles y edificaciones de va-
riado tipo que habian pasado a manos del Estado, de las diputaciones provinciales y de las corporaciones
municipales por titulos diversos, por lo que se hacia necesario llevar a cabo obras para adaptarlos a sus

11. AHN, FC-M°_INTERIOR, 1428, Exp. 3.
12. AHN, FC-M°_INTERIOR, 200, Exp. 8.

13. AHN, FC-M°_ULTRAMAR, 474, Exp. 23.
14. AHN, FC-M°_ULTRAMAR,339, Exp. 61.
15. AHN, FC-M°_ULTRAMAR, 5346, Exp. 17.
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nuevas funciones. Es el caso del Palacio de Vista Alegre en Carabanchel (Madrid), cuyo expediente de obras
de acondicionamiento para establecer alli el Asilo de Invalidos del Trabajo (1887-1888) se conserva entre
los fondos documentales del Ministerio del Interior. A través de él se puede seguir todo el procedimiento
administrativo de ejecucién de las obras (presupuesto, subasta publica, pliego de condiciones técnicas,
memoria y proyecto de obra) y se halla informacién sobre la situacién del edificio, los materiales utilizados,
asi como los informes elaborados por los arquitectos de la Real Academia de Bellas Artes de San Fernan-
do'®. También se conserva el expediente de obras de acondicionamiento de otras partes del edificio para
establecer el Colegio de Ciegos de Santa Catalina de los Donados (1898-1900)". En los fondos del Minis-
terio de Ultramar se encuentra el proyecto de construccién de un manicomio en la isla de la Convalecencia
(Filipinas) con el fin de separar a los enfermos mentales de los demas asilados en el Hospicio de San José
de Manila. El expediente (1868-1895) acompaia antecedentes relativos al sostenimiento de dicho hospicio
(subvenciones), reglamentos y cinco planos del manicomio proyectado’®.

A veces, las instituciones que pretendian construir centros benéficos recurrian al Gobierno para poder al-
canzar sus objetivos. Es el caso de la Diputacién provincial de Alicante, que solicita la cesion de un terreno
(denominado “Campamento de Rabasa”) perteneciente al Ministerio de la Guerra para construir un mani-
comio. El expediente (del afio 1932) se conserva entre los fondos del Ministerio de Hacienda, competente
en la administracién general de los bienes del patrimonio del Estado™. Ello demuestra que, para el estudio
de la historia de la discapacidad, no basta con la consulta de los fondos documentales producidos por los
departamentos ministeriales con atribuciones en materia de educacion, beneficencia y sanidad, pues existe
documentacion de interés en otros como el de Hacienda.

En lo que respecta a la administraciéon de los establecimientos, la documentacion ofrece datos de interés
para conocer su situacion y las irregularidades que se producian en su gestién, que repercutian directamen-
te en la calidad de la alimentacién y en la atenciéon que recibian las personas con discapacidad que vivian
en ellos. Sirva de ejemplo el expediente incoado en 1887 a la Comision Provincial de Beneficencia de Valla-
dolid, que habia solicitado autorizacién para adquirir varios articulos de consumo (pan, garbanzos, aceite,
arroz, bacalao, patatas, vino, lefia) para el manicomio, el hospital y el hospicio de dicha provincia, pero se le
denegd al haberse detectado irregularidades en la tramitacion®’; o el caso del manicomio de Plasencia, en
el que gracias a la denuncia de una enfermera (1927) se investigan los presuntos abusos cometidos por el
diputado delegado y el administrador?'.

En ocasiones, determinados asuntos relativos a la discapacidad afectan a distintos ministerios y se ponen
de manifiesto las relaciones de cooperacion entre ellos. Es el caso del expediente del Ministerio de la Go-
bernacién iniciado en 1876 a instancia de Miguel Fernandez Villabrille, que pedia extender la instrucciéon de
sordomudos en las escuelas primarias de beneficencia de Espafia y de sus territorios de ultramar con la
Biblioteca de la Ensefianza especial de sordomudos y de ciegos. Fernandez Villabrille, profesor en ese mo-
mento del Colegio de Santa Catalina (Madrid), dependiente de la Direccién General de Beneficencia del cita-
do Ministerio, considera que su obra continuaba y perfeccionaba la iniciada por Ponce de Ledn, Juan Pablo
Bonet y Rodriguez Pereira, entre otros. El Ministerio de la Gobernacion la recomendaria a los Ministerios de

16. AHN, FC-M°_INTERIOR, 2027, Exp. 5.
17. AHN, FC-M°_INTERIOR, 267, Exp. 9.
18. AHN, FC-M°_ULTRAMAR, 5344, Exp. 3.
19. AHN, FC-M°_HACIENDA, 6089, Exp. 19.
20. AHN, FC-M°_INTERIOR, 2103, Exp. 12.
21. AHN, FC-M°_INTERIOR, 600, Exp. 37.
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Fomento y de Ultramar, dando este Ultimo las 6rdenes oportunas a los gobernadores generales de Cuba,
Puerto Rico y Filipinas para que la adquiriesen??. Por el contrario, otras veces se suscitan controversias entre
los departamentos ministeriales, como en el caso de varios militares que habian sido declarados inutiles por
padecer enajenacién mental y se hallaban internados en el manicomio de San Baudilio de Llobregat. El Mi-
nisterio de la Guerra se quejaba porque habia tenido que sufragar su estancia en dicho centro durante seis
meses con cargo a su presupuesto para evitar que la Junta del citado manicomio los expulsara, y exigia que
el Ministerio de la Gobernacién los trasladara a otro centro y se hiciera cargo de los gastos ocasionados?®.

La existencia de numerosos expedientes de repatriacion de slbditos espafioles “dementes” que se encon-
traban internos en manicomios de otros paises (Francia, Alemania, Estados Unidos de América) se explica
por la renuncia de sus respectivos gobiernos a sufragar los gastos de estancia en dichos centros y, en algu-
nos casos, por haber sido reclamados por sus parientes?*.

Entre los fondos del Ministerio de Ultramar también encontramos noticias sobre discapacidades producidas
por accidentes laborales. Es el caso del expediente promovido por la Junta de Obras del Puerto de Manila
proponiendo la concesion de una pension mensual vitalicia a favor de un trabajador de las obras del citado
puerto, Juan Sequefa, el cual habia quedado ciego e inutil por accidente?.

La documentacion conservada en los fondos del AHN también permite acercarnos a un problema que su-
frian un buen nimero de personas con discapacidad psiquica, su reclusion en instituciones penitenciarias
sin recibir un tratamiento adecuado, como le sucedia a Juan Cossi, recluido en la prisién de Cadiz, aunque
su caso se resolvio de manera favorable (1923-1924), pues fue excarcelado y trasladado a un manicomio?®.

La constitucidon de unidades de invalidos en el ejército en el siglo XVIII tendra continuidad en el siglo XIX
y dard lugar a la creacion de un Cuerpo de Invédlidos en 1838. En la Seccidn de Diversos-Colecciones del
AHN se conserva documentacion relativa a estas unidades que procede del Archivo Histérico del Depdsito
de la Guerra, como una Real Orden sobre la formacién de Compariias de Invélidos Inhabiles en 1816 y un
expediente de 1821-1822%", En esta misma Seccién de Diversos se pueden espigar algunos documentos
relacionados con la ayuda a mutilados e invalidos de guerra. En el archivo personal de Margarita Nelken,
escritora y politica republicana exiliada en México tras la Guerra Civil, encontramos informaciones sobre el
dinero recaudado por esta en favor de la Liga de Mutilados e Invalidos de la Guerra de Espaia?®.

Finalmente, en la Seccion de Universidades se puede encontrar documentacion de interés acerca de las in-
vestigaciones académicas realizadas en la antigua Universidad Central sobre discapacidad, concretamente
en la serie de expedientes académicos de alumnos. Por ejemplo, el expediente académico de José Coll Bo-
fill, alumno de la Facultad de Medicina, contiene un ejemplar de su tesis doctoral titulada “La beneficencia
publica y los sordos y sordomudos: influencia de la sordera sobre el desarrollo intelectual y sobre el lenguaje
(ensayo clinico-fisioldgico) (1904-1905)”2°.

22. AHN, FC-M°_INTERIOR, 1447, Exp. 25.

23. AHN, FC-M°_INTERIOR, 462, Exp. 7.

24. AHN, FC-M°_ULTRAMAR, 4748, Exp. 15y 22; 4796, Exp. 8; 4689, Exp. 37; 4706, Exp. 38.
25. AHN, FC-M°_ULTRAMAR, 508, Exp. 18.

26. AHN, FC-PRESID_GOB_PRIMO_DE_RIVERA, 252-1, Exp. 65.

27. AHN, DIVERSOS-COLECCIONES, 191, N. 2y 193 N. 24.

28. AHN, DIVERSOS-TITULOS_FAMILIAS, 3236, N. 87 y 88.

29. AHN, UNIVERSIDADES, 4970, Exp. 13.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 205-214



Belén de Alfonso Alonso-Muinoyerro ¢ Eva Bernal Alonso ¢ José Luis Clares Molero ¢ Cecilia Martin Moreno ¢ 214
Enrique Pérez Boyero

Referencias bibliograficas

Andrés, L. (2018). Breve historia de las personas con discapacidad: de la opresion a la lucha por sus derechos.
https://rebelion.org/docs/192745.pdf.

Burgos, E. (2005). Aproximacion histérica al estudio del Colegio Nacional de Sordomudos y Ciegos de Esparia.
Revista Complutense de Educacion, 16(1), pp. 183-193.

de la Cruz, L. M. (2003). La Seccion de Clero del Archivo Histoérico Nacional. En Galende, J. C. (Coord.), Il Jornadas
Cientificas sobre Documentacion de la Corona de Castilla (siglos XllI-XV) (pp. 373-432). Universidad Complu-
tense de Madrid.

Lépez, J. L. (2019). La conceptualizacion de la discapacidad a través de la historia: una mirada a través de la evo-
lucién normativa. Revista de la Facultad de Derecho de México, 69(273), pp. 835-855.

Maza, E. (1996). Pobreza y asistencia social en Espafia, siglos XVI al XIX: aproximacion histdrica. Universidad de
Valladolid.

Vergara, J. (2002). Marco histérico de la educacién especial. Estudios sobre Educacion, 2, pp. 129-143.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 205-214


https://rebelion.org/docs/192745.pdf

Menores en riesgo de exclusion social por
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1. Introduccioén

La prueba de audicion a los recién nacidos fue estandarizada no hace mu-
cho y supuso un gran avance no solo para la ciencia, sino alin mas para el
neonato y su familia (Marco y Matéu, 2003). Este analisis inicial permite a
los adultos responsables del recién nacido, -y a los especialistas y orien-
tadores—, tomar decisiones sobre los mecanismos de intervencion precoz
y sobre las formas de comunicacion a los cuales se optara: bien desde la
perspectiva sociocultural-antropoldgica o bien desde la perspectiva clini-
ca-patolégica. Conviene advertir sobre los falsos positivos, e incentivar a
los padres y tutores a que trabajen activamente la motivacion extrinseca
para impulsar la necesidad de comunicar.

La respuesta inmediata ha de ser dotar de recursos comunicativos al menor
para que conforme su lenguaje y su pensamiento (Marco y Matéu, 2003).
La relacién entre lenguaje y pensamiento implica un enfoque multidisplinar
sobre el caso, poniendo en juego saberes psicoldgicos, comunicativos, lin-
guisticos (Furth, 1981; Nufez et al., 2020).

Algunos de los programas al uso son el Sistema Avel, el Speech Viewer
Ill, la Prueba de Audicion y el propio Osciloscopio del programa Globus 3.
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En este punto conviene recordar los comportamientos conductuales y linguisticos de los menores pues la
pura observacion suele desviarse de la evidencia cientifica, segln la persona recién nacida conserve restos
de audicién (hearing remands) o muestre algun tipo de disfuncién auditiva (hearing impairment, occasional
deafness, temporary deafness) o sufra sordera de nacimiento (deafness from birth) o desarrolle una sordera
profunda o severa (profound or severe deafness).

.|
2. Planteamiento

La situacion del desarrollo socio-afectivo de las personas con sordera se recrudece cuando su disfuncion
auditiva les genera una marginacion manifiesta por discriminacion social y, por ello, corren el riesgo de
ponerse en situacion de ser excluidos por las personas de su entorno (OMS, 2020; Redaccion, 2010). Las
barreras en la comunicacion se tornan en infranqueables, —sin serlo per se—, por quienes debieran acoger a
esas nifias y a esos nifios extraordinarios, con disfuncion auditiva (Didcesis de Tanger, 2020; Ministere de la
Santé, 2017; Naciones Unidas, 2020).

Los menores son sacados de su espacio de confort, y los retan con las dificultades de la vida adulta acor-
tando o anulando su infancia. Las actuaciones vienen marcadas precisamente por la presencia de algo
diferente que bien recuerda aquella historia, “Por cuatro esquinitas de nada”, presentacion en las recientes
sesiones de «Cuentos para ver y escuchar»? (2018-2019).

Cuando nace una persona con sordera, su enforno humano inmediato puede optar por facilitarle un lenguaje
o por aprender uno que pueda compartir con el neonato. En esta segunda opcién, la familia que recibe a
esta criatura ha de asumir un camino; sea cual sea, es un pulso contra la adversidad y a favor del desarro-
llo del pensamiento y la integracion social. Ahora bien ¢solos o acompafiados?, y llegado el caso, ¢quién
acompania al bebé?, ;quién acompana a los progenitores o tutores?

Las implicaciones vienen demarcadas por sus respuestas a dichas preguntas; y estas son las que condicio-
nan el tercer paso: ¢cual es ese lenguaje compartido?, ¢ optamos por dos formas de comunicacion o por
una? Lo mas certero es la adaptada a cada caso especifico.

Cada entorno marca o impone sus reglas y, de ellas, dicta leyes que protejan al menor, leyes que faciliten la
obtencion de formas de comunicacién que convivan juntas. La mayoria de la sociedad se comunica oral-
mente, y una minoria conoce el lenguaje de sefias o la lengua de signos ¢No seria mejor conjugar ambas
formas de comunicacion: oral y signada? La opcién mas enriquecedora y mas posibilitadora es la que pone
en rendimiento las cualidades de la sociedad multimodal en la que vivimos. Sin animo de simplificar, y ain
con lo tremendamente injusto que ofrece la brevedad de una sintesis a estos casos, para esta problematica
nos quedamos con los puntos siguientes:

1. En sintesis, es un breve cuento en torno a una anécdota clave. Esta historia de ficcion descubre como las puertas de un determinado lugar eran
todas redondas, y un cuadrado quiso entrar, pero no podia; la propuesta fue cortar sus cuatro esquinas a todo cuadrado que quisiera entrar. Las
vicisitudes se suceden... Después de una buena pensada, escuchando a todas las partes, se opt6 por la menos agresiva: ampliar las puertas y
darles formas rectangulares para asi todos tengan holgura de paso (Ruillier, 2014).

2. Iniciativa conjunta del Centro de Escritura-UCA (ES) con la Asociacion de Personas Sordas de Jerez (APESORJE) en la Biblioteca Municipal de
Jerez de la Frontera (Cadiz-ES). En el Diario de Jerez (https://www.diariodejerez.es/jerez/Cuentos-Bibloteca-Apesorje_0_1417958659.html, https://
tinyurl.com/y3rbckhuy), y en el Centro de Escritura de la Universidad de Cadiz ( https://centrodeescritura.uca.es/cuentos-para-ver-y-escuchar/).

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 215-225


https://www.diariodejerez.es/jerez/Cuentos-Bibloteca-Apesorje_0_1417958659.html
https://tinyurl.com/y3rbckhu
https://tinyurl.com/y3rbckhu
https://centrodeescritura.uca.es/cuentos-para-ver-y-escuchar/

Menores en riesgo de exclusién social por disfuncién auditiva: proceso de apropiacion fonética y 217
lengua de signos en Marruecos

» Los adultos responsables del menor aprenden la lengua de sefias o de signos, y el menor puede comu-
nicar desde su minuto cero, leyendo sus rostros y sus manos.

+ La persona recién nacida vive la experiencia comunicativa a pleno rendimiento de su innata capacidad
comunicativa.

«  Durante el proceso prelinguistico y hacia la madurez postlingtiistica, se barajan formas de ensefiar a
verbalizar de forma audible, pues esa base le abrira las puertas al aprendizaje autbnomo en este mundo
letrado multimodal.

La realidad es mucho mas rica que este ‘suefio’ que barajamos muchos miembros de la comunidad de
signohablantes (sordos y oyentes). Cierto que no es un suefio generalizado, pues eso implicaria admitir que
hay un Unico camino de realizacién personal, de pleno derecho, y con exquisito respeto a la dignidad de la
persona. No lo hay, no; ciertamente no es tan facil.

Sin embargo, nuestro ‘suefio’ en absoluto representa una utopia, sino mas bien una reivindicacion comparti-
da que reclama la dotacion de una mayor informacién, en formato audiovisual subtitulado con interpretacién
en la lengua de signos del pais y signo-video. ¢Ddnde? En los espacios de acogida del neonato y de cara
a sus progenitores o tutores, a través de la comunidad educativa y de los profesionales del entorno de la
sanidad de cada pais del mundo.

.|
3. Contexto

Concretamente, el marco del presente analisis-reflexién se ubica en varias experiencias desarrolladas en
Marruecos durante unas estancias de formacién y de voluntariado: a) Aprendizaje y servicio con estudiantes
de grado y egresados de la Universidad de Cadiz (extracurricular), b) Practicas de master (curricular), (cfr:
Gallardo Marcos et al., 2011; Sibén-Macarro et al., 2016; Sibdn-Macarro y Fonollosa Bosh, 2016; IdeLab,
2018). Espacios de aprendizaje a los que hemos vuelto en sucesivas ocasiones hasta que comenzd la pan-
demia (nuestra Ultima estancia fue el pasado julio de 2019)°.

Uno de los requisitos previos a la participacion en estas experiencias era recibir unas breves sesiones de
formacion que facilitaran la comprension de esa porcién del pais de acogida a quienes cruzaban el Estrecho
hacia Africa, al tiempo que ayudaran al aprendiz a mantener esa recomendable sabia actitud de observacion
+ silencio + reflexién, -imprescindibles en contextos de apoyo a la poblacién autéctona-.

Otros contenidos de esas sesiones eran: a) las cuatro palabras basicas de cortesia en dariya marroqui
(gracias, perddn, por favor, ayuda), y algunos saludos y formalismos (buen dia, ;como esta?, encantado de
conocerle) en lengua de signos y en el dialectal de la zona; b) informacién sobre la forma de vestir; c) los
alimentos y las comidas; d) las zonas de las ciudades y la actitud de una persona cooperante/ voluntaria.

3. Desde aqui nuestra mas sincera gratitud a las religiosas y a los cooperantes espafoles, y al personal marroqui, que nos acogian siempre con
una ejemplar disposicién y una sonrisa en sus rostros.
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Algunas ideas o reflexiones mas iban surgiendo, segun el perfil de los asistentes; siempre la frase de cierre
era la misma: sonreir, preguntar, aprender observando (tomar nota y compartir intuiciones). Al final de cada
jornada, en Espana y alli, ‘se reseteaba’ la formacién en funcién de las actividades en las que cada cual se
hubiera aplicado.

Se procuraba hacer ver que la atencion a la menor o al menor con sordera responde a un formato de educa-
cién en régimen de cooperacion con el pais de acogida; es decir, el personal marroqui conocia de primera
mano las necesidades de la infancia y las colaboraciones eran conjuntas y con una vocacion de servicio
compartida.

Esas nifias y esos nifios que nacian con disfuncién auditiva se encontraban en una familia que no disponia
de recursos para procurarles una formacion especifica e inclusiva; asimismo, estos menores se enfrenta-
ban a una sociedad que identificaba la sordera como sinénimo de torpeza e ineptitud, a lo que se suma el
significado que se le otorgaba de ‘castigo’ a los padres (incluso mas centrado en la madre) por ‘tener una
hija o un hijo con discapacidad auditiva’ por sus creencias, siendo incluso causa de repudio. La infancia se
les reducia en el tiempo, o se les anulaba o suprimia, por una presién social ineludible, y practicamente se
encontraban abocados a ‘digerir’ comportamientos de adultos al tiempo que aprendian a desenvolverse en
ese entorno adverso.

Llegados a este punto, habia que adaptarse y ver caso por caso. Retomando de nuevo el simil del cuento
breve mencionado, cabria admitir que la solucién de ‘los circulos’ ganaba, y la sociedad imponia la llamada
“desmutizaciéon” mientras la Lengua de Signos Marroqui (LSM) se fuera normalizando, estandarizando y
difundiendo. Visto que esa medida era la que ayudaba a los menores a desenvolverse en su entorno, dicha
meta fue erigida como guia para conducir las actuaciones educativas con los menores de edades de infantil
y de escolarizacién primaria. No estaban solos, aunque los recursos de los que por entonces disponian las
familias fueran escasos, y las acciones de las instituciones autoéctonas resultaran insuficientes, sin recono-
cimiento, no bien remuneradas.

Los proyectos internacionales se cimentaban sobre los informes emitidos por los organismos gubernamen-
tales y, como sefialamos antes, siempre se activaban en régimen de cooperacion. Desde lo que conocimos
entonces, por la parte extranjera, Ecosol-Sord apuesta por una mejora de la infraestructura educativa con
cofinanciacién de Manos Unidas, la atencién de menores con disfuncién auditiva a través de dos colegios
especificos, el programa de apadrinamientos cubre los gastos de transporte, comedor y material escolar.
(Bendito, 2008).

El tiempo en el que colaboramos en el norte de Marruecos, Ecosol-Sord era la institucién que respaldaba los
proyectos de base (apoyos vigentes hoy dia). A ello se sumaban otras tantas colaboraciones que llegaban
de diversas instituciones y universidades, en forma de dotacién de un aula de ordenadores (Caja Madrid), de
la fabricacion gratuita de audifonos para los menores con restos de audicion (Universidad de Las Palmas),
de construccion de espacios para las trabajadoras de los Centros (Manos Unidas). A todo ello, se sumaba
también el envio de voluntariado de apoyo en forma de practicas curriculares (varias instituciones educati-
vas extranjeras).
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3.1. Agentes y destinatarios

Las nifias y los nifios con disfuncién auditiva llegaban de casi todas partes de la mitad norte del pais, tanto
a la escuela infantil como al centro de edades superiores y hasta los catorce o quince afios. Si bien habia
un precio de matricula, de comedor, de desplazamiento o de materiales, cada familia aportaba lo que bue-
namente podia en funcion de sus ingresos. La diferencia se suplia con las donaciones de particulares y con
las aportaciones de los proyectos de atencién a la infancia en general, y apoyo al desarrollo integral de las
personas con sordera en particular.

Las trabajadoras marroquies eran oyentes, con muy buenas cualidades para la atencién de los menores y
para las clases tanto orientadas a la apropiacion fonética o “desmutizacion” como de capacitacion profesio-
nal en algunos oficios muy demandados en su entorno*. Asimismo, se las formaba para su trabajo de ma-
nera que se las pudiera acreditar oficialmente esa formacién: la gran mayoria, mujeres marroquies; algunas
de ellas, con sus hijos en alguno de los centros (ayuda circular y mutua).

Las personas responsables de los centros eran espafolas, Hermanas Franciscanas de Maria Inmaculada
(congregacion catdlica). El grupo permanente de trabajadoras estaba formado por cinco mujeres que ya
llevaban muchos afos viviendo en el pais, inmersas en su lengua y cultura. Todas ellas eran tituladas en
algunas de las especialidades necesarias para trabajar con personas con sordera, en la linea de pedagogia
terapéutica, audicion y lenguaje, logopedia.

Las otras mujeres espafolas que no ocupaban cargos de direccion eran maestras con especializaciones
afines. Todas ellas conocian la lengua de signos; sin embargo, los menores con sordera salian a aprender
la Lengua de Signos Marroqui (LSM) en instituciones marroquies pues se garantizaba mejor el proceso de
inclusién y las fases de socializacién e integracion.

En estos centros, la accion educativa es global, funcional, posibilitadora, activa, efectiva. Proviene de un
impulso de apoyo jamas sustitutivo ni meramente asistencial, y que evitaba todo atisbo de subyacentes pro-
yecciones protectoras (paternalistas o maternalistas), pues dificultarian el desarrollo de las competencias
basicas y el ejercicio autobnomo de su implicacion en la sociedad con el potencial implicito de poder influir
en ella. La atenta observacidn de sus sesiones de aula, sus espacios/ tiempos de recreo, su implicacion en
los aprendizajes nos descubrié que el sentimiento compartido de estar en un espacio protegido era donde
arraigaban los menores su empoderamiento.

3.2. Exclusion social o comunicacién oral

Desde esos tiempos de formacién/ accion, y en una primera aproximacion a esta dicotomia en forma de
«reto vs. huida», velamos que se conjugaba una variable eminentemente social, —la exclusiéon-, con un pro-
ceso eminentemente personal, —la participacion en el proceso de apropiacién fonética—.

Con estas edades, y en estos contextos, la percepcién de la sordera suponia una resta en grado absoluto.
La sociedad parecia centrarse en dicha falta de audicién como una carencia sin retorno, que les hace creer-
se la proyeccién de ‘el otro’ en su ‘yo’, en un invasivo juego de alteridad avalada por una inmensa mayoria

4. A la sazdn, los preadolescentes y jovenes con sordera aprendian ebanisteria, carpinteria, alfareria, a tejer con maquinas de tricotar, corte y
confeccion, informatica, restauracion (alli llamado “cocina”).
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marginadora (por ignorancia o por un pasivo devenir). Cualquier otra cualidad que poseyeran quedaba eclip-
sada por tan solo la carencia de uno de los sentidos: la audicion. La suerte de estos nifios queda en manos
de la fortuna de dar con gente que les descubra la magia que tienen a mano y en sus manos (permitasenos
la redundancia por énfasis).

Para contrarrestar, los retos consistian en descubrirles la necesidad de evitar toda dependencia o sumision
por dicha carencia de audicion, y ampliar sus horizontes de vida desde las otras cualidades con las que
pueden suplir la disminucién o la ausencia de tan solo uno de sus sentidos. Es una afirmacion de Perogrullo,
pero necesaria: la persona con sordera no es sindnimo de sordera: primero es persona; luego, tiene sordera,
pero esta no la define en todo su ser.

La experiencia constata que no contar desde la primera infancia con el apoyo del lenguaje conlleva inelu-
diblemente un retraso en los procesos cognitivos (Furth, 1981, pp.51-52). El retraso en la adquisicion del
lenguaje catapulta su futuro, por eso la puesta en marcha de iniciativas como estas han de contar con todo
el respaldo humano y socio-econémico.

Sea en Espafia o sea en Marruecos, los padres tienen en sus manos elegir. Alli, la “desmutizacién” era la
opcién que mas y mejor contribuia a la integracion socio-afectiva y cultural de entre las posibles, se elige
y no se obliga; cierto es que tienen varios caminos pudiendo imbricarse algunos de ellos en el proceso de
vocalizacién (Instituto Superior de Formacion de Recursos en Red Para el profesorado, 2008; Furth, 1981;
Garcia Molina et al., 2014; Salvador, 2017).

Otra obviedad es que la “desmutizacién” se aplica a personas con sordera no a personas que son mudas. Si
la causa de que no hablen es la pérdida de audicion y su aparato fonador funciona, el proceso de apropiacion
fonética es posible. Eso si, las formas alternativas de comunicacion se ofrecen a las personas que no comunican
oralmente, y se basan en la teoria de la «comunicacion total» (Total Communication), por la cual se elige y se
personaliza la mejor via para que la comunicacion sea plenamente funcional. Los gestos que acompanan a las
letras o a las palabras, las palabras complementadas, la combinacion de textos iconicos con la articulacion foné-
tica, danzas o mimicas con valor comunicativo... Es un método muy recurrente para toda intervencién temprana.

Estos procesos no eran ni son excluyentes, sino que han de convivir en armonia con el aprendizaje de la
Lengua de Signos Marroqui (LSM). Solia ser la mentalidad lo que frenaba ese doble camino: comunicacion
oral y comunicacién signada; incluso hoy dia, los padres y tutores eligen para su nifia o nifio con sordera una
educacion oral (y no solo en Marruecos, tenemos casos en otros paises de la Unién Europea o de América).
Es decir, se trata de un fenédmeno que se detecta en otros paises; se vincula con el concepto y el papel de
la educacién en dichos paises. Toda suma es riqueza, resulta obvio en un discurso, no asi en los hechos.
Desde nuestro punto de vista, las opciones desafortunadas provienen de la vertiente radicalizada:

+ Quienes rechazan la lengua de signos por la creencia de que sera instrumentalizada por la sociedad
para detectar personas “retrasadas”, pues quieren formar parte de dicha sociedad sin crearse barreras
en la comunicacion, y sin estereotipos o ideas.

+ Quienes rechazan lo oral con el pretexto de que es algo ajeno a su identidad, hasta el punto de abando-
nar lo oral aprendido, renunciar a la lectura y la escritura en la lengua de su pais, y renunciar a su vida
privada por requerir la dependencia de un intérprete de por vida.

La normalizacién y la igualdad se rige por la identidad natural: seres humanos libres con capacidad de so-
cializar y de comunicar, de sumar y no restar, pues es una/ uno mas de la comunidad humana.
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Desde nuestra experiencia, creemos que: lo que si hay que rechazar es cualquier forma de paternalismo
asistencialista, lo que si hay que rechazar es que la compasién o esa reduccién de impuestos por el porcen-
taje de discapacitados contratados sirvan para obtener una ayuda econdémica o un empleo. Los esfuerzos
por la supresién de las barreras en la comunicacién, por integracion y la igualdad nos hacen salir de la zona
de confort a todas las personas, sean oyentes o no.

Van surgiendo métodos; el juego de ejercicio y el juego de imitacidon contribuyen a estas dinamicas. Por
ejemplo, A jugar... para iniciar en el aprendizaje de las lenguas arabe y espafola a nifios y nifias con proble-
mas de audiciéon y de lenguaje, tanto a nivel oral como escrito, con sistemas alternativos de comunicacion
(Molina y Trigo, 2014). Asimismo, otras propuestas cuajan en otros lugares, por ejemplo en un equipo de
expertos de Murcia, cuyo “objetivo es mejorar la educacion de nuestros alumnos con sordera en todos los
ambitos: lingUistico, curricular, emocional y social y dotar de herramientas y recursos apropiados al profe-
sorado y a los padres.” (EOEP Discapacidad Auditiva Murcia, 2020)

Consideramos que «sordo se nace, mudo se hace»; y, si se hace, que sea por libre eleccion y no por falta
de medios. Es sabido que cuantas mas formas de comunicacion se conozcan y usen, mas opciones de
expresién comunicativa se activan, sea idioma o sea dibujo, pintura, musica... De que aprendan una voca-
lizacion en esas edades, desde la primera infancia, va a depender su acceso a un sistema de escritura y la
expresion escrita en si, que sin duda posibilitara el acceso a una importante herramienta para la organiza-
cion del pensamiento.

Retomando el hilo, en aquellas aulas tenian reproducciones en tamario natural del aparato fonador, de la
zona bucal, que les ayudaban a visualizar los puntos de apoyo de este instrumento humano natural de vien-
to y percusion. Disponian de un laboratorio para la prueba del grado de percepcion auditiva, de una aulas
amplias en las que habia auriculares que actuaban de amplificadores (habia verdadera prisa en las docentes
para aprovechar los restos de audicion y forjar la estructura lingUistica antes de la pérdida total de audicién).
Gracias a la cooperacién, tenian auriculares hechos a medida.

Evitamos entrar en las causas de la sordera en algunos de esos menores pues seria motivo de otro estudio
que versara sobre los cuidados sanitarios y el trato recibido durante la edad infantil; nos desviaria del eje
de la presente indagacion-reflexion: barajar la “desmutizacion” para favorecer la inclusién social en funcién
del contexto. (OMS, 2015; Ouardirhi, 2016)> Aprovechamos para insistir en que cada situacion requiere su
solucidn; se constata que, en ese pais y en esos momentos, los procesos de lectura labio-facial y la “des-
mutizacién” eran la clave de la integracion social de los menores.

5. Mas del 30% de los casos de pérdida auditiva en nifios son causados por enfermedades infecciosas en la infancia que pueden prevenirse
mediante la vacunacion y las buenas practicas de higiene. Ademas, el 17 % de los casos de hipoacusia en nifios se deben a complicaciones en el
momento del nacimiento, como la prematuridad, el bajo peso al nacer, la asfixia perinatal y la ictericia neonatal. Mejorar las practicas médicas de
las madres y los nifios ayudaria a prevenir estas complicaciones (traduccion propia).
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|
4. Discusion y reflexion

A partir de lo expuesto, y visto desde fuera, resultaria facil entrar en planteamientos en perfiles socio-econoé-
micos semejantes, incluso extrapolar nuestro ‘yo’ en la ‘alteridad’ de ‘el otro’ invadiéndola o, incluso, prosti-
tuyéndola. Sin embargo, consideramos mas efectivo analizar los «pros» y los «contra» de estos procesos de
ensefianza y aprendizaje y de las competencias clave, pues aportarian luces sobre la toma de decisiones.

Entre «los pros», hemos de mencionar que los menores con sordera:

1.

10.

11.

12.

Acuden a los centros educativos cuyas actividades les ocupa en sus horas libres después o antes de
su tiempo de escolarizacion obligatoria.

Estan en un entorno seguro, en el cual los menores conocen la sensacion de vivir en dicho entorno fren-
te al que cargan a sus espaldas en su ‘mochila-vital’ fuera de las paredes de su casa o de dicho centro.

Saben que otras instituciones nacionales y extranjeras colaboran con ellos a través de la aportacion/
donacién de recursos a los cuales podran acceder guiados por personal experto y entregado.

Las instituciones autéctonas conocen la labor que se hace gracias a la cooperacion internacional y, en
no pocas ocasiones, colaboran segun la ley vigente lo facilite o les favorezca.

Los menores y sus familias reconocen las estrategias de empoderamiento personal que pueden ir asi-
milando para sobrevivir fuera de esos centros.

Disponen de recursos para una capacitacion personal y profesional en la linea de la realidad laboral en
su pais.

Quedan las familias tranquilas, pues sus descendientes o tutelados son atendidos segun sus necesi-
dades especificas y con caracter global (alimentacién nutritiva e insercidn social), asimismo se sienten
aliviadas de esa sensacién de carga o sentido de culpa que les sefiala en su porcion de la sociedad
marroqui, —o incluso por ellas mismas-.

Los métodos conducentes a la apropiacion fonética que son aplicados por especialistas nacionales y
extranjeros se basan en la convivencia connatural de varias lenguas europeas en ese espacio arabofo-
no, y estratégicamente en subordinacion al arabe y al francés (es decir, de la mas clara discriminacién
fonética —espariol-, a la mas compleja —arabe—, pasando por el francés).

Los métodos de apropiacion fonética favorecen el acceso y el uso de la escritura entre los menores y
adolescente, por lo que ganan en autonomia y en autoaprendizaje.

La aplicacion de dichos métodos conlleva una apertura al aprendizaje de la Lengua de Signos Marroqui
(LSM), que va sustituyendo paulatinamente ese banco de gestos visoespacial y simbdlicos que se fue-
ran generando dentro del &mbito de la comunicacién doméstica.

Las actividades formativas en estos centros se disefian desde el compromiso incondicional de la supre-
sién de las barreras en la comunicacion.

Muchos conservan los lazos afectivos como grupo cohesionado, como si de una gran familia se tratara,
lo cual conlleva que los aprendices ven a las personas del centro como una alianza segura, una tabla
de salvacion garantizada.
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Por «contra», la presion social conlleva que:

1. Los aprendices disimulen su sordera para evitar que la poblacién de su entorno haga caer sobre ellas y
sobre ellos los estereotipos anacrénicos y simplistas topicos contra las personas sordas.

2. Lalengua de Signos Marroqui (LSM) se aprenda a puertas abiertas, pero se usa discretamente o dentro
del centro, pues el usuario seria tildado de indtil.

3. Como consecuencia del desconocimiento, el uso del apelativo metonimico “sorda” o “sordo” eclipsa de
forma abrumadora todas las cualidades del sujeto con discapacidad auditiva.

4. Las familias opten por el habla con su voz y evitan el habla con sus manos, pues de este modo no seran
negativamente sefalados.

5. Dado que algunas familias no pudieron acudir a la escuela o son agrafas, no aprecian ni ponen en valor
el acceso a la escritura ni tienen capacidad para reconocer que ese sistema sustitutivo de la comunica-
cion oral o signada es un instrumento para la organizacion del pensamiento.

6. Como consecuencia de los puntos anteriores, la culminacion de la formacién no siempre implica éxito,
—aunque ya seria sumergirse en la personalidad que desarrollan los aprendices en téxicos entornos
excluyentes-.

.|
5. Conclusiones

Resulté todo un privilegio haber tenido la ocasién de pasar por esas experiencias formativas con el Centro
de Escritura de la Universidad de Cadiz. Estar en primera linea de esta singular batalla es un privilegio de
aprendizaje y servicio en colaboracion. La supresion de las barreras en la comunicacién comienza por dar
herramientas para el desarrollo de dicha comunicacion, que llega mejor a la escritura a través de la “des-
mutizacién”, y en convivencia con la Lengua de Signos Marroqui (LSM). El caso de la apropiacién fonética
en combinacion con la Lengua de Signos Marroqui (LSM) resulta enriquecedora con efecto camaledn en la
integracién social desde la adaptacién al medio que lo sustenta, y sobre la libertad de poder elegir. Tiene un
frente a favor: el apoyo a poblacién en riesgo de exclusién social.
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Tal y como anuncia su proélogo, este manual surge de los contenidos que
aborda el postgrado: «Personas con discapacidad: derechos sociales y
cultura de las capacidades» de la Universidad de Barcelona.

Estructurado en 6 moddulos, el texto atiende a cuestiones como la evo-
lucién de los distintos paradigmas de la discapacidad o la conquista de
derechos histéricamente usurpados y reconocidos hoy en el ordenamiento
juridico nacional e internacional. También, a la construccién de la cultura
de la capacidad que demanda herramientas para ser contrarrestada, como
aquellas que se dirigen a asegurar la accesibilidad de entornos e infor-
macién desde la implementacién de principios de disefio universal y que
posibilitan la autonomia personal y el desarrollo de una vida independiente.
Recoge la necesidad de medicion y de evidencias que permitan desvincu-
lar la inclusion de la idea de quimera. Plantea imprescindible la considera-
cion de aspectos bioéticos y el reconocimiento de la capacidad juridica de
las personas con discapacidad en el desarrollo de politicas sectoriales o el
disefio de estrategias y recursos para su atencion. Presenta, para finalizar,
algunas iniciativas vinculadas a la innovacioén social y tecnolégica que han
mostrado un impacto positivo en su bienestar y calidad de vida.

En el primero de los mddulos «Derechos de las personas con discapaci-
dad», Blanca Cegarra Duenas reflexiona sobre la vinculacion de la situacion
de discriminacién actual de las personas con discapacidad y la respuesta
social a sus necesidades segun los modelos explicativos de la discapa-
cidad que se han ido transitando y que, de una u otra manera, conviven.
Introduce el concepto de capacitismo y concluye que la inclusién necesita
de la responsabilidad colectiva y de la concepcién de las personas con
discapacidad como sujetos de derecho.

M2 Carmen Barranco Avilés nos acerca el modelo tradicional de derechos
—mas cercano a una perspectiva integradora que inclusiva— que, siendo he-
rramienta para el reconocimiento de la dignidad de todos los seres huma-
nos, ha participado en la reproduccion de determinados estigmas sociales.
Expone el paradigma de la vulnerabilidad, presente en la Convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad (en adelante, la Convencion)
a través de tres elementos: la revisién de la teoria de la justicia basada en
derechos; la aplicacion de este enfoque a lo relativo a las personas con dis-
capacidad y la incorporacion de la concepcién social de la discapacidad.
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Continuando con la revision de los procesos de generalizacion y de especificacion en el reconocimiento de
los derechos y su relacion con los distintos modelos explicativos de la discapacidad, Rafael de Asis Roig
analiza con detalle la Convencion. Explora su incidencia en el ordenamiento juridico espafiol y la presenta
como herramienta de reconocimiento de derechos y, por tanto, de lucha contra la discriminacion y promo-
cion de la inclusion.

Oscar Moral Ortega identifica en la Convencion los articulos més relevantes en materia de accesibilidad y
autonomia, educacion, empleo, salud y proteccién social, entre otros, y se detiene en la Ley de promocién
de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia.

M2 del Pilar Diaz Lépez presenta la relacién entre la Convencion y la Agenda 2030, que persigue la conse-
cucién de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS en adelante). Con el objetivo de erradicar las des-
igualdades en el mundo y basada en el derecho internacional de los derechos humanos, la Agenda 2030,
alineada con lo identificado en el Informe mundial sobre discapacidad de 2011, establece 17 objetivos y
169 metas. A pesar de que solo siete de estas, que involucran a 5 objetivos, inciden directamente en la vida
de las personas con discapacidad, la autora hace un ejercicio de interpretacion de todo su conjunto para
vincular cada ODS con los articulos de la Convencion.

El médulo dos «Conceptos fundamentales y medicién de evidencias de inclusion» inicia con la aportacion
de Agustin Huete Garcia sobre la cultura de las capacidades. Entendida como aquella que discrimina a
quienes se alejan del cuerpo “normal”, considerado como mas valioso, supone serias desventajas para las
personas con discapacidad. En su exposicion de los distintos elementos que participan en su construc-
cion sefala que su incorporacion y reproduccién estan estrechamente vinculadas a diversas practicas e
instituciones. De esta manera, la transformacion hacia una sociedad mas inclusiva requiere no solo de la
eliminacion de los elementos materiales que la comprometen, sino también de todo contenido cultural que
los sostenga.

Consuelo del Moral Avila y Luis Delgado Méndez abordan aquellos elementos materiales que, en relacién
con la utilizacién de los entornos, comprometen la igualdad de oportunidades de las personas con disca-
pacidad. El disfrute de sus derechos pasa por la creacion de espacios bajo criterios de disefio universal, asi
como por la adaptacion de todos aquellos que impiden su participacion por cuestiones de accesibilidad a
través de la realizacion de los considerados ajustes razonables.

M? Pilar Diaz Lopez nos acerca la asistencia personal como herramienta protagonista para la promocion
de la autonomia personal y la vida independiente de las personas con discapacidad. Recogida en diversas
normativas nacionales e internacionales, la figura profesional atiende aquellas tareas de la vida diaria que
algunas personas con discapacidad o en situacién de dependencia no pueden realizar sin apoyo o por ellas
mismas, posibilitando la toma de decisiones y el control de la propia vida.

Antonio Jiménez Lara expone diferentes fuentes estadisticas sobre la demografia de la discapacidad a nivel
internacional, en las que se evidencia que los indices de pobreza, las limitaciones para realizar actividades
de la vida diaria y la presencia de estas a lo largo de la vida son mas pronunciadas en mujeres que en hom-
bres. Presenta diferentes medidas y fuentes para el estudio de la poblacién con discapacidad, asi como
algunas de sus limitaciones. También, ciertas consideraciones derivadas de los resultados que arrojan y que
apuntan, fundamentalmente, a la necesidad de atender al espacio social que las personas con discapacidad
ocupan.
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Cerrando este segundo médulo, Eduardo Diaz Veldzquez analiza la desigualdad en el acceso a la condicién
de ciudadania de las personas con discapacidad, tanto desde un punto de vista formal, relativo al recono-
cimiento de derechos de diversa naturaleza, como sustantiva o practica. Propone la discapacidad como
factor de estratificacion y desigualdad social que marca la trayectoria de vida y la propia identidad de quie-
nes en ella son reconocidos. Este hecho supone que la discapacidad ha de ser considerada en el disefio de
politicas sociales que pretendan asegurar la practica efectiva de derechos como el acceso a la condicion de
ciudadania, la proteccioén social o a la educacién y el empleo.

El moédulo 3 atiende especificamente a las mujeres y nifias con discapacidad e inicia con el andlisis de
Marta Valéncia Betran sobre su situacion en Esparia. Destaca la importancia de visibilizar la situacion de
discriminacién de mujeres y nifias con discapacidad, que esta se recoja y regule especificamente a nivel
normativo, que se considere en distintos movimientos sociales como el feminista o el de la discapacidad y
se promueva la creacién de asociaciones de mujeres con discapacidad desde las que autorrepresentarse y
reivindicar sus derechos.

M? de las Mercedes Serrato Calero aclara las diferencias teéricas en torno a tres interpretaciones de las
discriminaciones que mujeres, adolescentes y nifias con discapacidad confrontan: doble discriminacion,
discriminacion mdltiple y discriminacién interseccional. Se centra en esta Ultima, entendida como una herra-
mienta de analisis de caracter relacional que atiende a las distintas condiciones y situaciones que tienen lu-
gar de manera simultanea en la vida de una persona. Desde el prejuicio o el privilegio, la convivencia de es-
tas supone un impacto en la experiencia vital que ha de ser considerada dentro de las categorias analiticas
que pretendan explicar o dar respuesta a las opresiones que experimentan las mujeres con discapacidad.

Isabel Caballero contextualiza histéricamente el movimiento feminista de la discapacidad en Espaiia. Con ori-
gen en la sociedad civil y asimilacion posterior en las organizaciones representativas de la discapacidad, ha po-
sibilitado la actual red de iniciativas representativas de las mujeres con discapacidad, sobresaliente en relacién
con las existentes en paises de nuestro entorno. Sefiala el reconocimiento de la discriminacién interseccional
en la Convencion como un hito producto del empoderamiento y trabajo de muchas mujeres con discapacidad
junto al de diversas instituciones nacionales € internacionales implicadas en la defensa de sus derechos, como
la Fundacion Mujeres del Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI).

Esther Castellanos aborda la consideracion de los derechos sexuales y reproductivos como derechos hu-
manos y universales que, en el caso de las mujeres y nifias con discapacidad, quedan recogidos en la ya
citada Convencion. La sexualidad de las mujeres y nifias con discapacidad y la toma de decisiones sobre
Su propio cuerpo sigue relegada a un segundo plano en lo que a su estudio, defensa y promocion se refiere.
Las consecuencias de este hecho —producto de un entendimiento paternalista e infantilizante de este grupo
poblacional-, se extienden a diversas cuestiones relacionadas no solo con la proteccion de su salud, sino
también con la permisividad de practicas que cuestionan su derecho a la maternidad, aumentan el riesgo
de sufrir violencia sexual o el ser sometidas a esterilizaciones forzosas.

El médulo cuatro, introducido por Blanca Bérquez Polloni, explica las bases de la bioética y su contribucion
a los derechos humanos de las personas con discapacidad. Alejandose de la nocion tradicional de vulne-
rabilidad vinculada a la discapacidad, reconoce el componente politico en la toma de decisiones colectivas
para la buena vida de cada uno de sus miembros. Desde una perspectiva interdisciplinar, que ha de ajus-
tarse al caso concreto huyendo de utdpicas estandarizaciones, la bioética considera la diversidad desde la
“igualdad de las diferencias” garantizando no solo la igualdad formal, también la material.
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Los conflictos bioéticos relacionados con la atencion sanitaria a las personas con discapacidad son objeto
del capitulo desarrollado por Josep M. Solé Chavero desde su experiencia como director de Support-
Girona, una entidad que proporciona apoyo individualizado para el proceso de desinstitucionalizacién psi-
quiatrica. Alineada con el cumplimiento de la Convencidn, especificamente con su articulo 12 relativo a la
capacidad juridica de las personas con discapacidad, se argumenta una critica a la legislacién espafola
que lo vulnera a través de sus textos y jueces, pero también a responsables politicos y organizaciones que,
desde dentro y fuera de nuestras fronteras, podrian estar participando en la produccién de estandares pa-
ralelos, y desiguales, sobre derechos humanos en base a la discapacidad.

Carlos de la Cruz Martin-Romo y Gaspar Pablo Tomas Diaz tratan la necesidad de la educacion sexual en
todas las etapas de la vida y para todas las sexualidades e identifican algunas de las barreras que impiden
a las personas con diversidad su desarrollo y disfrute. La construccién como seres sexuados, la experimen-
tacion de la sexualidad y la erética de las personas con discapacidad no escapa al contenido cultural que
se expresa y aprende a través de prejuicios, politicas sociales o el acceso insuficiente a recursos y apoyos,
entre otras cuestiones.

Esperanza Alcain Martinez retoma el articulo 12 de la Convencion, que reconoce la capacidad juridica de
estas y el sistema de apoyos que han de proporcionar los Estados parte para su garantia, pero que no son
listados ni definidos en ella. Identifica reformas necesarias para el cumplimiento de la Convencién en su
totalidad segun sus principios, que aluden fundamentalmente a dos aspectos: la necesidad de asumir un
planteamiento que exija la garantia del ejercicio de la capacidad de obrar y la distribucién de los apoyos
requeridos que garanticen la autonomia de la persona.

Xavier Puigdollers Noblom hace una exposicion de normas que, como la Convencidn, abordan el consenti-
miento informado y el proceso de toma de decisiones en aquellas situaciones que afectan a la intimidad e
integridad de las personas con discapacidad desde el ambito de la salud. Plantea algunas lineas de reflexion
dirigidas al personal sanitario que tiene entre sus responsabilidades el acompafamiento y la informacién
accesible al paciente.

Nuria Fustier Garcia abre el penultimo médulo, «Politicas sectoriales», con una introduccién a conceptos
basicos relacionados con la politica social y una detallada exposicion sobre los servicios sociales desde
su origen hasta su definicion, objetivos, organizacién y estructuracion. Presenta la Ley de promocién de la
autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia como una norma de gran calado
en el actual sistema de servicios sociales.

Nuria Rajadell-Puiggros y Conxi Reig i Sansd, basadas en los ocho principios de la didactica, se centran en
diferentes estrategias y recursos para fomentar la adquisicién de nuevos conocimientos, procedimientos,
actitudes y valores. Una propuesta de trabajo pedagogico desde un planteamiento inclusivo que se extienda
mas alla del ambito educativo y que se dirige a la consecucién del bienestar social para todas las personas.

Josefa Torres Martinez pone el foco en el valor que la participacién en el mercado de trabajo tiene para la
consideracion de ciudadania y la eliminacion de la pobreza y la exclusion social de las personas con disca-
pacidad. Presenta los distintos entornos laborales y las medidas de adaptacién al puesto de trabajo que,
desde el empleo ordinario o el protegido, contempla nuestro sistema de empleo con relacién a las personas
con discapacidad. Cierra con una reflexién sobre la necesidad de un nuevo marco, también legislativo, que
atienda de manera global la actual situacién del mercado de trabajo y la inclusion de sectores vulnerables,
como las personas con discapacidad.
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Merche Rios Hernandez apuesta por el deporte como un recurso educativo para la inclusién social y la ne-
cesidad de eliminar las barreras que comprometen la participacion de las personas con discapacidad en ac-
tividades deportivas. Presenta tres programas que comparten dicho objetivo desde ambitos y perspectivas
distintas. Una intervencion planificada a distintos niveles que conlleva la implicacién de variados agentes y
la convivencia de la diversidad en la practica deportiva.

Luis Cayo Pérez Bueno describe la contribucion de la sociedad civil organizada a través de entidades del
tercer sector en la construccion del movimiento de la discapacidad. Concretamente la articulada bajo el
CERMI, del que presenta sus origenes y recorrido en sus mas de veinte afios de vida. Apunta hacia una rein-
vencion del movimiento social y representativo de la discapacidad en Espafia y enumera algunas tendencias
hacia las que parece encaminarse.

El médulo 6 «Innovacion social y tecnoldgica» empieza con la aportacién de Dulcinea Mejide Vidal sobre una
iniciativa empresarial que incorpora, dentro de su politica de equidad, aspectos relacionados con el desarro-
llo de manuales sobre accesibilidad y lenguaje inclusivo, informacion y camparias de sensibilizacion sobre
la situacién de poblaciones vulnerables dirigidas a su plantilla o la eliminacion de barreras de comunicacion
o arquitecténicas dentro de sus oficinas.

M? Elena Antelo Garcia se centra en el encuentro entre la economia social y el medio rural como facilitador
del empoderamiento de mujeres con discapacidad fisica y organica. La economia social invierte los prin-
cipios de otros paradigmas econémicos basados en el lucro y ofrece alternativas como los Centros Espe-
ciales de Empleo de Iniciativa Social (CEEIS) para la integracién de las personas con discapacidad. Estos
enclaves, a pesar de las barreras identificadas en el mundo rural, aparecen como promotores de oportuni-
dades para la poblacién con discapacidad en general y las mujeres en concreto.

Alicia Casals Gelpi expone la relacién entre la discapacidad y la tecnologia médica. Detalla como diversas
protesis o artefactos pueden proporcionar apoyos de diversa indole en relacion con actividades de la vida
diaria para personas con discapacidad fisica, cognitiva o sensorial.

El capitulo desarrollado por Manuel Armayones Ruiz continlia en esta linea, introduciendo la evolucién de
los conceptos de salud, eSalud y salud digital y los beneficios que esta Ultima puede aportar al sistema tra-
dicional. Plantea la necesidad de reflexionar sobre el impacto que no considerar criterios de disefio universal
en la produccién de dispositivos y aplicaciones médicas puede tener entre la poblacidén con discapacidad y
su interaccion con el personal sanitario, ampliando la ya marcada brecha digital.

Jesus Heredia-Galan anuncia los logros que, en materia de accesibilidad universal, ha alcanzado el acuerdo
de cooperacion publico-privada entre el IMSERSO y la Fundacion ONCE. Ademas del trabajo con empre-
sas, emprendedores y Administraciones locales para el cumplimiento del contenido relativo a la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, se ha implementado una formacién en disefio para todas
las personas en el &ambito universitario, se han desarrollado iniciativas vinculadas a la innovacion tecnolégi-
ca, el turismo accesible o la produccion cultural inclusiva.

Alexy Valet reflexiona sobre el uso de algunos conceptos o expresiones como actividades especificas,
actividades generales o deporte inclusivo y el peso que su carga semantica tiene en la reproduccion de un
modelo integrador o la apuesta por la inclusion deportiva. Comprender sus diferencias es identificar o que
cada una de ellas propicia con relacién al espacio que otorga a las personas con discapacidad. Presenta el
baskin como practica deportiva inclusiva.
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Cierra la obra M? Virginia Matuli€ como codirectora del postgrado «Personas con discapacidad: derechos
sociales y cultura de las capacidades» confirmando la perspectiva transversal del programa y el compromiso
de este con la construccion de una sociedad mas inclusiva.

Se trata, por tanto, de una publicacién completa que aborda, desde perspectivas y disciplinas distintas,
cuestiones imprescindibles para la preparacion de las nuevas generaciones de profesionales que desarro-
llaran su labor en el ambito de la discapacidad. Alineada con el modelo de la inclusién, la formacion de la
gue emana el contenido del libro y el manual mismo hacen mas tangible el camino hacia la consecucién de
un mundo mas equitativo y justo.
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Las mujeres victimas de violencia de género tienen derecho a una asisten-
cia integral, psicolégica, social y juridica que debe ser garantizada teniendo
en cuenta sus necesidades especificas. Este documento, desarrollado por
la Fundacién CERMI Muijeres, facilita pautas para orientar la intervencion
del conjunto de profesionales que atienden a las victimas de violencia ma-
chista y, en concreto, a mujeres y nifias con discapacidad.

La falta de reconocimiento e invisibilizacion de las mujeres y nifias con
discapacidad se ha traducido histéricamente en la puesta en marcha de
mecanismos de prevencién y proteccidn a mujeres por parte de las ad-
ministraciones publicas que no contaban con esta realidad, ignorando las
situaciones especificas de violencia y discriminacién a que estas se han
visto sometidas, y que son fruto de la interseccién de dos realidades dis-
tintas: la opresién en base al sexo y la discriminacién por razén de disca-
pacidad, que conlleva nuevas formas de violencia.

Este protocolo, ademas, sefiala con acierto la existencia de otras formas
de violencia contra las mujeres que se ensafian con las mujeres y ninas
con discapacidad, y que quedan fuera de la definicion recogida en la Ley
Organica 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccién Integral
contra la Violencia de Género, pues esta se cifie a las manifestaciones de
discriminacion, desigualdad y relaciones de poder de los hombres sobre
las mujeres, por parte de quienes sean o hayan sido sus cényuges o de
quienes estén o hayan estado ligados a ellas por relaciones similares de
afectividad. No se recogen, por tanto, otras manifestaciones de la violencia
hacia las mujeres, como pueden ser la violencia doméstica o la esteriliza-
cion forzosa, que si estan expresamente incluidas en otros instrumentos
juridicos, como el Convenio del Consejo de Europa sobre prevencion y lu-
cha contra la violencia contra las mujeres y la violencia doméstica (también
conocido como Convenio de Estambul).

Asimismo, este documento toma como referentes otros tratados interna-
cionales como la Convencién sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer y la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, ambos de referencia en
el ambito que aborda este trabajo.

El Protocolo para la atencion a mujeres con discapacidad victimas de vio-
lencia es, por tanto, un instrumento novedoso, que atiende a los convenios
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internacionales en materia de proteccién a mujeres y nifias con discapacidad y aborda en un solo docu-
mento los diferentes sectores en los que se centran los protocolos hasta ahora vigentes (sanitario, policial,
de servicios sociales).

El trabajo comienza con una necesaria contextualizacion de la violencia contra las mujeres con discapaci-
dad. Se recogen experiencias y buenas practicas que se han puesto en marcha en coordinacién entre las
administraciones publicas, las delegaciones autondmicas del CERMI y otras entidades, y que han derivado
en la elaboracién de protocolos concretos en algunas comunidades auténomas. Sin embargo, se explica
que a nivel estatal no existe ninguna herramienta comin de atencién o coordinacién institucional contra
la violencia en mujeres con discapacidad y en el ambito autonémico la mayoria de protocolos ni siquiera
nombran la discapacidad o la abordan como un factor de vulnerabilidad frente a la violencia, sin un desa-
rrollo especifico. Esta primera parte también aborda la falta de accesibilidad a los recursos de atencién a la
violencia contra las mujeres con discapacidad.

En el segundo capitulo la autora define la mision, objetivos, y retos a los que se enfrenta el protocolo, asi
como a quiénes va dirigido y quiénes han participado en el proceso de elaboraciéon. Entre los ocho prin-
cipios rectores que lo guian, se encuentran la conceptualizacion de las violencias, el enfoque de género
interseccional, garantizar la accesibilidad universal a los recursos, la coordinacion interinstitucional, la rele-
vancia de las administraciones locales, la formacién como via para implementar, la asistencia personal, y la
integralidad y recuperacion de las mujeres para que logren el control de su vida en las dimensiones fisica,
psicoldgica, laboral, econémica y social.

A continuacion, el protocolo presenta la ruta de intervencion, en la que se consideran tres factores clave,
el primero de ellos es la deteccion, el segundo es la valoracion y diagnéstico y el tercero de ellos es el es-
tablecimiento de un plan de intervencion con las mujeres y su seguimiento con el fin de revertir la situacion
de violencia y lograr la recuperacion.

La identificacion de necesidades especificas de mujeres con discapacidad que han sido victimas de violen-
cia cuenta con un capitulo propio, en el que se muestran los items para poder hacer ese correcto andlisis.
Aqui se detallan cuestiones basicas para una correcta atenciéon, como disponer de un espacio tranquilo y
confidencial, la escucha atenta y la aceptacién incondicional de la victima, apoyar a la mujer sin hacer uso
de actitudes paternalistas o respetar a la mujer y sus tiempos, evitando hacer juicios de valor o exceder en
los consejos, entre otras.

El protocolo también cuenta con recomendaciones basicas para una atencién de calidad en funcién del
tipo de discapacidad. Se describen las pautas teniendo en cuenta que algunas no son excluyentes y en
ocasiones pueden sumar entre si, pero también pueden ser mas importantes en unas discapacidades que
en otras. Asi, se describen y abordan consideraciones previas sobre los distintos tipos de discapacidad y
se realizan recomendaciones que tienen en cuenta el trato y la actitud, el entorno, la accesibilidad, la forma
de dirigirse a la persona, y otras cuestiones, tanto sobre pautas que se recomienda incorporar, como con-
ductas a evitar.

Se recopila asimismo en el documento informacién de utilidad sobre los recursos de atencién disponibles
para mujeres con discapacidad: el teléfono 016 y 016 online, el Servicio Telefonico de Atencidn y Proteccion
para victimas de la violencia de género (ATENPRO), la app ALERTCOPS de la Policia y la Guardia Civil o la
web de recursos de apoyo y prevencion ante casos de violencia de género (WRAP), de la Delegacion del
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Gobierno contra la Violencia de Género. También se incluyen recursos en las comunidades auténomas y
servicios especificos, como el servicio de apoyo y orientacion juridica de la Fundacion CERMI Mujeres.

Para finalizar, se facilitan una serie de recomendaciones para la incidencia politica, como son la puesta
en marcha de una macroencuesta especifica para las mujeres con discapacidad, incorporar a las mujeres
victimas de violencia de género que son madres de hijos e hijas con discapacidad en la consideracion de
colectivo expuesto a mayor vulnerabilidad, garantizar que las campafas que se pongan en marcha para
la prevencion de la violencia de género sean accesibles plenamente a todos los tipos de discapacidad, la
implementacién de la figura de la asistencia personal, el impulso de campanas de prevencién y programas
de formacion, o incidir para garantizar la accesibilidad de las distintas redes de recursos especializados,
entre otras.

Entre los materiales de utilidad que recopila el documento, podemos encontrar la normativa autonémica
relativa a la violencia de género y los datos de contacto de las oficinas de atencion a las victimas por co-
munidades auténomas.

En resumen, se trata de una herramienta de gran utilidad tanto para las organizaciones de la discapacidad
como de mujeres, asi como para los organismos publicos y privados que busquen trabajar en una preven-
cion y atencion inclusiva, accesible y eficaz con respecto a las situaciones de violencia contra las mujeres
y nifas con discapacidad.
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Breves resenas biograficas

ESTEFANIA ALABAU DE LERA es responsable de
comunicacion de la Federacion Espanola de Fibrosis
Quistica. Licenciada en periodismo y comunicacion
audiovisual, esta especializada en divulgacién cienti-
fica, salud y discapacidad.

BELEN DE ALFONSO ALONSO-MUNOYERRO es
doctora en Historia por la Universidad Complutense
de Madrid. Funcionaria del Cuerpo Facultativo de Ar-
chiveros, Bibliotecarios y Arquedlogos (Seccién de
Archivos), es jefa de Seccidn en el Archivo Histérico
Nacional.

EVA BERNAL ALONSO es licenciada en Historia por
la Universidad Complutense de Madrid. Funcionaria
del Cuerpo Facultativo de Archiveros, Bibliotecarios y
Arguedlogos (Seccion de Archivos) es jefa de Seccién
en el Archivo Histoérico Nacional.

SERGIO HERNAN BLOGNA TISTUZZA es licenciado
en Ciencias Politicas y de Gobierno por la Universidad
Nacional de Lanus en Argentina, Magister en Histo-
ria por la Universidad Nacional de Tres de Febrero y
doctor en Ciencias Sociales y Humanas por la Univer-
sidad Nacional de Quilmes. Es miembro del Observa-
torio de la Discapacidad de la Universidad Nacional
de Quilmes.
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MERCEDES BOTIJA YAGUE es profesora de la Uni-
versidad de Valencia en el departamento de Trabajo
Social y Servicios Sociales. Doctora en Ciencias So-
ciales, graduada en Trabajo Social y licenciada en Hu-
manidades, es integrante del equipo de investigacién
de GESinn Group of Research y ha recibido diferentes
premios de investigacion del ambito social, entre ellos
los del Colegio de Trabajo Social de Cataluna, el de la
Ciudad de Talavera y el del Colegio de Trabajo Social
de Malaga (finalista).

MIGUEL ANGEL CABRA DE LUNA es director de Re-
laciones Sociales e Internacionales y Estrategia de
Fundacion ONCE, consejero del Comité Econémico y
Social Europeo (CESE) en representacion de CEPES y
vocal del Consejo del Real Patronato sobre Discapa-
cidad en representacién del CERMI.

XAVIER CARBONELL SANCHEZ es catedratico de la
Universitat Ramon Llull en la Facultat de Psicologia,
Ciéncies de I’'Educacid i de I’'Esport Blanquerna y ciu-
dadano de Barcelona (Espafia).

CARLA CASTRO GARROTE es profesora de euskera,
graduada en Educacion Primaria por la Universidad
de Deusto de Donostia y Master Universitario en Tra-
tamiento Educativo de la Diversidad en la Universidad
Nacional de Educacion a Distancia (UNED).
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BLANCA CEGARRA DUENAS es licenciada en
Sociologia, Master en Politicas Sociales y Me-
diacién Comunitaria y Master en Gestion Publica.
Es investigadora del programa de Investigacion e
Innovacién Social del Institut Guttmann. También
trabaja como docente de asignaturas de Grado y
Master en la Universidad de Barcelona y la Univer-
sitat Oberta de Catalunya.

JOSE LUIS CLARES MOLERO es licenciado en
Geografia e Historia por la Universidad Complu-
tense de Madrid. Funcionario del Cuerpo Facul-
tativo de Archiveros, Bibliotecarios y Arquedlogos
(Seccién de Archivos), es jefe del departamento
de Integracion de Fondos en el Archivo Histérico
Nacional.

IVAN CARLOS CURIOSO-VILCHEZ es doctor en
Educacion por la Universidade Estadual Paulista
(UNESP) en Brasil. Investigador y consultor en la
planificaciéon, monitoreo y evaluacién de proyectos
educativos, sociales y tecnoldgicos, es docente
universitario de cursos de pregrado y posgrado y
acumula reconocimientos por su labor en la inves-
tigacién en proyectos vinculados a la discapaci-
dad y a la educacién especial e inclusiva por la
Direccion de Gestién de la Investigacion (DGI), la
Direccién Académica de Responsabilidad Social
(DARS) y la Escuela de Posgrado de la Pontificia
Universidad Catolica del Peru (PUCP), asi como
por el Centro Ann Sullivan del Perd (CASP), la
UNESP vy la Asociacion Universitaria Iberoameri-
cana de Postgrado (AUIP) de Espafa, entre otros.
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PAULA MARA DANEL es investigadora del Conse-
jo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técni-
cas (CONICET), con lugar de trabajo en el Instituto
de Estudios en Trabajo Social y Sociedad (IETSyS)
de la Facultad de Trabajo Social de la Universi-
dad Nacional de La Plata (Argentina). Licenciada
en Trabajo Social, doctora en Trabajo Social por
la Universidad Nacional de La Plata), es también
especialista en Epistemologias del Sur (CLACSO)
y diplomada en Filosofia de la Liberacién por la
Universidad Nacional de Jujuy.

LAURA ESTEBAN ROMANI es profesora asociada
de la Universidad de Valencia en el departamento
de Trabajo Social y Servicios Sociales. Es trabaja-
dora social desde hace mas de 20 afios dirigiendo
el departamento de proyectos y transformaciéon
social de la Federacion Espariola de Fibrosis Quis-
tica, donde desarrolla sus tareas como responsa-
ble de calidad.

CARLOS DE FUENTES GARCIA-ROMERO DE
TEJADA es doctor en Derecho, profesor asociado
de Derecho del Trabajo y de la Seguridad Social
(acreditado a Contratado Doctor) en la Universi-
dad Complutense de Madrid (Espafia). Compagi-
na su actividad académica trabajando de mane-
ra interrumpida desde hace mas de 19 afos en
el ambito privado, trabajando durante doce afios
en la atencion a personas con problemas de sa-
lud mental grave y otros cuatro afios en recursos
humanos y la gestion de contingencias comunes y
profesionales. Su principal linea de investigaciéon
es el trabajo de las personas con discapacidad.
A ella se afaden las politicas activas de empleo
y el despido colectivo. Es Premio extraordinario
de Licenciatura y ha recibido dos reconocimientos
por sendas investigaciones, una por el Centro de
Estudios Financieros (2002) y otra por el Colegio
de Abogados de Madrid (2018).
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DANIEL GARROTE ROJAS es profesor Contrata-
do Doctor del departamento de Pedagogia de la
Universidad de Granada e investigador del Grupo
de Investigacion “Valores Emergentes, Educacién
Social y Politicas Educativas” (HUM-580).

JAN IVERN SALA es licenciado en Psicologia por
la Universitat Ramon Llull en la Facultat de Psi-
cologia, Ciencies de I'Educacio i de I'Esport Blan-
querna y ciudadano de Barcelona.

CARMEN JAUDENES CASAUBON es directora de
la Confederacién Espariola de Familias de Perso-
nas Sordas (FIAPAS) y vocal de la Comision para
la Deteccién Precoz de la Sordera (CODEPEH). Es
pedagoga y logopeda.

SARA JIMENEZ-FERNANDEZ es licenciada en
Medicina y Facultativa Especialista de Area en
Psiquiatria. Es doctora por la Universidad de Gra-
nada, Venia docendi en la Facultad de Medicina
de la Universidad de Granada y psiquiatra de la
Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil del Com-
plejo Hospitalario de Jaén. Es investigadora del
Grupo de Investigacion Psiquiatria y Neurocien-
cias (CTS549).

MICHELLE LAPIERRE ACEVEDO es investigado-
ra chilena, magister en Salud Publica Comunitaria
por la Universidad de La Frontera y doctora © en
Estudios Interculturales de la Universidad Catdlica
Temuco. Integrante Nucleo de Estudios Intercultu-
rales e Interétnicos UC Temuco, es investigadora
en estudios criticos de la discapacidad e inclusiéon
en educacién superior en Temuco (Chile).

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 241-245

243

CECILIA MARTIN MORENO es licenciada en His-
toria por la Universidad Complutense de Madrid.
Funcionaria del Cuerpo Facultativo de Archiveros,
Bibliotecarios y Arquedlogos (Seccidon de Archi-
vos), es jefa de Seccién en el Archivo Historico
Nacional.

EVA MORAL CABRERO es doctora por la Uni-
versidad de Salamanca, especializada en capa-
citismo; miembro adscrito al INICO (USAL) y do-
cente en los departamentos de Educacion de la
Universidad Europea y la Universidad Pontificia
de Comillas. Ha desarrollado su carrera profesio-
nal vinculada a la docencia universitaria en el area
de la atencion a la diversidad y como técnica de
diversos servicios de atencién a personas con dis-
capacidad.

FAUSTINO NUNEZ BATALLA es presidente de la
Comisién para la Deteccion Precoz de la Sordera
(CODEPEH) en representacion de la Sociedad Es-
pafiola de Otorrinolaringologia, médico del Servi-
cio de Otorrinolaringologia del Hospital Universita-
rio Central de Asturias y profesor de la Universidad
de Oviedo.

MARTA OCHOA HUESO es licenciada en Comuni-
cacion Audiovisual, master en Periodismo Econé-
mico y Especialista en Informacion Internacional
y Paises del Sur. Actualmente ejerce su actividad
profesional como técnica de comunicacion y edi-
cion de publicaciones en el Centro Espafiol de Do-
cumentacion sobre Discapacidad (CEDD) del Real
Patronato sobre Discapacidad, donde también
realiza las funciones de secretaria de Redaccion
de la Revista Espanola de Discapacidad (REDIS).
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ENRIQUE PEREZ BOYERO es doctor en Histo-
ria por la Universidad de Malaga. Funcionario del
Cuerpo Facultativo de Archiveros, Bibliotecarios y
Arquedlogos (Seccion de Archivos), es subdirector
del Archivo Histérico Nacional.

JOAN SAURI RUIZ es licenciado en Psicologia por
la Universidad Ramon Llull, y doctor en Psicologia
y master en Rehabilitacion Neuropsicoldgica y Es-
timulacién Cognitiva por la Universidad Auténoma
de Barcelona. Se ha formado en psicologia clinica
y desarrolla su actividad profesional en el Hospi-
tal de Neurorrehabilitacion Institut Guttmann de
Barcelona desde 2005, donde combina la practica
clinica con la investigacién y la docencia. Su tesis
doctoral se centr6 en el proceso de adaptacion
psicosocial a largo plazo después de la adquisi-
cion de una lesion medular. Ha participado en con-
gresos tanto a nivel nacional como internacional y
ha publicado varios articulos de investigacién en
revistas indexadas de impacto. Actualmente es el
responsable del Programa Estratégico de Investi-
gacion e Innovacion Social del Institut Guttmann y
el Investigador Principal del proyecto PARTICIPA.

LELIA SCHEWE es doctora en Ciencias de la Edu-
cacion por la Universidad Nacional de La Plata
(Argentina), magister en Ciencias Sociales por la
Universidad de Quilmes y profesora en Educacion
Especial por la Universidad Nacional de Misiones,
docente del departamento de Educacion Especial
de la Facultad de Humanidades y Ciencias So-
ciales de la Universidad Nacional de Misiones y
ex becaria doctoral del Consejo Nacional de In-
vestigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET).
Es investigadora invitada del Observatorio de la
Discapacidad de la Universidad de Quilmes e in-
tegrante del grupo de trabajo Estudios Criticos de
la Discapacidad, del Consejo Latinoamericano de
Ciencias Sociales (CLACSO).
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JOSE MIGUEL SEQUIi CANET es jefe de Pedia-
tria del Hospital de Gandia-Valencia y vocal de la
Comision para la Deteccion Precoz de la Sordera
(CODEPEH).

TERESA G. SIBON-MACARRO es licenciada en
Filologia Hispanica y en Filologia de Estudios Isla-
micos y Arabes por la Universidad de Sevilla (Es-
pana). Es doctora en Filologia dentro del Programa
de Lengua Esparola de esta Universidad, con la
nota maxima de “Sobresaliente cum Laude”. Tiene
un doctorado en Ciencias de la Educacién dentro
del Programa de Didactica de la Lengua y la Lite-
ratura de la Universidad de Cadiz. El tema de esta
tesis estuvo en estrecha relacién con su experien-
cia en el Instituto Cervantes de Rabat y Casablan-
ca (Marruecos), donde particip6 en un Proyecto de
Ensefanza del Espanol para Nifios. En 2004, ter-
mind un Master en Innovacién Educativa. Su inte-
rés investigador esta relacionado con la didactica
de los idiomas, la linglistica aplicada, informatica
para docentes y procesos de ensefianza/apren-
dizaje para personas con discapacidad visual y/o
auditiva. Actualmente es profesora titular del de-
partamento de Didactica de la Lengua y la Litera-
tura de la Facultad de Ciencias de la Educacion de
la Universidad de Cadiz.
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SEGUNDO VALMORISCO PIZARRO es profesor
asociado del departamento de Ciencia politica y
de la administracién de la Universidad Complu-
tense de Madrid. Es miembro del Instituto Com-
plutense de Ciencia de la Administracion (ICCA)
y profesor asociado del departamento de anali-
sis social en la Universidad Carlos Ill de Madrid.
Diplomado en Trabajo Social por la Universidad
Pontificia de Comillas, es licenciado en Sociolo-
gia por la Universidad Pontificia de Salamanca, y
doctor en Andlisis y evaluacién de procesos po-
liticos y sociales por la Universidad Carlos Ill de
Madrid. Acumula mas de 20 afios de experiencia
laboral con personas con diversidad funcional en
diferentes entidades, sobre todo en la Asociacion
Alternativas (prestando servicios de atencion a
este colectivo en diferentes ayuntamientos de la
Comunidad de Madrid). También ha sido técnico
superior en la Consejeria de Asuntos Sociales de
la Comunidad de Madrid.
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ANA VIVANCO ALLENDE trabaja en el Servicio
de Pediatria del Hospital Universitario Central de
Asturias-Oviedo y es vocal de la Comisién para la
Deteccion Precoz de la Sordera (CODEPEH).

JOSE ZUBICARAY UGARTECHE es médico espe-
cialista en Otorrinolaringologia Infantil en el Com-
plejo Hospitalario de Navarra-Pamplona y es vocal
de la Comisién para la Deteccion Precoz de la Sor-
dera (CODEPEH).
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bre de autor/a o autores; su adscripcion institucional y su direccion
email de contacto; un breve resumen de entre 100 y 150 palabras,
que tendra una version en espanol y otra en inglés (abstract), de
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