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Teoria sociologica clasica y discapacidad:
algunos apuntes para un dialogo en

potencia

The classical sociological theory and disability: some notes for a

potential dialogue

Resumen

El siguiente escrito plantea las posibilidades de establecer un didlogo emergente
y necesario entre la tematica de la discapacidad y marcos conceptuales clasicos
de la teoria socioldgica, bajo la sospecha de que en las obras de los tedricos re-
conocidos como ‘clésicos’, podemos encontrar explicaciones/comprensiones que
tributen utilidad al entendimiento de la discapacidad, su reconceptualizacién y re-
definicién. Asumimos que la discapacidad es un fenémeno que se erige como com-
plejo y multidimensional, y que la sociologia nos permite verlo, por un lado, como
un vaivén entre los constrefimientos estructurales que restringen las posibilidades
de “existencia social” en los individuos con esta condicion, y por otro lado desde la
intencionalidad, sentido y motivaciones a partir de las cuales estas personas signi-
fican sus acciones, su condicion asignada y su posicion social. En este sentido, el
siguiente articulo se propone desarrollar la siguiente pregunta: ;cémo pueden las
teorias socioldgicas clasicas y sus conceptos contribuir a la comprension de la dis-
capacidad? Solo a modo de contextualizacion se ofrecen algunos datos empiricos
provenientes de diversas fuentes.

Palabras clave
Sociologia clésica, discapacidad, estructura, accion social.

Abstract

The following writing raises the possibilities of establishing an emergent and neces-
sary dialogue between the subject of disability and the classical conceptual frame-
works of sociological theory. We consider such possibilities under the suspicion
that, in the works of theorists recognized as “classical”, we can find explanations/
understandings that usefully contribute to the understanding of disability, its recon-
ceptualization and redefinition. We assume that disability is a phenomenon that
stands out as complex and multidimensional. We also assume that sociology allows
us to see it, on one hand, as a sway between the structural constraints that re-
strict the possibilities of “social existence” in individuals with this condition, and on
the other hand the intentionality, meaning and motivation from which these people
signify their actions, their assigned status and their social position. In this sense,
the following article sets out to develop the following question: How can classical
sociological theories and its concepts contribute to the understanding of disability?
By way of contextualization, some empirical data from various sources is offered.

Keywords
Classical sociology, disability, structures, social action.
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1. Introduccién’

Este trabajo se articula a partir de la revisiéon de conceptos provenientes de diferentes autores clasicos que,
desde diversas posiciones en la historia de las ideas de la teoria sociolégica y sus concomitantes paradig-
mas, nos invitan a mirar (objetivar) la discapacidad como un fenémeno sociocultural moderno. Por lo mismo,
iniciamos este articulo identificando algunos modelos que han definido e intervenido la discapacidad como
objeto, proponiendo que la categoria discapacidad también puede ser vista como un fenémeno sociologico.
En un primer momento se intenta establecer la relacién entre discapacidad y lineamientos tedricos cataloga-
dos como “estructurales” (Marx, Durkheim y parcialmente Bourdieu), en un segundo momento se pretende
plasmar un dialogo entre discapacidad y orientaciones teéricas que reivindican “la subjetividad en la accion
social” (Weber, Schiitz y Luckmann) para finalizar con un tercero en donde se plantean emergencias tedricas
rotuladas como “intermedias” donde consideramos a Giddens y a Archer; a pesar de que ambas perspecti-
vas se diferencian conceptualmente, las dos encajarian en la categorizacioén de teorias intermedias.

Vale destacar que no es el objetivo de este escrito “tomar una posicién” con algun autor o corriente especifi-
ca sino, mas bien, ofertar una amplia gama de conceptos y autores clasicos para entender la discapacidad,
amplificando de esta forma los prismas y miradas a partir de los cuales los estudiosos del tema se pueden
aproximar a él. También es importante explicitar que operacionalmente nos circunscribimos a la idea de que
la discapacidad es esencialmente una “experiencia habitada”, como dice Valenzuela (2015: 58) “los sujetos
deconstruyen y reconfiguran las estructuras y representaciones sociales conforme a sus vivencias y desde
distintos campos cognitivos, valorativos y afectivos para conducirse dentro de lo social”, lo que incluye las
estructuras que lo constrifien.

Finalmente, y solo a modo de ejemplificacion empirica sobre la realidad de las personas con discapacidad,
se exhiben algunos datos estadisticos provenientes del segundo estudio nacional de la discapacidad en
Chile (Servicio Nacional de la Discapacidad, SENADIS, 2015) y otros a nivel mundial, extraidos de organis-
mos internacionales como la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU), la Organizacién Internacional del
Trabajo (OIT) y la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO).

|
2. La discapacidad como fendmeno socioldgico

En este trabajo solo profundizamos en los modelos médico-rehabilitador y social, debido a que son los
mas usados en investigacion e intervencion de personas con discapacidad. Tal como dicen algunos auto-
res (Imrie, 2004; Oliver, 1990) el modelo social de la discapacidad ha tendido a dominar la investigacion y
la escritura sobre el tema, y tiende a concebir a las personas como victimas de una opresién causada por
factores sociales y ambientales. Por su parte, Imrie (2001) asegura que los discursos de la discapacidad
estan inscritos en el contexto del dominio del modelo médico, el cual concibe esta condicion como anormal,
desviada y reducible exclusivamente a dificultades fisicas y mentales.

1. Agradecimientos: al Profesor Doctor Oscar Mac-Clure por sus consejos y sugerencias para terminar este trabajo. El autor también agradece a
la Agencia nacional de investigacién y desarrollo (ANID) por el apoyo brindado para el financiamiento de sus estudios doctorales, a través de la
beca de doctorado nacional N° 21180221.
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La discapacidad como objeto de estudio e intervencién? ha sido histéricamente monopolizada y aprehen-
dida por lo que se denomina el “modelo médico rehabilitador” (Romanach y Palacios, 2008), el cual ca-
racteriza la discapacidad como una condicion permanente de enfermedad. Lo anterior tiene como efecto
que las personas con discapacidad son identificadas como un “conjunto de sintomas”, que constituyen
una tragedia personal y una situacion indeseable, y cuya Unica forma de enfrentar y paliar sus efectos es el
sometimiento a tratamientos médicos de rehabilitacion (que, por supuesto, involucran habitos de medicali-
zacion) con el fin de “normalizar sus cuerpos”.

Como efecto del poder-saber médico, el Estado incorpora la vision de la medicina sobre la discapacidad
como “legitima” (Ferrante y Ferreira, 2011). Tal como dice Ferrante (2008) este modelo convierte a las perso-
nas con discapacidad en sujetos susceptibles de ser intervenidos a través del asistencialismo y la caridad.
No obstante, el modelo médico rehabilitador en los Ultimos afios ha perdido parcialmente su piso epistemo-
l6gico ante la irrupcién del “modelo social de la discapacidad™.

El modelo social de la discapacidad ha sido definido, abordado y tensionado por diversos autores (Roma-
flach y Palacios, 2008; Miguez, 2014; Ferrante, 2008; Ferreira y Rodriguez Caamarfo, 2008; Almeida et al.,
2008). Estos autores coinciden en que la discapacidad es un efecto de la interaccién entre una persona y
su contexto; esto implica evitar buscar explicaciones dentro del individuo (como unidad atomizada) como si
fuera responsable de su condicién y de los efectos asociados a ella. Mas bien se entiende que las causas
de la discapacidad se encontrarian en el entorno, en las calles, en las disposiciones y disefios de las infraes-
tructuras, en las politicas publicas del Estado y en las actitudes sociales discriminatorias de personas sin
discapacidad (Solsona et al., 2018).

Con la irrupcion del modelo social en la arena de la discapacidad, es que se produce una apertura para que
la sociologia se apropie del tema. Especificamente desde la sociologia se propone que la discapacidad es
una construccién social antes que una realidad estrictamente bioldgica (Abberley, 1987; Oliver, 1990). En
este sentido, la discapacidad seria consecuencia de la interaccién entre un individuo y su entorno, es decir,
se destaca su caracter “relacional”; en términos coloquiales podemos decir que la discapacidad se produ-
ce cuando los individuos interactiian socialmente y son conscientes de los obstaculos y barreras que son
efectos de las propias creaciones y disposiciones sociales.

Segun Pérez y Chhabra (2019: 13) “el modelo social britanico de la discapacidad reconoce que un impedi-
mento no es lo mismo que una discapacidad. El primero es individual y privado, la segunda es estructural y
publica (...) El modelo social no atribuye la discapacidad al individuo, sino al entorno, y reivindica un cambio
social”. Este cambio podria darse en el contexto de un proceso de morfogénesis (Archer, 2009), el cual de-
sarrollaremos mas adelante, pero, a grandes rasgos, implica cambios en los sistemas sociales a partir de la
apropiacion que hacen los individuos de las propiedades que pertenecen a ese sistema®.

2. En este articulo solo se discuten el modelo médico-rehabilitador y el modelo social. Se consideraron por ser los modelos mas utilizados en
estudios e intervenciones sobre el tema. Por ejemplo, la definicion de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento define la discapacidad de
forma interaccionista como una “deficiencia” (modelo médico) que interactiia con un entorno hostil, mal disefiado y no adaptado (modelo social)
para las personas con esta deficiencia (OMS, 2001).

3. Existen otras tipologias y modelos sobre la discapacidad que han tenido mucho auge en las Ultimas décadas, tales como: modelo tradicional,
modelo de la diversidad funcional, modelo post-humanista, modelo minoritario, modelo biopsicosocial, modelo relacional, modelo de los derechos
humanos, modelo cultural. Véase Pérez y Chhabra, 2019.

4. En este caso no nos referimos a la discapacidad como un sistema, sino que mas bien entendemos por sistema las estructuras del Estado a partir
de las cuales se interviene la discapacidad como problema social, politico y cultural.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 7-24
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Lo anteriormente planteado se pone en evidente contraste con el modelo biologicista de la I6gica individual,
el cual tiene su base en el modelo médico hegemonico ya explicado anteriormente. De acuerdo con Brogna
(2006: 2), la discapacidad “no es una condicién a curar, a completar o reparar, es una construccion relacio-
nal entre la sociedad y un sujeto (individual o colectivo) (...) La discapacidad toma cuerpo en un espacio
situacional, dinamico e interactivo entre alguien con cierta particularidad y la comunidad que lo rodea”. En
esta misma linea Ferreira y Rodriguez Caamafo (2008:144) definen la discapacidad en un contexto mas
acotado, vinculado con las tematicas de exclusion y marginacién presentes en nuestras sociedades; ellos
prefieren hablar de un “entorno incapacitante, es decir, como un colectivo segregado por el conjunto de la
comunidad, homogeneizado por su insuficiencia, su incapacidad y su valia reducida respecto a las suficien-
cias, capacidades y valias de la generalidad de la poblacion no discapacitada”.

Gomez Tagle y Castillo (2016) plantean que la sociologia de la discapacidad es una especialidad reciente, y
llama la atencién el hecho de que la disciplina no haya considerado la discapacidad como un objeto de es-
tudio plausible y frecuente para la investigacién socioldgica, a pesar de su relevancia tedrica y demografica.
Los autores plantean que la intromision o apropiacion del tema por parte de la sociologia puede conducir
eventualmente a la construccion de un nuevo paradigma e incluso a propiciar elementos para la creacion de
politicas publicas mas eficaces y que dignifiquen las condiciones de existencia de las personas con disca-
pacidad. Si bien este ensayo no tiene esas pretensiones normativas, si nos parece que la sociologia “tiene
algo que decir” con respecto a la discapacidad, asumida como una produccion o fabricacion histérica-
social de sujetos y grupos. Y que, por lo tanto, no considerar como primera referencia a los clasicos de la
sociologia seria, por decirlo de alguna manera, desechar arbitrariamente unos 150 afios de produccion y
vigencia de mediadores conceptuales impregnados de potencial analitico (explicativo y comprensivo) para
abordar el fenédmeno.

Asumiendo que la discapacidad es un fenédmeno sociolégico, es importante reconectar el tema con nocio-
nes teoréticas y mediadores conceptuales considerados como “clasicos”; en un tiempo donde las certezas
tedricas parecen perder su potencial explicativo, y considerando que hay abundante literatura sobre el
tema, se hace necesario vincular la discapacidad como objeto de estudio, con nociones tedricas de fondo.
La teoria sociologica eventualmente podria aportar a reconceptualizar y problematizar los enfoques existen-
tes sobre la discapacidad.

|
3. Primer momento “Enfoques estructuralistas y discapacidad”

3.1. La discapacidad como hecho social

Solo a modo de contextualizacién, es importante plantear que la discapacidad se ha entendido de forma
hegemodnica como una “enfermedad” del cuerpo, lo cual constituye una tragedia individual que hace de los
individuos que la portan personas anormales, patoldgicas y con menor valor en comparacion a las personas
sin discapacidad. Al mismo tiempo son percibidas como susceptibles de ser intervenidas e institucionaliza-
das en los ambitos médicos y depositarias de politicas publicas compensatorias por parte del Estado (Sol-
sona et al., 2018; Miguez, 2014; Ferrante, 2008; Ferreira y Rodriguez y Caamano, 2008; Almeida et al., 2008).

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 7-24
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Considerando lo anterior, podemos introducir la clasica nocion de Durkheim sobre los “hechos sociales”.
Para Durkheim (2000:38-56) estos son “externos al individuo, son anteriores a él, son coercitivos y obliga-
torios, se fundamentan en el derecho y las costumbres y son aprendidos y aprehendidos en las distintas
etapas de la socializacién. También son modos de actuar, de pensar y de sentir que existen fuera de las
conciencias individuales, se imponen a nosotros lo queramos o no”.

En este sentido la discapacidad es un “hecho social”, porque naturaliza esa condicion en el sentido de
que es biologica. Posteriormente es aprehendida e incorporada por las estructuras socioculturales que
reproducen esta naturalizacion simbodlicamente, ademas de que modelan y construyen a las personas con
discapacidad como “sujetos diferenciados”. Por ejemplo, en las escuelas en Chile existen programas de
integracién escolar (PIE) para estudiantes con discapacidad, no obstante, el discurso de la integracion,
paraddjicamente, promueve ambitos diferenciados para los estudiantes con discapacidad; son evaluados
de manera diferente (adaptaciones curriculares), tienen otros espacios, como salas especiales en donde
los separan del resto de sus compafieros, otros horarios, y son intervenidos por otros profesionales que los
“corrigen” tales como: fonoaudiélogos para los trastornos del lenguaje, psicopedagogos para los retrasos
de aprendizaje, etc. Es decir, considerando que los hechos sociales son aprehendidos en las etapas de la
socializacion, es en la escuela como institucion donde los nifios y nifias con discapacidad “aprenden a ser
diferentes”.

El ejemplo de la escuela se reproduce en otros ambitos mas macro, como por ejemplo el Estado como
super-estructura (Marx, 1857/1997) el cual construye a las personas con discapacidad como sujetos pro-
blematicos y los interviene “diferenciadamente” confundiéndose muchas veces estas intervenciones, con
caridad, altruismo y filantropia. Evidencia de esto es que la mayoria de los Estados modernos cuentan con
agencias, servicios o fondos nacionales de discapacidad, las cuales son las encargadas de planificar y
ejecutar politicas para las personas con discapacidad, politicas que generalmente se basan en la Iégica de
la compensacion (ayudar a aquellos que son algo que no eligieron ser), los intervienen como “diferentes”
(Rosato et al., 2009). O que la mayoria de los Estados certifiquen la discapacidad a través de diagndsticos
biomédicos y psicosociales, entregando un carnet o credencial a las personas, lo que los convierte identi-
tariamente en “otros”, “diferentes”, dependientes del Estado y sus bonificaciones.

En definitiva, la discapacidad como categoria social construida, y a partir de la cual se ciernen unas prac-
ticas, simbolos y discursos asociados a los individuos que la portan, termina imponiéndose como hecho
social, lo que provoca como resultado que las personas la “naturalicen” y tiendan a ser socializados como
diferentes.

3.2. Marx: discapacidad y capitalismo

Por otro lado, no podemos desentendernos de la fuerza de las estructuras econdémicas. Como bien explica
Marx (1857/1997) en su Introduccidn general a la critica de la econémica politica, los individuos producen en
sociedad, al mismo tiempo que estos individuos estan producidos socialmente. En este sentido, la irrupcién
de un sistema capitalista de produccién a partir del hecho histérico material de la revolucién industrial crea
un nuevo tipo de sociedad con sus respectivas dinamicas. Marx afirma “ninguna produccién es posible
sin un instrumento de produccién, aunque este instrumento sea sdélo la mano; ninguna, sin trabajo pasado
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acumulado, aunque este trabajo sea solo la destreza que el ejercicio repetido ha desarrollado y concentrado
en la mano del salvaje” (1857: 36). Asumiendo que la produccion es el motor del sistema capitalista, la es-
tructura econémica como base de las relaciones sociales necesariamente debe jerarquizar unas funciones
sobre otras, y es aqui donde nuevamente la estructura les propone un constreflimiento a las personas con
discapacidad. Estas al ser percibidas como “anormales” o “enfermas”, son también rotuladas como inca-
paces de ocupar siquiera una posicion devaluada en los engranajes productivos capitalistas, es decir, no
son funcionales al sistema productivo capitalista que pondera la eficiencia, destreza y rapidez como valores
deseables y necesarios.

En concordancia con lo expuesto anteriormente, el capitalismo privilegia en su fase mas ortodoxa, cuerpos
fuertes, sanos, habiles y capaces de producir, de trabajar una gran cantidad de horas diarias. De esta forma,
la estructura productiva le impide a la persona con discapacidad ocupar una posicién en la cadena produc-
tiva, lo que también deviene en una disminucion de sus posibilidades de consumo y de inclusion social, en
definitiva, de otorgarle sentido a una actividad convenidamente esencial del ser humano como lo es el traba-
jo. Esto se relaciona con la preminencia del modelo médico de la discapacidad que, como ya hemos dicho,
cataloga a los cuerpos como enfermos e incapaces y, por lo mismo, los esfuerzos de rehabilitacion tienen
como obijetivo, no que las personas con discapacidad sean incluidas en diversas actividades sociales, sino
que sean funcionalmente productivas en el engranaje del sistema econdmico.

Pensamos que la irrupcién y consolidacién del capitalismo como sistema econdmico es un proceso histori-
co fundamental para situar la discapacidad. Segun Ferrante y Ferreira (2011) las marcas de exclusion social
de las personas con discapacidad no eran tan marcadas en las sociedades tradicionales pre-capitalistas,
esto tiene que ver, segun los autores, con que resulta “funcional” para la estructura socio-histérica, la 16-
gica del beneficio demanda, fuerza de trabajo “productiva” y consumo (individual) “egoista”; se trata de la
permanente maximizacion econdémica de individuos en competencia. La exclusion de las personas con dis-
capacidad, articulada en torno a ese habitus de grupo inducido, elimina “excedentes improductivos”: mano
de obra poco rentable, individuos poco competitivos (Oliver, 1990; Ferrante y Ferreira, 2011). Igualmente,
Cordoba (2008) afirma que las personas con discapacidad al no ser consideradas como “productivas” son
susceptibles de discriminacion y exclusion.

Volviendo a Durkheim, en su texto sobre la divisidén social del trabajo (1987) el autor plantea que una de
las caracteristicas fundamentales de la sociedad capitalista industrial, es la “especializacion de las tareas”.
Cuando las tareas se jerarquizan, esto inmediatamente tiene como efecto situar a algunos individuos en una
posicién de privilegio, y a otros en una situacion de exclusion. A pesar de las legislaciones en favor de la
inclusion laboral de las personas con discapacidad, estas siempre son ubicadas en ocupaciones con bajos
salarios, € integradas a una empresa o servicio, solo por la obligatoriedad de incluirlos como “sujetos dife-
rentes”, que no pueden elegir la mayor parte de las actividades que realizan.

Segun los datos de la “Segunda encuesta nacional de discapacidad en Chile” (Servicio Nacional de la Disca-
pacidad, SENADIS, 2015) solo un 39,3 % de la poblacién adulta con discapacidad ocupa un puesto en el mer-
cado laboral, un 57,2 % esté inactivo y otro 3,6 % desempleado. Otro dato interesante revela que el promedio
de un salario para las personas “sin discapacidad” en Chile es de 434.586 pesos, en cambio, la poblacién
con discapacidad tiene un promedio de salario evidentemente menor, 282.000 pesos aproximadamente (420
ddlares promedio). Esto se condice con los datos a nivel mundial, segun se estima, unos 386 millones de las
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personas en edad de trabajar tienen discapacidad, Organizacion Internacional del Trabajo (OIT, 2001). El des-
empleo de personas con discapacidad alcanza hasta un 80 % en algunos paises, y a menudo los empleadores
suponen que estas personas no pueden trabajar (Organizacion de las Naciones Unidas, 2017).

El capitalismo como sistema econdmico de produccion, a la luz de algunas observaciones e interpretacio-
nes de socidlogos clasicos, demuestra ser un sistema que prescinde de las personas con discapacidad al
no cumplir con los parametros de eficiencia productiva deseados para su buen funcionamiento. Esto tiene
como consecuencias diversas formas de exclusion y segregacion que ponen en desventaja a las personas
con esta condicion.

3.3. Bourdieu: discapacidad y habitus

Pierre Bourdieu, uno de los sociélogos mas leidos en los ultimos 30 afios, o para ser mas justos, un verda-
dero clasico moderno, ha propuesto conceptos muy Utiles que podrian aproximarnos a entender la disca-
pacidad desde su dimensién estructural construida. En primer lugar el habitus definido como; “esquemas
mentales y practicos resultado de la incorporacion de visiones y divisiones sociales objetivas que configuran
principios de diferencia y pertenencia a ciertos campos, principios que por cierto son el resultado de una
serie de disposiciones incorporadas en el curso de una trayectoria” (Bourdieu, 1979/1998: 18), también ase-
gura que el habitus es producto de como los sujetos internalizan las estructuras, algo similar a los “hechos
sociales” de Durkheim.

En este sentido las personas con discapacidad van construyendo su habitus en funcion de como son mo-
delados por las estructuras y percibidos por aquellos que no estan en condicion de discapacidad, es decir,
el Estado los ve como sujetos en “falta de algo”, que deben ser compensados desde el asistencialismo, el
sistema médico los ve como enfermos, las personas sin discapacidad los ven como personas dignas de
lastima, etc. Esto deviene, por ejemplo, en situaciones de “autoexclusion”: una persona con discapacidad
sabe que no puede tomar un autobus que no tenga rampas para subirse, que no puede ir a un teatro que no
esté adaptado espacialmente, o que no puede practicar ciertos deportes. Esto restringe particularmente las
posibilidades de constituirse como sujetos participantes y significantes de la vida social, lo que igualmente
produce como efecto una disminucion de sus tipos de capitales.

Para Ferreira (2009) el habitus de la discapacidad se refiere al sentido de adquirir una discapacidad y a las
practicas esperables a esa condicién, como una especie de interpretacién de un “rol”. El sentido legitimo
de la discapacidad es determinado por la ciencia médica para la cual un cuerpo en estas condiciones es un
cuerpo “anormal”. La designacion de desviacién implica que un cuerpo no es apto para las funciones que
se otorgan al cuerpo “normal”. Asi, la conciencia de poseer un cuerpo “imperfecto” se presenta como una
condicién natural y suficiente para limitar a las personas en sus posibilidades de desenvolvimiento (Ferreira,
2009; Venturiello, 2010: 178). De hecho, la misma tedrica argentina citando a Corker (2008) plantea que el
concepto de habitus puede encontrar un camino fructifero para la superacion de la dicotomia de la expe-
riencia de la discapacidad como realidad objetiva y la vivencia subjetiva.

También Ferrante y Ferreira se refieren al habitus de la discapacidad como “estructura estructurada, produc-
to historico a través del cual el Estado inculca la concepcién del cuerpo no legitimo definida por el campo
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meédico; y como estructura estructurante determina el limite de lo pensable y o no pensable y genera unas
practicas y unos juicios sistematicos. (...) Sobre esa imposicion, el colectivo queda marcado con las sefas
de la exclusién social” (2011: 90). Lo planteado por estos autores también coincide con lo propuesto por
Solsona et al. (2018) quienes, inspirados en la teoria fenomenolégica de los imaginarios sociales, recono-
cen que la discapacidad es un imaginario social proveniente de las definiciones biomédicas y que este es
apropiado por el Estado, el cual lo convierte en ideologia y termina aterrizando como politicas publicas de
intervencién de la discapacidad, caracterizadas principalmente por un exacerbado asistencialismo.

3.4. Bourdieu: discapacidad y tipos de capital

También el socidlogo francés define el capital social como “el agregado de los recursos reales o potencia-
les que se vinculan con la posesién de una red duradera de relaciones mas o menos institucionalizadas de
conocimiento o reconocimiento mutuo” (Bourdieu, 2000: 148). Asimismo, afirma que existe el capital econo-
mico (recursos financieros, bienes, propiedades, etc.) y el capital cultural (nivel educacional, estudios, viajes
de turismo, visitas a museos, etc.). Todos estos son importantes para las posibilidades de participacion e
inclusion social de los sujetos y también para determinar su posicién en la estructura social.

Siguiendo una secuencia logica, una persona con discapacidad que no trabaja no puede percibir ingresos
y, por lo tanto, no cuenta con un capital econémico estable (al menos que perciba una pension del Estado
siempre menor a un salario de mercado). Una persona con discapacidad que no participa de instancias de
socializacién como reuniones, fiestas u otras, no puede portar un capital social, y es sabido que una red
duradera de relaciones y contactos (Bourdieu, 2000) puede erigirse como un soporte de apoyo para estas
personas, las cuales necesitan adaptaciones y otro tipo de recursos intangibles. Sin embargo, ellas mismas
y especialmente sus cuidadores, prefieren adoptar la tactica de invisibilizacién y ocultamiento, es decir,
para evitar los estigmas y miradas devaluadas de las que son objeto, prefieren replegarse en los ambitos
privados, en una especie de ostracismo doméstico; es un habitus que cuenta con la aquiescencia de las
personas con discapacidad (Imrie, 2004).

Igualmente, prefieren no recorrer la ciudad y sus espacios porque este es el lugar por antonomasia en el
que son “reconocidos” por su discapacidad, o mejor dicho “desconocidos” o juzgados como la excepcion
a la norma. Estos espacios estan configurados arbitrariamente para aquellos que no tienen discapacidad.
Como dice Simmel (1903/2005) en la metropoli o ciudad moderna, los tiempos son rapidos, acelerados y
rutinarios, en funcién de la vida productiva y comercial; esta también seria una razén para no participar en
estos espacios, no solo porque son poco amigables en su disefio estructural, sino también por el rechazo
simbdlico que provoca tolerar a un grupo que requiere de otros tiempos, procesos y adaptaciones.

Situaciones como las mencionadas corroen la promocion de la confianza como condicion necesaria para
forjar relaciones duraderas capaces de traducirse en capital social. Segun los datos del ya citado Servicio
Nacional de la Discapacidad, SENADIS (2015) en Chile, un 50,9 % de personas con discapacidad no par-
ticipa en organizaciones sociales porque su salud se lo impide; por otro lado, un 74,8 % de personas con
discapacidad declara haber asistido a algun evento cultural durante el ultimo mes versus un 91,6 % de
personas sin discapacidad.
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Conectado con lo anterior, las posibilidades de tener un capital cultural institucionalizado, es decir, un titulo
o diploma que certifique estudios superiores o profesionales, a través del acceso y egreso de la educacion
superior técnico-profesional (Bourdieu, 2000) son muy restringidas. Segun la ultima encuesta nacional de
la discapacidad (Servicio Nacional de la Discapacidad, SENADIS, 2015) solo un 15 % de las personas con
discapacidad llegan a estudiar a la educacion superior y 2/3 de ellas desertan por falta de apoyo. Que una
persona con discapacidad obtenga un titulo universitario o técnico superior para ponerlo en valor en el
mercado laboral es una singular excepcion. Es sabido que el capital cultural institucionalizado es uno de los
principales factores que determinan la posicion de los individuos en el espacio social (Ferrante y Ferreira,
2011; Bourdieu, 1991). Esto tiene un correlato a nivel mundial, segun la UNESCO (Organizacién de las Na-
ciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura, 2013) un 90 % de nifios y nifias con discapacidad
no asiste a la escuela y la tasa de alfabetizacién de personas con discapacidad a nivel mundial no alcanza
el 3%.

En definitiva, estructuras como las relaciones de produccién, la escuela, el Estado, la clase, la ciudad y una
abstraccion como lo son los hechos sociales, restringen las posibilidades de las personas con discapacidad
de ser sujetos. A pesar de que este escrito no es empirico, es importante mencionar que existen estadis-
ticas que nos sugieren que la discapacidad en Chile se caracteriza por ser: empobrecida (situada en los
quintiles mas bajos de estratificacién social por ingresos), con baja escolaridad (menor promedio de afos
en educacion formal que la poblacion sin discapacidad), con baja participacion social, feminizada (72,1 %
de personas con discapacidad son mujeres), que son usuarios de los servicios publicos, dependientes de
las instituciones de salud, etc. La discapacidad se construye y, en el lenguaje de Bourdieu, se reproduce, en
ambitos institucionalizados que propician, en algunos casos explicitamente, la identificacion de la discapa-
cidad como algo devaluado, indeseado y problematico.

|
4. Segundo momento “Accion social, subjetividad y discapacidad”

Las personas con discapacidad son capaces de darle sentido a sus acciones y vivencias de forma indivi-
dual, mas alla de los roétulos u opresiones estructurales que se les pueden presentar. La inscripcion de sus
experiencias puede variar dependiendo de las trayectorias biograficas e individuales de los sujetos. Segun
Ferrante y Ferreira (2011: 90) “los modos de vivir la discapacidad variaran de acuerdo a las singularidades
de la biografia de cada agente en particular”. “Al mismo tiempo es importante porque, a pesar de las ex-
clusiones multiformes a las que son vulnerables las personas con discapacidad, estas, en su condicién de
agentes, consiguen oponerse a la subordinacién impuesta por unas condiciones degradantes. Desarrollan
defensas individuales y colectivas, puntuales o duraderas, inscritas de modo perdurable en los habitus: el
humor, la ironia, el “empecinamiento obstinado”; formas menospreciadas de resistencia (Bourdieu, 1999;
Ferrante y Ferreira 2011: 98). Es decir, a pesar de la preminencia de una mirada que los sefala como “obje-
to” tanto por parte del sistema medico como del Estado, las personas despliegan tacticas y estrategias en
su vida cotidiana, muchas de ellas discursivas, con el objetivo de paliar parcialmente los efectos practicos
de la ilegitimidad que se le adjudica a sus cuerpos, y la exclusion multiforme a la que estan expuestos.
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4.1. Weber: discapacidad y sentido de la accion social

Segun Weber el mundo moderno capitalista ha entrado en una fase de profunda “racionalizaciéon”, lo cual
no solo ha instrumentalizado las relaciones econémicas en el sistema productivo, sino que también ha ate-
rrizado en la vida cotidiana de las personas. De acuerdo con el teérico aleman, la comprension de la accién
social consiste en la captacion interpretativa del sentido o conexion de sentido de las acciones humanas. A
partir de esto, elabora su modelo con 4 tipos ideales de accidn; (1) con arreglo a fines (instrumental), (2) con
arreglo a valores (ponderada en el puro mérito del valor), (3) afectiva (emotiva) y (4) tradicional (legitimacion
de una practica, casi reactiva) (1922/ 2002: 28-34).

Es pertinente interrogarse hasta qué punto las personas con discapacidad pueden significar sus acciones
en aras de darle sentido. Por ejemplo, cuando una persona con discapacidad es sometida a un tratamiento
de rehabilitacién y medicalizacion, se produce una pugna de sentidos. Como bien sefala Ferrante (2009),
por un lado, los profesionales de la salud pretender corregir, normalizar y rehabilitar los cuerpos con el ob-
jetivo de que “funcionen adecuadamente”, sobre todo dentro del contexto de produccién capitalista. No
obstante, las personas con discapacidad pueden orientar su acciéon no solamente desde la perspectiva de
lo instrumental, sino que eventualmente involucran expectativas impregnadas de lo emotivo y afectivo, en
donde estos procesos clinicos son para ellos experiencias cargadas de riesgos e incertidumbres, al mismo
tiempo que asumen que los resultados esperados al realizar estos tratamientos, podrian contribuir a aumen-
tar su participacion social, familiar, a dejar de ser dependientes, a ser auténomos, liboremente moviles, etc.

Podemos decir que, en las personas con discapacidad, un tratamiento de rehabilitacién puede ser una
“accion con arreglo a fines” (rehabilitarse) y una “accién afectiva” (participar con otros, establecer vinculos
emocionales, ser reconocidos en sus derechos, etc.). Los profesionales de la salud no siempre alcanzan a
ver los plexos de sentido involucrados en las intervenciones, sentidos que trascienden la accién con arreglo
a fines, para situarse en una accion afectiva-emotiva, es decir, en términos mas coloquiales, las personas
con discapacidad no van a un hospital, centro de atencién primaria o centro de rehabilitacién solamente
para ser “curadas” o “tratadas”, asisten porque quieren participar, quieren ser reconocidas e incluidas, y
quieren que se les trate de acuerdo a la normativa vigente y al sentido comun de la empatia.

4.2. Weber: discapacidad, dominacion y legitimidad

Igualmente es importante rescatar en Weber los conceptos de dominacién y legitimidad, donde también
hay constrefiimientos estructurales que dialogan recursivamente con las posibilidades de existencia social
de las personas con discapacidad. Weber entiende la dominaciéon como “la probabilidad de encontrar obe-
diencia a un mandato de determinado contenido entre personas dadas” (Weber, 1922/2002:171). El modelo
meédico rehabilitador, justamente, ejerce dominio sobre los cuerpos de las personas con discapacidad, debi-
do al saber-poder experto que ostentan (Rosato et al., 2009; Foucault, 2007); esto implica que las personas
con discapacidad terminan “legitimando” (por los argumentos cientificos racionales del entrenamiento y
quehacer del médico) su rol como “permanentes enfermos”, produciéndose una amalgama entre un tipo de
dominacién racional (el medico sabe y trabaja dentro de una institucion reconocida) y otro de dominacién
tradicional (la creencia en la tradicién medica) es decir, “si el medico dice que necesito tratamientos de re-
habilitacion y medicalizacion...debe ser asi”.
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Pero, en definitiva, estamos principalmente frente a un tipo de dominacion racional-legal, o sea, una especie
de sometimiento (no necesariamente involuntario e inconsciente) a las ordenanzas estatuidas en el saber
del médico, quien es validado por ser miembro de una institucion médica (hospital, clinica, centro de reha-
bilitacién, etc.) y por su capital cultural institucionalizado (un titulo universitario), por lo tanto, la dominacién
descansaria en la validez racional cientifica, casi sacralizada e incuestionable de los procedimientos, tra-
tamientos y acciones de los médicos, lo cual hace prever para sus pacientes, los mejores y mas efectivos
resultados esperados.

A partir de la teoria sociolégica del sentido de la accién social de Weber, no solamente podemos ver que es
posible interpretar los motivos y significados que le dan las personas con discapacidad a sus acciones, sino
que también se puede identificar como la legitimacién de ciertas practicas médicas propias de un modelo
hegemonico de intervencion de la discapacidad producen una dominacién casi natural hacia las personas
con discapacidad, quienes convencidos de la validez racional cientifica del poder saber-medico, se “en-
tregan” a los tratamientos clinicos, confiando en que sus condiciones de salud y existencia en general,
mejoraran a partir de estos.

4.3. Schiitz y Luckmann: discapacidad y mundos de la vida

Otros teodricos vinculados a una sociologia que reivindica la subjetividad de la accion social son Schiitz y
Luckmann (2003), quienes en su obra sobre “las estructuras del mundo de la vida” definen a este mundo
como “pre-cientifico, acotado y pragmatico, al mismo tiempo que lo experimentamos como incuestionable,
cotidiano y natural, y en este ambito podemos ser comprendidos por nuestros semejantes y solo en él po-
demos actuar con ellos” (2003: 25-28). Sin embargo, dentro de lo presupuesto en la actitud natural de este
mundo existen algunas premisas de las cuales se puede sospechar que las personas con discapacidad
quedarian excluidas del cumplimiento de las mismas. De partida, compartir sentidos es una experiencia
innegablemente “sensorial” y los autores citados hablan de que la construccion de intersubjetividad (crear
sentidos colectivamente) es posible gracias a que los individuos asumen que estan rodeados de otros que
tienen un cuerpo y conciencia esencialmente igual a las suyas.

Lo anterior es al menos suspicaz; por ejemplo, un estudio en la Patagonia chilena evidencié que los cuerpos
con discapacidad son construidos desde el imaginario de la incompletud (Solsona, 2017), es decir, se les
percibe como “en falta de algo”, por lo tanto, serian incapaces de encontrar sentidos con otros, ya que no
tienen un cuerpo esencialmente igual a sus semejantes (personas ciegas, sordas, con movilidad reducida).
Ademas, también es cuestionado el sentido de realidad y conciencia de las personas con discapacidad in-
telectual o mental (peyorativamente captados como locos, deficientes, desviados, anormales, infantilizados,
hipersexuados, etc.), o sea, tampoco sus conciencias serian similares a las de sus semejantes, lo que tiene
como efecto dificultades para la construccion de significados y sentidos compartidos.

Podemos plantear que el mundo de la vida como escenario de la vida cotidiana y sus estructuras de sentido
son mas complejas de captar y experimentar para las personas con discapacidad. Las personas con disca-
pacidad tienen cédigos diferentes, pensemos en las personas sordas que utilizan la lengua de signos, o las
personas ciegas que utilizan el sistema braille, su Unica posibilidad de construir intersubjetividad con otros
depende necesariamente de que las demas personas manejen sus cédigos comunicacionales. Igualmente,
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las personas con movilidad reducida, al estar sumergidas en espacios de confinamiento (Imrie, 2004) y por
la misma fragmentacion de sus cuerpos, tienden a ser vistas como estaticas o inmoviles, lo que deviene
en una restriccion de sus movilidades y, por ende, en una disminucién en sus posibilidades de socializar e
interactuar. Podemos decir que quien no tiene experiencias de interaccion frecuentes esta menos expuesto
al mundo sensible y, por lo tanto, su propio mundo es menos legible, comprensible e intersubjetivo.

Con Weber, Schiitz y Luckmann hemos podido orientarnos hacia un entendimiento de las personas con
discapacidad desde un prisma mas subjetivo, no obstante, una vez hechos los paralelos entre algunos
conceptos planteados y la realidad vivida de las personas con discapacidad, sugiero que los sentidos y
significados de la accién son principalmente permeados por la construccion social que se ha hecho de ellos
y por las formas de dominacion naturalizadas por el modelo médico bajo la etiqueta de la “enfermedad”,
ante lo cual, y por el momento, tendriamos que decir que en el caso de las personas con discapacidad, los
sentidos y significados otorgados a sus acciones, son al menos diferenciados.

|
5. Tercer momento “Emergencias tedricas intermedias y discapacidad”. Intentando conciliar la

estructura y la accion social con sentido
5.1. Giddens: discapacidad, propiedades y dualismo estructural

Giddens (1984/2011) pone especial énfasis en la reflexividad de los actores sociales sobre sus roles y
posiciones en las estructuras sociales, aunque el afirma al igual que Archer (2009) que es mejor hablar de
“propiedades estructurales”, las cuales son aspectos institucionalizados que ofrecen solidez en un tiempo y
espacio. En este contexto, los agentes utilizan los recursos del poder para reproducirlos en el curso de una
interaccion, lo que Giddens denomina “dualismo estructural” (Giddens, 1984/2011: 3-75).

Un buen ejemplo de reflexividad y apropiacién de las propiedades estructurales por parte de las personas
con discapacidad es el caso de las politicas publicas sobre discapacidad.

Por ejemplo, en Chile, el Estado como estructura se convirtié en medio y resultado de cambios y modifica-
ciones tendientes a la inclusion de personas con discapacidad a partir de la creacion del Servicio Nacional
de la Discapacidad (SENADIS), 6rgano que se crea después de que el Estado chileno se adhiriera a la
Convencion de derechos para las personas con discapacidad de la ONU en el afio 2008. El Estado adopta
una politica para aumentar la participacién a través de instancias de consultas ciudadanas para que las
personas con discapacidad sean incluidas en la formulacién y ejecucion de politicas publicas que los in-
volucran. Las personas empiezan a ser convocadas para “reflexionar, diagnosticar y proponer programas y
politicas publicas”. Su reconocimiento como actores clave en la construccion de politicas publicas deviene
en una apropiacion de la nueva institucion y, efectivamente, se crean politicas que apuntan a capacitar a
la sociedad civil, a los cuidadores, a los profesionales de la salud y a los profesionales del area social y
juridica, en temas relacionados con lenguaje inclusivo, formas de tratar a las personas, nuevos beneficios
sociales, mayor participacion social y otros orientados a la consecucién de la autonomia de las personas
con discapacidad.
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Lo anterior revela como las personas con discapacidad podrian pasar de ser concebidas e intervenidas
como enfermas a ser tratadas como ciudadanas y ciudadanos con derechos, esto en el entendido de que
efectivamente el Estado oriente sus acciones a la consecucion de los objetivos de inclusion. Ademas, capa-
citar a la sociedad civil sin discapacidad, a funcionarios publicos, de la salud y el poder judicial, promulgar
leyes tendentes a modificar las infraestructuras fisicas y arquitecténicas que obstaculizan la participacion
socio-espacial de las personas con discapacidad, son sin duda acciones enmarcadas en el entendimiento
de que la discapacidad es una situacion “preminentemente social” y no médica, por lo cual, realizar trans-
formaciones y adecuaciones sociales parece ser el camino para avanzar en la inclusiéon de las personas. En
definitiva, son acciones que demuestran parcialmente una adherencia al paradigma del modelo social de
intervencién de la discapacidad.

A partir de estas nuevas politicas, es interesante observar como las personas se convierten en sujetos-
agentes, es decir, se enfatiza la capacidad creativa del agente a partir de la condicion reflexiva de las prac-
ticas cotidianas (Venturiello, 2010; Ferreira, 2009), apropiandose de la estructura que los define e interviene
(en este caso el Servicio Nacional de la Discapacidad del Estado de Chile).

Las personas con discapacidad utilizan los recursos ofertados no solamente para mejorar ciertas condi-
ciones en su calidad de vida sino también para participar socialmente y ser reconocidos como sujetos de
derechos. Incluso, eventualmente, pueden llegar a “empoderarse” a partir de la creacion de organizaciones
comunitarias y territoriales, sociales o privadas, postulando a fondos concursables (proyectos de empren-
dimiento productivo, conseguir ayudas técnicas o tecnologias asistivas, recibiendo fondos para mejorar
barrios y viviendas, etc.). También pueden fortalecer la articulacion estratégica de sus organizaciones, asis-
tiendo a las capacitaciones que ofrece el Estado en liderazgo, técnicas de comunicacion, formulacion y
evaluacion de proyectos, etc. Desde esta perspectiva la discapacidad se erige, segun sefiala Garcia-Alonso
(2003) como un modo en que los individuos se perciben como sujetos y son llevados a reconocerse como
colectivo.

5.2. Archer: discapacidad y dualismo analitico

Finalmente, Margaret Archer (2009) y su teoria del dualismo analitico probablemente constituye la aproxima-
cion tedrica mas contundente con respecto a una asociacién entre la estructura y la accion, y esto también
aplica a la discapacidad. Dos de los conceptos mas importantes en Archer son el de “morfoestasis”, enten-
dido como los procesos que tienden a mantener la forma del sistema social, y la “morfogénesis” que son
los procesos que tienden a cambiar una forma en el sistema social.

En el caso de la discapacidad, la morfoestasis, es decir, el statu quo a partir del cual se entiende y se in-
terviene la discapacidad, se traduciria en las estructuras opresivas existentes en la sociedad tales como:
disefios urbanos poco accesibles, institucionalizacion médica, politicas publicas del Estado asistencialistas,
etc. Todas estas acciones tienden a reproducir el imaginario dominante y los estereotipos que construyen a
las personas con discapacidad como incapaces, enfermas, susceptibles de beneficencia y dignas de con-
miseraciéon. No obstante, Archer afirma que no hay estructura sin sujeto, o mejor dicho, la estructura solo
se valida en funcion del significado y sentido que los sujetos le otorgan. Sin embargo, lo peculiar del caso

”

de la discapacidad es que emerge lo que Archer llama una “complementariedad necesaria”, “esto significa
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que los sujetos al apropiarse de la estructura la legitiman en la medida en que son capaces de utilizarla 'y de
reconocer su rol dentro de la misma, sin la necesidad de renunciar a su individualidad” (2009: 273).

Por ejemplo, el modelo médico rehabilitador como “sistema de intervencion de la discapacidad funciona
como condicionamiento estructural que tiene como logica situacional una proteccién de este modelo”. En
términos mas coloquiales decimos condicionamiento estructural, porque las personas con discapacidad
estan obligadas a asistir a los centros médicos para ser tratadas, no solamente a intervenciones clinicas,
ya que el dominio de este modelo también implica, por ejemplo, que si una persona quiere certificar su
discapacidad para acceder a beneficios estatales debe someterse a una evaluacion médica y psicolégica;
en definitiva, el modelo permea todos los ambitos de la discapacidad (Archer, 2009: 233-337). Ahora, la
pregunta es ¢cémo una persona con discapacidad puede asumir su rol en la estructura del sistema médico,
que parece opresivo y dominante, y al mismo tiempo sacarle ventajas?

Lo anterior se expresa en las personas con discapacidad de la siguiente forma; a una persona podria even-
tualmente “acomodarle” el sistema y la forma en que es intervenido. Por ejemplo; estar médicamente insti-
tucionalizado le permite acceder a un diagndéstico que lo certifica en la condicion de discapacidad, y puede
optar a beneficios diferenciados y a tratos preferentes (un estatus reconocido, en el lenguaje de Weber)
por parte del Estado (pensiones, subsidios, ayudas técnicas, financiacion de proyectos, estacionamientos
exclusivos, etc.). El individuo se conforma con su rol en la estructura, no necesariamente renunciando a su
posibilidad de ser sujeto, debido a que, a partir de los recursos e instancias ofertadas por el Estado como
sistema estructural, reclama para si la posibilidad ser mas incluido, aumentando los espacios de participa-
cién y reconocimiento en la vida social y, sobre todo, adquiriendo mas autonomia en las decisiones de su
vida.

.|
6. Reflexiones finales

Podemos concluir que las aproximaciones conceptuales de la teoria socioldgica clasica son vigentes, per-
tinentes y Utiles para explicar/comprender el fenémeno de la discapacidad, sus causas e implicaciones. Al
mismo tiempo, aparentemente nos enfrentamos a la discapacidad como una condicion fuertemente cons-
trefiida por las estructuras econdmicas-productivas, por el Estado y, sobre todo, por un modelo paradigma-
tico como lo es el médico, el cual se erige como hegemonico en temas de discapacidad.

Por otro lado, al acercarnos a los tedricos que enfatizan en la comprension interpretativa de la accién social
como Weber, tampoco vislumbramos mucha esperanza en la posibilidad de autonomia de las personas con
discapacidad, ya que se dan procesos de dominacién racional y tradicional por parte de las personas, que
terminan naturalizando su condicién, conformandose con su rol y orientando el sentido de su accién solo a
las posibilidades permitidas por las estructuras que los modelan.

Una de las cosas que podemos observar desde las teorias socioldgicas clasicas refiere a la relacion dialéc-
tica entre las estructuras objetivas que hacen a un sujeto (o las posibilidades de serlo) y sus expectativas
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subjetivas. “La dialéctica de las expectativas subjetivas y de las oportunidades objetivas opera por doquier
en el mundo social y en la mayoria de los casos tiende a asegurar el ajuste de las primeras a las segundas”
(Ferrante y Ferreira, 2011: 92).

Si bien en Giddens y Archer pudimos ver como los sujetos se apropian de la estructura, la utilizan, y le dan
un sentido que eventualmente puede ser morfogenético (que produce transformaciones), no es menos cier-
to que por el momento habria que asumir, desde lo tedrico y lo empirico, que las personas con discapacidad
son mas bien “construidas” por las estructuras del Estado y el sistema médico, aunque no definitivamente,
siempre se puede pensar, a proposito de las aperturas inclusivas en nuestra sociedad, que puedan ellos
mismos ser los arquitectos de su destino.

En otras palabras, la sociedad como sistema abierto siempre es susceptible de que las personas sean,
segun palabras textuales de Archer “capaces de resistir, repudiar, suspender o dar un rodeo por las tenden-
cias estructurales y culturales de impredecibles maneras en razén de sus poderes creadores como seres
humanos” (2009: 272). La oposicion activa a un sistema social y sus respectivas posiciones asignadas es
un asunto socioculturalmente contingente y no de inevitabilidad sistémica.

Lo cierto es que la teoria socioldgica clasica, y los trabajos actuales en discapacidad que la han incorpo-
rado, revelan la importancia y el potencial explicativo/analitico de esta para tensionar los enfoques sobre la
discapacidad; a la vez que objetivar el fendmeno de la discapacidad a través de la lente de la teoria sociolo-
gica nos permite identificar a los sujetos y colectivos con esta condicion como actores enmarcados dentro
de estructuras sociales y, por lo tanto, como “ocupantes” de posiciones sociales al mismo tiempo que como
agentes pletéricos de sentido, capaces de significar sus experiencias y de reflexionar sobre sus relaciones
y posiciones en el mundo social, en tanto productores de sentidos existenciales irrenunciables.
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Etica, trabajo social y derecho a la

accesibilidad

Ethics, social work and right to accessibility

Resumen

En este trabajo nos ocupamos de la cuestion de la accesibilidad universal desde
una perspectiva tedrica de engarce entre los derechos humanos y la ética profesio-
nal del trabajo social. Aunque se trata de un derecho humano de las personas con
diversidad funcional reconocido en la Convencién de la ONU de 2006, fundamental
para el empoderamiento de su autonomia y para una plena participacién social, su
implementacion dista mucho de ser adecuada en nuestra sociedad. Desde un plano
ético justificamos que constituye un compromiso de justicia que, dada la relevancia
sefalada, requiere de mas atencion en la formacion y en una practica profesional de
los servicios sociales centrada en las personas con diversidad funcional. Finaliza-
mos el texto apuntando algunas implicaciones derivadas de este derecho humano
en un enfoque ético del trabajo social.
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funcional, derechos humanos, ética profesional.

Abstract

In this paper we address the issue of universal accessibility from a theoretical per-
spective of linking human rights and the professional ethics of social work. Although
it is a human right of people with functional diversity recognized in the 2006 UN
Convention, fundamental for the empowerment of their autonomy and for full social
participation, its implementation is far from adequate in our society. From an ethical
point of view, we justify that it constitutes a commitment to justice which, given
the relevance pointed out, requires more attention in training and in a professional
practice of social services focused on people with functional diversity. We end the
text by pointing out some implications derived from this human right in an ethical
approach to social work.
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1. Introduccién’

La accesibilidad universal y, correlativamente, el disefio para todas las personas, constituyen, conjuntamen-
te, un derecho humano fundamental de las personas con diversidad funcional. Este derecho esta reconoci-
do expresamente en la Convencion de la ONU de 2006, después de décadas de reivindicacion por parte de
diferentes grupos sociales afectados. No obstante, a pesar de los avances sociales en este terreno, es un
derecho que requiere todavia de una profunda implementacién social, como ponen de manifiesto las insufi-
ciencias detectadas en el mismo por recientes informes sociales (CERMI, 2017; Jiménez y Huete, 2017). La
importancia de dicha implementacion esta ligada a una finalidad de justicia: fomentar el igual ejercicio de la
autonomia personal y reducir la discriminacion y la exclusion social que sigue afectando a las personas con
diversidad funcional. El avance en esta finalidad de justicia constituye una tarea intrinsecamente relacionada
con el desempeiio profesional de los trabajadores sociales. Este articulo pivota sobre la interrelacién entre
ética, derechos humanos y trabajo social. En él trataremos de justificar que la ética profesional del trabajo
social ha de incorporar este derecho a su acervo de principios éticos orientadores de las tareas de interven-
cion social. Como compromiso ético de justicia, deberia priorizarse en la formacion de tales profesionales,
y también ser objeto de especial atencion en su practica profesional.

Articulamos el trabajo en un conjunto de ideas tedricas conducente a dicha justificacién. En primer lugar, se
pone de manifiesto el cambio de orientacion, derivado de la vigencia de la Convencién de 2006, en el trabajo
social con personas con diversidad funcional. Este documento juridico surge bajo la influencia de un nuevo
paradigma, el modelo social de la discapacidad (Palacios, 2008). Partiendo de este modelo, la comprension
de la discapacidad y la intervencion social correctora se tiene que realizar desde la optica de los derechos
humanos vigentes. Sostenemos que este es el marco ético ineludible al que deben ajustarse los trabajado-
res sociales. En segundo lugar, nos ocupamos de indagar en el sentido del derecho a la accesibilidad uni-
versal en el marco de la Convencion. Entendida la accesibilidad universal como el “derecho a tener acceso
a los derechos”, constituye una condicién necesaria para tratar justamente a las personas con diversidad
funcional. De ahi su importancia en el ambito del trabajo social, tradicionalmente centrado en la promocién
de los derechos. En un tercer paso, ya en el terreno de la relacidn entre ética y trabajo social, procedemos
a apuntar una fundamentacién de este derecho desde diferentes teorias éticas contemporaneas de la jus-
ticia (enfoque de las capacidades de Nussbaum, ética del didlogo de Habermas, ética de la razén cordial
de Cortina). Esta fundamentacion aporta razones normativas para trasladar al ambito de la ética profesional
del trabajo social la asuncion de la accesibilidad universal y del disefio para todas las personas como com-
promiso profesional de justicia. Finalmente, consideramos las consecuencias de la asuncioén profesional de
este compromiso, tanto en la formacion como en la practica de los servicios sociales. Entendemos que, con
ello, se realiza una intervencién centrada en el pleno reconocimiento de la persona atendida.

1. Este articulo se enmarca en el proyecto de investigacion “Capacitismo: haciendo evidente el Gltimo prejuicio. Su influencia en el cumplimiento
en Espafa de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad” (FFI2017-88787-R), financiado por el Ministerio de Economia,
Industria y Competitividad.
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|
2. La Convencion de los derechos de las personas con discapacidad como marco de referencia

para el trabajo social

Existe una interconexion entre el fendmeno de la discapacidad y el fendmeno de la exclusién social (Muyor,
2011; Gonzalez y Mercado, 2019). Por ello, la practica profesional de los trabajadores y las trabajadoras
sociales que atienden a las personas cuyos cuerpos/mentes tienen un funcionamiento distinto al estadisti-
camente habitual tiene un marco de referencia ineludible en la Convencién ONU de 2006 sobre los derechos
de las personas con discapacidad (en adelante, la Convencién). A nuestro juicio, tal referencialidad queda
justificada desde una triple perspectiva:

e La propia tradicion profesional: mas alla de la labor burocratica realizada en el seno de diferentes ins-
tituciones, la busqueda de la justicia ha constituido tradicionalmente una sefia de identidad del trabajo
de intervencion social. Esta profesion se ha caracterizado por el “descenso a la periferia” (Cortina,
2009a: 14) y el contacto con quienes sufren la exclusion de la aporofobia, como ocurre en numerosas
ocasiones con las personas con diversidad funcional (Cortina, 2017: 80-81; Llano, 2018). Tal busqueda
de la justicia ha conllevado que, en la configuracién de dicha tradicién profesional, se haya apelado a la
necesidad de “estudiar los derechos de todos los sin (sin trabajo, sin techo, sin papeles, sin poderes...”
(Robertis, 2003). El conocimiento y el compromiso general con los derechos humanos, extensible aho-
ra también a los derechos recogidos en la Convencién, ha de llegar a formar parte de la deontologia
profesional, en virtud de su obligatoriedad moral-juridica (Habermas, 2012; Cortina, 2003). También de
la ética del trabajador dedicado a la intervencién social, dada la necesidad de sortear el peligro de una
practica profesional meramente burocratizada y de defender un ejercicio profesional que tome en con-
sideracion la lucha por la justicia social y el reconocimiento de los derechos humanos (Cortina, 2009g;
Uriz y Salcedo, 2017)2.

e Por la obligatoriedad moral-juridica de la formacion en aquellas profesiones que se ocupan directa-
mente de las personas con diversidad funcional: la propia Convencion establece, en su articulo 4.1. i,
que los Estados parte deben “promover la formacién de los profesionales y el personal que trabajan
con personas con discapacidad respecto de los derechos reconocidos en la presente Convencion, a
fin de prestar mejor la asistencia y los servicios garantizados por esos derechos”. Consecuentemente,
los profesionales de los servicios sociales deben recibir una adecuada formacion en este campo. Han
de conocer los derechos alli recogidos para poder velar por los mismos. Han de trasladar a las institu-
ciones y a los diferentes poderes publicos las necesidades de intervencién cuando perciban que tales
derechos resultan insuficientemente reconocidos.

e Atendiendo a la realidad social existente: si consideramos los diferentes informes (CERMI, 2017; Jimé-
nez y Huete, 2017) realizados con motivo del décimo aniversario de la Convencion en Espafia, se pone
de manifiesto la lenta implementacion de este documento juridico internacional en el ambito legislativo
nacional, teniendo en cuenta, ademas, la dispersion de competencias entre los niveles institucionales
central, autonémico y local. El reto que tienen por delante los profesionales del trabajo social es seguir
contribuyendo a impulsar, desde las instituciones desde las que prestan servicio, los derechos recogi-
dos en la Convencion.

2. La discusién sobre las relaciones entre la reflexion ética y la deontologia profesional y su relevancia en el trabajo social puede consultarse en
diferentes trabajos (Verde-Diego y Cebolla, 2017; Rodriguez, 2017; Uriz, 2019).
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Por otra parte, se ha de tener en cuenta que asumir el discurso normativo y axiolégico subyacente en la
Convencién, entendiéndolo como una especie de faro-guia de la intervencion social con personas con
diversidad funcional, implica situar el propio trabajo social en unas nuevas coordenadas (Muyor, 2011;
Gonzélez y Mercado, 2019). La razén de esta recomposicién de la profesién en relacion con dicho grupo
social estriba en la adopcion de una concepcién distinta del fendmeno de la discapacidad. Concepcién
que todavia lucha por abrirse camino, muy diferente de la que impregna en buena medida el imaginario
social. Nos referimos al cambio de perspectiva teérica adoptada en la Convencion, que supone pasar del
denominado modelo médico al modelo social de la discapacidad. Aunque este Ultimo modelo haya sido
bastante discutido, tanto de un punto de vista interno como desde planteamientos externos (Crow, 1997;
Hugghes y Paterson, 2008; Seoane, 2011), a nuestro entender lo relevante es —sin olvidar las razones de
tales criticas— que no puede obviarse la notable influencia que tuvo en el propio proceso de elaboracién y
redaccion final de la Convencién (Palacios, 2008). El discurso predominante en la Convencion tiene que ser
interpretado, en buena medida, en concordancia con las reivindicaciones germinales de naturaleza ético-
politica (justicia social, reconocimiento de la igual dignidad y derechos humanos para alcanzar una igual
ciudadania de las personas con diversidad funcional) subyacentes en dicho modelo tedrico (Barton, 1998).

El modelo social supone un avance histérico en el trato social hacia dichas personas respecto al dado
siguiendo el anterior modelo médico. El modelo médico de la discapacidad, originado en la modernidad
con el desarrollo cientifico, cobra gran relevancia desde comienzos del siglo XX. Concibe la discapacidad
desde una perspectiva naturalista, considerandola como un conjunto de causas y efectos de origen fisio-
l6gico —congénitos o adquiridos—, por lo que se convierte en objeto de la emergente ciencia médica. En
ese contexto, la deficiencia corporal se asocia con el concepto de enfermedad, lo que justifica las practicas
médicas que se realizan para la adaptacién y normalizacién de los individuos (Rodriguez y Cano, 2015). La
discapacidad queda ligada a unos estandares que el organismo humano debe cumplir en su constitucién
y funcionamiento para ser clasificado como normal. Desde esta perspectiva, las politicas sociales con las
personas con diversidad funcional se circunscriben basicamente al ambito de su rehabilitacién con vistas a
la integracién social (muchas veces en espacios sociales especiales). La intervencion social con tales per-
sonas queda caracterizada como un diagnéstico y un tratamiento social a partir de una légica de curacién
de aquellos que no se ajustan a la norma, incidiendo en sus aspectos patoloégicos (Muyor, 2011).

En las ultimas décadas del siglo XX se abrié camino, especialmente en el mundo anglosajén, el modelo so-
cial de la discapacidad (el modelo médico todavia no ha perdido por completo su vigencia social; de hecho,
aun constituye la vision predominante en muchos contextos). Segun este punto de vista, la discapacidad
esta, en ultima instancia, causada por un entorno social, econémico y politico injusto, excluyente, manifes-
tado en forma de barreras u obstaculos (Rodriguez y Cano, 2015). Deja, pues, de ser una entidad invariable
y se convierte en una relacién susceptible de transformacion social. Incluso puede resultar anulada, para lo
cual es necesaria una actitud transformadora de las relaciones interpersonales (Toboso y Guzman, 2010).
Este nuevo modelo hunde sus raices en el Movimiento de Vida Independiente, iniciado en Estados Unidos
hacia finales de los afios sesenta del siglo XX, el cual aboga por los derechos civiles de este colectivo. El
discurso critico que se gesta dentro del propio colectivo se centra en la reivindicacion a poder llevar, como
las demas personas, una vida independiente. Esto es, reivindica el derecho a decidir sobre su vida, en vez
de sujetarse exclusivamente a las directrices sefialadas por expertos y profesionales (Rodriguez y Ferreira,
2010). Este movimiento llego a Espafa de la mano del Foro de Vida Independiente, el cual pasé a denomi-
narse en 2001 Foro de Vida Independiente y Divertad. Esta organizacion reivindica una vida auténoma para
todos, siempre desde el respeto a la diversidad corporal y mental humana.
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Desde este nuevo punto de vista, las politicas sociales que deben ser adoptadas tienen que ver con: a) el
respeto y la promocion de los derechos humanos que tales personas tienen en virtud de su igual dignidad;
b) la consideracion de ciudadanos que han de ser incluidos plenamente en la sociedad, con independencia
de su constitucion biopsicoldgica, y c) el disefio justo de los entornos sociales, tanto en sus aspectos ma-
teriales, como en sus aspectos culturales y actitudinales. Tal concepcion, latente en la Convencién, aunque
modificada de modo relevante desde la idea del respeto a la diversidad?, transforma el sentido de la inter-
vencién social. Esta ha de centrarse en la autonomia que posee la persona con diversidad funcional para
vivir de acuerdo con los recursos con que cuenta, con sus posibilidades de decisién y con el apoyo en los
derechos que posee para abordar sus necesidades concretas (Muyor, 2011; Gonzalez y Mercado, 2019).
El modelo de intervencién social centrada en la persona —teniendo en cuenta su interdependencia de los
entornos sociales— y en los derechos establecidos en la Convencién:

e Ha de promocionar la autonomia mediante un empoderamiento de la persona con diversidad funcional.
e Con apoyo de tales derechos.

e Contando también con su participacion activa en tanto que sujeto (Roman, 2018; Gonzalez y Mercado,
2019).

En el desempefio de esa tarea de intervencién social, que toma como centro a la persona y su dignidad,
resulta crucial que los profesionales del trabajo social les reconozcan a dichas personas su igual dignidad y
los derechos recogidos en la Convencion; que faciliten con su trabajo el apoyo efectivo en dichos derechos
para lograr su empoderamiento; y que, contando con sus necesidades y aspiraciones personales (Gonzalez
y Mercado, 2019), promuevan su reivindicacion ante las instituciones sociales en las que ejercen la profe-
sién, cuando concurran circunstancias que conviertan los derechos en papel mojado.

________________________________________________________________________________________________________________________|
3. La accesibilidad universal: derecho humano fundamental y garantia de ciudadania democratica.

Hay que tener en cuenta, tal y como se recoge en su preambulo, apartados b y ¢, que la Convencién de
2006 constituye una modulacion de la Declaracion Universal de Derechos Humanos y de los Pactos Inter-
nacionales de Derechos Humanos. Se trata de una aplicacion a la realidad y necesidades de las personas
con diversidad funcional. Su objetivo no es, por tanto, la creacion de nuevos derechos, sino su adaptacion
a las caracteristicas de las personas que cuentan con algun tipo de impedimento corporal/mental (Palacios,
2008: 270). En tal sentido, el propdsito de este documento juridico internacional, como sefiala el articulo
1, es “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente”. Se trata, segun podemos interpretar, de crear iguales condiciones sociales para que los
derechos puedan ser universalmente ejercidos, con independencia de cuales sean las condiciones biopsi-
cologicas concretas que las personas puedan tener en tanto que destinatarios de los mismos.

3. Puede decirse que la referencia que se realiza en la Convencion al hecho de la diversidad humana y al respeto a la diferencia introduce una
idea que supera el contenido del modelo social. En tal sentido, hay autores (Palacios y Romafiach, 2006; Toboso, 2018) que introducen un nuevo
modelo tedrico a partir de este hecho y de su consecuencia en el plano normativo.
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Por otra parte, la Convenciéon asume —como sefialdbamos antes— el discurso propio del modelo social
de la discapacidad, asi como el nucleo de reivindicaciones planteado por diversos colectivos que venian
luchando por el reconocimiento (Honneth, 1997) de iguales condiciones de acceso a los derechos. Como se
desprende a partir del texto de la Convencién, la igual participacion en la vida social, sobre la base del pleno
ejercicio de los derechos humanos, solo sera posible a través de un cambio sociocultural. Dicho cambio
habra de incidir en:

e Una nueva concepcion de la discapacidad, que sustituya la visién naturalista predominante en el imagi-
nario social por una concepcién que subraye las limitaciones impuestas por el entorno social en la vida
social de las personas con diversidad funcional. En la Convencién se expresa que “la discapacidad es
un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las
barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas” (preambulo, apartado e).

e La importancia fundamental que, para tales personas, tiene la accesibilidad universal. Es relevante la
accesibilidad “al entorno fisico, social, econémico y cultural, a la salud y la educacién y a la informacién
y las comunicaciones, para que las personas con discapacidad puedan gozar plenamente de todos los
derechos humanos vy las libertades fundamentales” (preambulo, apartado v).

Se ha sefialado la complejidad juridica del concepto de accesibilidad recogido en la Convencién: como
principio juridico, como componente de los derechos fundamentales, como exigencia de no discriminacion
y como derecho a acceder a bienes, productos y servicios (Asis, 2019). Mas alla de esta diferenciacion, lo
que nos interesa ahora es subrayar el caracter universalista que tiene la idea de accesibilidad expresada en
ese documento juridico internacional. Universalismo que conecta con el caracter intrinseco de los derechos
humanos, y que lleva, mas alla de lo juridico, al terreno de la obligatoriedad moral hacia la igual dignidad
personal (Habermas, 2012). Si la plena inclusién de las personas con diversidad funcional en diferentes en-
tornos sociales (fisico, social, econémico, cultural) requiere de la configuracién social, sustentada juridica-
mente, de iguales condiciones de acceso a los mismos, y si dicha accesibilidad, a su vez, es la garantia del
pleno goce de cada uno de los derechos humanos, entonces puede decirse que la Convencién establece
una clara y estrecha vinculacion entre el conjunto de los derechos humanos y la accesibilidad universal. Tal
vinculacién se pone de manifiesto, por ejemplo, en el articulo 3 de la Convencién. En este se la concibe
Ccomo un principio normativo mas, en conexiéon con los demas principios (respeto a la dignidad y autonomia
individual, igualdad de oportunidades y no discriminacion, inclusion plenay efectiva, respeto por la diferen-
cia y aceptacion de la diversidad humana). Este caracter co-fundamental de la accesibilidad universal se
sustenta, a nuestro juicio, en el hecho de la diversidad existente en los seres humanos, combinada con la
igual dignidad que abarca a todos ellos, en tanto que esta exige el respeto a la diferencia biopsicoldgica.
Si, en un ejercicio imaginativo, eliminaramos el principio de accesibilidad universal, esto significaria tanto
como restar dignidad y suprimir o limitar derechos a aquellas personas cuya constituciéon corporal/mental
se aleja de la que posee la mayoria. Por ejemplo: sin accesibilidad en el puesto de trabajo, una persona con
diversidad funcional tendria muchos mas problemas que los actuales para disponer de un efectivo derecho
al trabajo. En tal caso, podria decirse que quedaria mermada la calidad de su vida, al tratarse de un com-
ponente considerado ampliamente como integrante de una vida digna. En tanto que co-principio normativo
fundamental, la accesibilidad constituye, pues, un valor fundamental que debe ser promocionado. Valor que
tiene en cuenta el hecho de la diversidad biopsicolégica humana. La diversidad no altera la igual dignidad
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personal, pues esta se sitla en un plano normativo, a diferencia del plano factico-descriptivo en el que nos
situamos cuando hablamos de tal diversidad.

La accesibilidad universal remite asi a la exigencia de igualdad de condiciones proporcionadas por la so-
ciedad para la proteccion, la promocién y el disfrute efectivo del conjunto de los derechos humanos. Como
principio normativo, sustituye una inclusién social bajo condiciones homogéneas de igualdad, por una in-
clusién social que atiende a la diversidad biopsicolégica de los ciudadanos. Es decir, por una inclusién
igualitaria abierta a la diferencia (Habermas, 2008). Se trata, pues, de evitar la discriminacion sufrida por las
personas con diversidad funcional, teniendo en cuenta los diferentes tipos y la amplitud de rangos que pre-
senta la diversidad humana (preambulo, apartado i). Desde esa 6ptica, su sentido normativo no es otro que
empoderar la autonomia en el ejercicio del propio plan de vida y favorecer la participacion social de todos
los ciudadanos. El trabajo social, al luchar contra toda forma de discriminacion, ha de centrarse también en
la accesibilidad, como modo de ruptura con una homogeneizacién social excluyente y como apertura de
vias al ejercicio de la autonomia y la participacion social.

La Convencién no se limita a considerar la accesibilidad como principio normativo fundamental. En el ar-
ticulo 9 de la Convencion se hace referencia a diferentes medidas y distintos @mbitos de aplicacion de las
mismas para alcanzarla. A nuestro juicio, puede entenderse, ahora en un sentido restringido, que se trata de
un derecho ligado a los aspectos materiales y culturales de los entornos sociales. Paralelamente, este dere-
cho exige normativamente el disefio de productos, entornos (fisico, social, econémico, cultural, educativo,
etc.), programas y servicios —entre los cuales se encuentran también los servicios sociales— que puedan
utilizar todas las personas o, al menos, el mayor nimero de ellas (articulo 2). Entendemos que esta vision
juridico-instrumental no establece una diferenciacion, sino que, mas bien, queda integrada en el caracter
constitutivo que, a nuestro juicio, tiene la accesibilidad universal. Dicha integracion se explica porque los
derechos humanos incluyen, para que sean respetadas las diferencias de constitucion biopsicolégica de
sus destinatarios, iguales condiciones de acceso a los mismos (caracter constitutivo). Lo cual requiere, a su
vez, del disefio de instrumentos técnicos y/o de acciones pragmaticas (caracter instrumental) que permitan
empoderar a las personas para que puedan ejercerlos (Winner, 2007). Un ejemplo puede aclarar esta afirma-
cion: el principio de accesibilidad exige que el derecho a la educacion pueda ser ejercido de forma igualitaria
por las personas con diversidad funcional (caracter constitutivo), para lo cual se requiere que los entornos
escolares disefien medidas de accesibilidad fisica, cognitiva o sensorial (caracter instrumental).

De acuerdo con la concepcién que hemos expuesto sobre la accesibilidad universal, puede colegirse que:

e Interpretada la accesibilidad universal como el “derecho a tener acceso a los derechos”, la negacion, la
obstaculizacion, la ausencia de promocion progresiva o la postergacion indefinida de la misma equivale
a convertir a las personas con diversidad funcional en “personas sin derechos” o, cuando menos, en
“personas con derechos restringidos”. Tales situaciones afectan a su efectiva inclusion social, lo que
las aleja de una ciudadania plena. De ahi la relevancia de este principio fundamental para la profesion
del trabajo social. Una profesién que incide éticamente en el reconocimiento de los derechos y en la
busqueda de la justicia social (Uriz y Salcedo, 2017).

e Es necesario incidir en el disefio de entornos universalmente accesibles, como medios facilitadores
para el empoderamiento de las personas con diversidad funcional. Tal disefio es una exigencia juridico-
moral para que estas puedan desarrollar una vida autbnoma con plena participacion en las distintas
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dimensiones de la sociedad (educacién, trabajo, ocio, etc.). Dicha exigencia se ha de traducir en un
conjunto de tareas sociales sumamente necesarias para que dichas personas puedan ejercer una au-
tonomia apoyada en sus derechos humanos. En consecuencia, la atencion al disefio para todas las
personas, como requisito instrumental para el desenvolvimiento de una vida auténoma, también habra
de constituir una dimension fundamental de las tareas profesionales de los servicios sociales.

|
4. La accesibilidad universal como compromiso de justicia en el trabajo social

Una de las caracteristicas que parecen definir la profesién de trabajo social es el enfrentamiento con respon-
sabilidad a los retos éticos y politicos existentes en la sociedad (Banks, 2013). Sin duda, pese a los avances
conseguidos en las ultimas décadas, uno de los grandes retos sociales actuales sigue siendo la plena inclu-
sidn social de las personas con diversidad funcional. Para afrontarlo, sigue resultando imprescindible la pro-
fundizacion, continuada en el tiempo, en la construccién de entornos sociales universalmente accesibles?,
siendo esta una cuestion compleja y siempre abierta en una sociedad que esta en constante transformacion
cientifico-tecnolodgica (Cortina y Serra, 2016). En ultimo término, se trata de hacer de la sociedad un entorno
que reconozca a las personas con diversidad funcional (Honneth, 1997). Este es un reto ético-politico que
ha de impregnar la reflexion y la practica de la intervencion social con dichas personas.

Sin duda, la ética constituye una de las preocupaciones tedrico-practicas mas importantes de la reflexion
reciente sobre este campo profesional (Roman, 2016; Uriz y Salcedo, 2017; Raya et al., 2018; Uriz, 2019).
La justificacion ética de la accesibilidad universal como compromiso de justicia en la ética profesional del
trabajo social requiere que nos centremos en los siguientes aspectos:

e Una de las caracteristicas especificas del desempefo profesional de los trabajadores sociales ha sido,
tradicionalmente, asumir el conflicto entre el cumplimiento de las obligaciones hacia las personas para
las cuales trabajan y las obligaciones derivadas del marco institucional en el que se inserta su labor.
Se trata de una profesion que vive la tensién entre lo que seria justo hacer y lo que de hecho se hace.
Dicha tension conlleva, en ultimo término, el deber de defender a los clientes de la injusticia y asumir el
compromiso con una transformacioén social orientada a conseguir mayores cotas de justicia y de cum-
plimiento efectivo de los derechos humanos (Salcedo, 2010; Uriz y Salcedo, 2017). En este sentido, en
el cédigo ético de la NASW figura, como rasgo definitorio de la profesion de trabajo social, el principio
de lucha contra la injusticia y la transformacion de la sociedad: “los trabajadores sociales persiguen
el cambio social, particularmente con y por cuenta de los individuos vulnerables y oprimidos” (NASW,
2010). La transformacion profunda hacia una sociedad universalmente accesible sigue siendo, por su
caracter todavia incipiente y por la complejidad de factores encerrados (politicos, econémicos, juridi-
cos, culturales, cientifico-tecnolégicos, formativos, etc.), una tarea abierta para los trabajadores socia-

4. El informe CERMI (2017) pone de manifiesto las importantes lagunas de la accesibilidad universal en Espafia. Otro dato relevante es que to-
davia no se ha puesto en marcha el Il Plan Nacional de Accesibilidad 2018-2026. Como otro botén de muestra, encontramos diferentes noticias
en los medios de comunicacién que denuncian tal situacion, como por ejemplo, la indicada en El Pais, 13-6-2019: https://elpais.com/socie-
dad/2019/06/12/actualidad/1560334356_594699.html?rel=mas.
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les. Tarea en defensa de los aporoi que, en buena medida, son las personas con diversidad funcional
(Cortina, 2017: 80-81). En esa ocupacioén, han de tenerse en cuenta desde los aspectos microsociales
de la accesibilidad, méas basicos y cercanos (pensemos, por ejemplo, en la accesibilidad a la vivienda
en una comunidad de vecinos), hasta aquellos otros que constituyen estructuralmente el ambito ma-
crosocial (por ejemplo, los sistemas de transporte publico o la investigacién en nuevas tecnologias).

e Uno de los aspectos de mayor confluencia entre la profesién de trabajo social y la ética es la atencion
a los grupos y a las personas vulnerables.

La reflexién ética contemporanea, sin olvidarse de la autonomia, ha puesto de relieve la importancia
moral que tiene la atencién a la vulnerabilidad humana. Desde diferentes concepciones éticas (Maclin-
tyre, Habermas, Nussbaum, Cortina, etc.) se entiende el comportamiento moral como una respuesta
frente a la vulnerabilidad antropolégica y social que rodea a la persona. Dicha vulnerabilidad exige la
configuraciéon de sociedades que traten con justicia a aquellos grupos o personas mas vulnerables.

También la vulnerabilidad tiene fuerte presencia en la profesion del trabajo social. El bien interno especi-
fico que, en ultimo término, da sentido a las labores de intervencion social es el trabajo por las necesida-
des y los derechos de los diferentes colectivos de personas vulnerables, la atencion a aquellos grupos
que la sociedad margina y excluye (Cortina, 2009a). En tal sentido, el cédigo ético de la NASW senfala,
en su preambulo, que el principal objetivo de dicha practica profesional es “elevar el bienestar humano
y ayudar a satisfacer las necesidades basicas humanas, con atencién en particular a las necesidades
y potenciacion de la persona que es vulnerable, oprimida y que vive en la pobreza”. Ese aumento del
bienestar de las personas vulnerables ha de ser compatible con el respeto a la autonomia de los clien-
tes (Salcedo, 2010), por lo cual el objetivo es empoderar a tales personas para que puedan desarrollar
auténomamente su plan de vida. Ahora bien, tal empoderamiento solo es posible, como bien sefiala el
codigo NASW en su preambulo, si se atiende “a las fuerzas del entorno que crean, contribuyen a, y so-
lucionan los problemas de la vida”. Ciertamente, todas las personas somos inter-dependientes (Cortina,
2017: 100) en y del entorno social. Como se subraya desde el modelo social de la discapacidad y desde
la Convencion, son las transformaciones que pueden producirse en el entorno, en la direccién de la ac-
cesibilidad universal, lo que permite el empoderamiento de las personas con diversidad funcional para
potenciar una autonomia inter-dependiente en dicho entorno. La atencién a la transformacion de los
diferentes entornos en los que desenvuelven su vida dichas personas es una tarea crucial para lograr su
empoderamiento. Por eso, el trabajo social centrado en la persona con diversidad funcional no puede
ser ajeno a la transformacion de los diferentes entornos sociales en los que esta desenvuelve su vida.

e Desde las teorias éticas contemporaneas se ha fundamentado la inclusion social. También encontramos
elementos en ellas para la justificacion del principio de accesibilidad universal y del disefio para todas
las personas, concibiéndolos como compromisos de justicia:

a. Una de las teorias éticas contemporaneas que proporcionan una fundamentacién filosoéfica de
accesibilidad universal es la ética del discurso de Habermas. Su base neokantiana remite al uni-
versalismo moral que defiende la igual dignidad de toda persona vy, por tanto, la igualdad de
derechos que debe extender a toda persona un sistema democratico (Habermas, 2012). El valor
fundamental de la dignidad humana ha de ponerse en interrelacion con el valor de la diferencia
derivada de la propia diversidad humana. A su vez, esta deberia enmarcarse en una concepcién
universalista de la igualdad: debe darse una igualdad no homogeneizadora, sino respetuosa con
la diferencia (Habermas, 2008a), con el fin de poder evitar toda forma de exclusion. Desde estas
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premisas, entender que la diversidad biopsicolégica humana exige formas universales de acceso
a los derechos y a los entornos sociales se justifica por el respeto a la igual dignidad y diferencia
de toda persona, y por la exigencia de ser tratado como ciudadano sin ninguna restricciéon discri-
minatoria (Habermas, 2008b). Esta igualdad como ciudadano con la misma dignidad se entiende,
desde su concepcion ética del discurso, en el sentido de ser tratado como un interlocutor valido,
de forma que, en tanto que participante pleno en las diferentes facetas de la sociedad, pueda
ser, ademas de destinatario del conjunto de derechos, su autor (Habermas, 2008a). Desde esta
optica, podriamos decir que la accesibilidad universal es un medio facilitador para llegar a poder
ser, desde un punto de vista factico, un interlocutor valido. También seria un requisito social cons-
titutivo para ser reconocido como tal. Para el fildsofo aleman, la individualidad personal se confi-
gura a través del proceso de socializacion (Habermas, 2008b). Consecuentemente, sin adecuada
accesibilidad en los entornos sociales quedan afectados el propio desarrollo biopsicolégico y la
formacién simbdlica sin dano de la identidad personal. Lo que se pierde es la garantia de igual
acceso a los mismos derechos (como destinatario) y su igual reconocimiento como interlocutor
valido para establecerlos (como autor).

Esta concepcion normativa tiene consecuencias en el propio modo de entender y configurar la in-
tervencion social. Dicha tarea ha de centrarse en la persona inserta en sus entornos, la cual debe
ser reconocida como interlocutora valida a lo largo de todo el proceso. Es decir, la persona tiene
que ser tratada no como mera observadora del mismo, sino que tiene que llegar a ser participante
activa en él en tanto que sujeto. La intervencion social no solo tendra que incidir en la mejora de la
accesibilidad a los entornos sociales y a los derechos; también implicara que haya de ajustarse a
condiciones de accesibilidad.

b. Lo que aporta el enfoque ético de la razén cordial de Cortina al procedimentalismo ético haberma-
siano es el descubrimiento de la ligatio en que ya nos encontramos, previo a la vinculacion comu-
nicativa entre los sujetos (Cortina, 2009b: 214-215). Los ciudadanos ya somos interdependientes
en y de los distintos entornos sociales en los que convivimos. Necesitamos apoyo justo para sacar
adelante nuestros proyectos vitales. Necesitamos, en grado variable, empoderar nuestra autono-
mia. Podemos tener, ahora o en el futuro, necesidades similares en el acceso a derechos, bienes
y servicios, al reconocernos como personas de igual “carne y hueso” (Cortina, 2009b: 215), vulne-
rables. Otra idea fundamental de esta autora es situar en el sentimiento compasivo lo que mueve
a adoptar dialégicamente compromisos de justicia (Cortina, 2009b: 190). La compasién desde la
igualdad resulta basica para la transformacién de los entornos sociales, empoderando a las perso-
nas que son vulnerables.

c. La filésofa norteamericana Martha Nussbaum, con su enfoque de las capacidades, ha abordado la
justificacion del disefio de una sociedad accesible a partir de una teoria parcial de la justicia distri-
butiva (Nussbaum, 2007). Desde su punto de vista, la exclusién sufrida por las personas con diver-
sidad funcional no ha obedecido tanto a sus caracteristicas naturales como a un disefio de los en-
tornos sociales discriminatorio, al no tener en cuenta las necesidades atipicas de este grupo social.
Tal exclusion, a su vez, tiene un origen en la estigmatizacion a que se somete a dicho grupo. Para
Nussbaum, la aspiraciéon a la justicia —latente en la ética profesional del trabajo social— exige un
rediseno del espacio publico como respuesta moral-politica ante la comun vulnerabilidad humana,
con la finalidad de crear espacios sociales facilitadores para todos. Tal respuesta reconoce el igual
“derecho a ser tratado como un ciudadano, como aquél para el que esta disenado el espacio publi-
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co y en cuyo interés se lo mantiene” (Nussbaum, 2006: 353). Este trato igualitario, que garantiza la
igualdad de oportunidades, requiere de politicas publicas que aporten capacidades u oportunidades
reales que contribuyan a mejorar la calidad de vida de tales personas. La accesibilidad universal y
el disefio de los entornos sociales para todas las personas aportan, al menos en un nivel minimo
de justicia, oportunidades reales para llegar a alcanzar una vida auténoma de calidad (Nussbaum,
2007). Si extraemos las consecuencias derivadas de esta concepcion tedrica, la intervencion social
constituiria una forma de asistencia a las personas con diversidad funcional en los diferentes tipos
de capacidades u oportunidades reales (salud, integridad fisica, educacion, trabajo, ocio, etc.). Por
eso, en la intervencién social se ha de trabajar para asentar entornos sociales facilitadores, sin
olvidar que el propio trabajo social es también un medio facilitador del empoderamiento de tales
personas.

Haciendo un balance de este apartado, el compromiso de la profesion con la transformacion social, el trabajo
desarrollado profesionalmente con los grupos de personas vulnerables y las razones aportadas desde la
fundamentacion filosofica de la accesibilidad universal, parecen avalar el compromiso ético del trabajo social
con dicho principio fundamental.

________________________________________________________________________________________________________________________|
5. La accesibilidad universal en la formacion y en la intervencion social

La relevancia nuclear del principio ético-juridico de la accesibilidad universal para las personas con diversi-
dad funcional ha de conllevar consecuencias tanto en la formacion de los futuros profesionales como en el
ejercicio responsable de las intervenciones sociales. Podemos apuntar una triple perspectiva en que debe
ser abordado este compromiso ético, que refuerza y complementa su dimension juridica, en las tareas del
trabajo social:

Perspectiva formativa

La Conferencia de Rectores de las Universidades Espafolas, en funcion de las obligaciones derivadas de la
Convencioén y de la legislacion espafiola que la desarrolla, ha incidido en la necesidad de formacion curri-
cular sobre accesibilidad universal y disefio para todas las personas (Fundacion ONCE y CRUE, 2014). Lo
cual esta en consonancia con las obligaciones de los Estados miembro de la Convencién. A nuestro juicio,
dicha formacion, en su dimensién ética, deberia incluir:

1. Ladimension sociohistérica de la lucha por el reconocimiento llevada a cabo por los colectivos de per-
sonas con diversidad funcional, como auténtica memoria histérica que contribuya a sensibilizar a los
futuros profesionales de la responsabilidad por la justicia (Young, 2011) y los derechos humanos que
tendran en su labor social.

2. Formacion ética (Cordero, 2013) que aborde el respeto a la diversidad humana en toda su amplitud
biopsicoldgica, contribuyendo asi al reconocimiento de las personas (Honneth, 1997; Roman, 2018)
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con las que habran de trabajar posteriormente y que concite la reflexion sobre las transformaciones del
entorno cultural para aminorar o evitar la estigmatizacién sufrida por ellas.

3. Formacién ética que contribuya a azuzar la sensibilidad de los profesionales del trabajo social ante la
injusticia (Cortina, 2009a). Tal formacién es necesaria para detectar y evaluar situaciones de injusta
inaccesibilidad en los diferentes entornos sociales.

4. Formacion ética sobre diferentes aspectos de las nuevas tecnologias (Cabezas, 2013; Cortina y Serra,
2016) que facilitan la accesibilidad universal y la participacién social en los espacios fisicos y/o virtuales
y en los diferentes entornos (educacion, trabajo, ocio, etc.). Hay que tener en cuenta que el ejercicio de
los derechos humanos esta conectado, para cualquier persona, con disponer de adecuados medios
socio-técnicos (Winner, 2007).

5. Formacién ético-social para favorecer una investigacion responsable y critica sobre los aspectos poli-
ticos, normativos y sobre la realidad social (en sus aspectos descriptivos, evaluativos y prospectivos)
de la accesibilidad universal. Una investigacion social responsable y emancipadora en trabajo social
no es neutral respecto a los valores, sino que se orienta desde el valor de la justicia y del respeto a los
derechos humanos.

6. Formacién sobre la responsabilidad social corporativa y la responsabilidad profesional sobre investiga-
cioén e innovacion en disefio para todas las personas.

Perspectiva de promocion de la accesibilidad y el disefio para todos

La practica ética del trabajo social también esta ligada a la adquisicion de competencia profesional me-
diante la correspondiente adquisicion de conocimientos técnico-pragmaticos (Cortina, 2009a). En concreto,
sobre la accesibilidad universal y el disefio para todas las personas, en sus diferentes aspectos (juridicos,
sociales, técnicos), en sus ambitos (educacion, trabajo, salud, urbanismo, cultura, ocio, etc.) y en las dife-
rentes areas (movilidad, comprensién, comunicacion, etc.) de aplicacion. Este conocimiento constituye la
base para llevar a cabo los correspondientes procesos de intervencién social, en colaboracion también con
profesionales de otros campos. Dichas intervenciones tienen que dar a conocer medios e impulsar innova-
ciones que contribuyan a la transformacion estructural hacia una sociedad universalmente accesible. Todo
ello para proporcionar bienestar, mayor autonomia y capacidad de autodeterminacion a las personas con
diversidad funcional en su inclusion en la vida social.

Perspectiva del reconocimiento de la persona como sujeto de intervencion social

Otra perspectiva que debe ser tenida en cuenta en una intervencioén social realizada desde parametros éti-
cos es la contribucién de la accesibilidad universal y del disefio para todas las personas al reconocimiento
de la persona atendida (Honneth, 1997; Roman, 2018).

Si la propia intervencion social ha de promocionar la autonomia mediante un empoderamiento de la persona
con diversidad funcional, teniendo en cuenta sus derechos y contando también con su participacién activa
(Roman, 2018), entonces tal intervencion ha de ser disenada para que, en su proceso y en su resultado, sea
accesible al sujeto acompanado. Lo cual requiere que tal intervencion sea disefiada de forma que pueda
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constituir un marco facilitador en la toma de decisiones de la persona afectada (Fundacion ONCE y CRUE,
2014: 77-78). El disefio de la intervencién social como un marco facilitador aporta las diferentes dimen-
siones del reconocimiento personal (Honneth, 1997. Roman, 2018): a) Reconocimiento cuidadoso de la
constitucion biopsicologica de la persona. Al estar la intervencién social misma sujeta a condiciones de ac-
cesibilidad (por ejemplo, al compartir los objetivos de intervencién social de forma que sean comprensibles
a aquellas personas con limitaciones cognitivas), se estara teniendo en cuenta el reconocimiento explicito
de las necesidades derivadas de dicha constitucién corporal/mental; b) También supone el reconocimiento
de su igual acceso al derecho a participar —en tanto que sujeto— activa y autbnomamente en tal proceso
de intervencion social (art. 28 de la Convencion); c) Dicho disefio supone la solidaridad del trabajador social
con la persona atendida en la diversidad de capacidades que posee. Es desde la solidaridad con las capa-
cidades de la persona como se debe comenzar a trabajar para facilitar su empoderamiento, orientandola
hacia el desenvolvimiento lo méas autbnomamente posible en entornos sociales.

.|
6. Conclusiones

La relevancia ético-juridica de la Convencién de 2006 y la centralidad que en ella ocupa la accesibilidad
universal ha de suponer un refuerzo en el cambio de coordenadas desde el que ha de realizarse un trabajo
social éticamente comprometido con las personas con diversidad funcional. En consecuencia, es imprescin-
dible que dicho marco normativo sea ampliamente difundido en la formacion de los futuros profesionales y
que las intervenciones sociales resulten coherentes con él. Los servicios sociales, sobre el trasfondo de su
propia tradicion, han de abordar la brecha entre aquella normatividad y la realidad social vivida por dichas
personas. El encuadramiento de las labores de trabajo social en el marco de la Convencién no solo respon-
de a la obligatoriedad juridica, sino que también constituye —como hemos defendido— una preocupacién
ética que ha de estar presente en esta practica profesional, orientada por el compromiso de justicia con el
cumplimiento de los derechos humanos. De este modo, la labor profesional de raiz ética reforzara el cambio
cultural imprescindible para favorecer la necesaria transformacion social hacia una mas plena inclusion de
las personas con diversidad funcional. La labor de intervencion social contribuira asi a dar un cumplimiento
mas efectivo del marco juridico interno, establecido de acuerdo con la Convencion. Dada la realidad de la
problematica vivida diariamente por muchas personas con diversidad funcional, se requiere de una intensifi-
cacion en este campo del trabajo social.

En ese marco normativo ético-juridico hemos diferenciado dos dimensiones respecto al modo de entender
la accesibilidad universal: a) su caracter constitutivo de principio ético-juridico y parte integrante del conjunto
de los derechos, en tanto que estos requieren iguales condiciones de acceso y b) su caracter instrumental en
relacion a disponer de bienes, productos y servicios a los que puedan acceder también, con menor comple-
jidad, las personas con diversidad funcional. Por un lado, hemos propuesto que la accesibilidad universal en
el primer sentido —concebida como el “derecho a tener acceso a los derechos”— llegue a formar parte del
acervo de principios orientadores del trabajo social. Tendria entonces una mayor repercusion en la formacion
ética recibida en los estudios universitarios en este terreno y en el ejercicio de la posterior labor profesional.
Tratandose de un principio fundamental de la Convencién, no puede olvidarse que constituye un valor-guia
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del conjunto de las profesiones. Maxime si tenemos en cuenta que cualquier profesiéon cobra sentido social
cuando es ejercida para el conjunto de los ciudadanos, sin ningun tipo de exclusion. Asi se podra contribuir
a una mayor efectividad de los derechos de las personas atendidas, pues en cada uno de tales derechos
esta incluida la condicion constitutiva de poder tener acceso a ellos. Hemos defendido que la preocupacion
teorico-practica por el enfoque ético del trabajo social y la fundamentacion de la accesibilidad universal y el
disefo para todas las personas desde la reflexién ética contemporanea justifica la propuesta. Hemos mostra-
do, en tal sentido, que algunas teorias éticas de la justicia (la ética dialégica de Habermas, la reformulacién
cordial de dicha ética propuesta por Cortina, también el enfoque de las capacidades de Nussbaum) contribu-
yen a dicha fundamentacion. Por otro lado, en lo que respecta a la dimension instrumental, hemos puesto de
manifiesto que debe abarcar, de forma coherente, también a los propios servicios sociales. Los profesionales
del trabajo social han de concebir las intervenciones sociales desde el disefio para todas las personas. Con
tal diseno, el servicio social ha de resultar accesible a las personas a quienes da asistencia empoderadora.

Ambas dimensiones estan implicadas en una intervencion social que ha de estar centrada en las personas,
que ha de pivotar sobre su reconocimiento. Otra conclusion del trabajo guarda relacién con la conexion entre
el reconocimiento de la persona atendida y el disefio universal de la intervencion social. Hemos apuntado
que un servicio de intervencion social ajustado al disefio facilitador supone el reconocimiento de la perso-
na acompanada en las diversas dimensiones en que se descompone analiticamente dicho reconocimiento
(Honneth, 1997; Roman, 2018). El disefio para todas las personas convierte la intervencién social, orientada
al fomento de la accesibilidad de los diferentes entornos en que se desenvuelve la vida de la persona, en una
intervencion que resulta ella misma accesible.
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La proteccion de las personas con
discapacidad en el derecho italiano:
interdizione, inabilitazione y amministrazione

di sostegno

The protection of people with disabilities in Italian law: interdizione,

inabilitazione and amministrazione di sostegno

Resumen

La proteccion de las personas con discapacidad en el derecho italiano se lleva a
cabo a través de tres instrumentos: la interdizione, la inabilitazione y la amministra-
zione di sostegno. La introduccién de esta Ultima figura en el afio 2004 supuso un
importante avance, no solo en el derecho italiano, sino también a nivel comparado,
anticipando la que se convertiria en la nueva tendencia en materia de proteccién
de las personas con discapacidad, y sirviendo de inspiracion a los legisladores de
otros estados, entre ellos el nuestro. Ahora bien, la amministrazione di sostegno ha
planteado desde el primer momento importantes problemas de delimitacién con
las tradicionales figuras de la interdizione y la inabilitazione, tanto en relacién con
su contenido como a los presupuestos en los que entran en juego. Ademas, la
competencia para establecer una y otras corresponde a distintos érganos, lo que
ha dado lugar a algunas dificultades de coordinacién entre los mismos. Todo ello ha
requerido una amplia labor interpretativa por parte de la jurisprudencia y doctrina
italianas, que es objeto de estudio en el presente escrito.

Palabras clave
Discapacidad, interdizione, inabilitazione, amministrazione di sostegno, tutela, cu-
ratela.

Abstract

The protection of people with disabilities in Italian law is carried out through three
instruments: interdizione, inabilitazione and amministrazione di sostegno. The intro-
duction of the latter figure in 2004 was an important step forward, not only in Italian
law, but also on a comparative level, anticipating what would become the new trend
in the protection of disabled people, and inspiring legislators in other States, inclu-
ding our own. However, from the outset, the amministrazione di sostegno has raised
major problems of demarcation with the traditional figures of interdizione and inabili-
tazione, both in relation to their content and to the budgets in which they come into
play. In addition, the competence to establish one and other corresponds to different
courts, which has led to some difficulties of coordination between them. All of this
has required extensive interpretative work by the Italian jurisprudence and doctrine,
which is the subject of this paper.

Keywords

Disability, incapacitation, disabling, supporting administration, guardianship, cura-
torship.
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|
1. El sistema italiano de proteccion de las personas privadas de autonomia y su contribucion al

cambio de paradigma en materia de discapacidad'

El ordenamiento juridico italiano prevé tres instrumentos para la proteccion de las personas privadas de au-
tonomia: la interdizione —que se materializa en la figura de la tutela—, la inabilitazione —que se materializa
en la curatela— (Rocchio y Liserre, 2017: 104-105) y la amministrazione di sostegno —en espanol: “adminis-
tracién de apoyo” —. Este ultimo instrumento fue introducido en el derecho italiano mediante la Ley n. 6, de
9 de enero de 2004, cuyo articulo 3.1 modificé los articulos 404 y siguientes del Codice Civile, que recogen
el régimen juridico de dicha figura.

La introduccion de la amministrazione di sostegno supuso una importante novedad no solo en el derecho
italiano, sino también en el marco del derecho comparado, pues rompié con el que venia siendo el sistema
tradicional de proteccion de las personas con discapacidad —caracterizado por la sustitucion en la toma de
decisiones— y cred un sistema basado en la voluntad y las preferencias de la persona con discapacidad,
que, como regla general, pasa a ser la encargada de tomar sus propias decisiones.

Con ello, el legislador italiano se adelanto a la célebre Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, hecha en Nueva York el 13 de diciembre de 2006, que, de acuerdo a lo dispuesto en su arti-
culo primero, tiene como propdsito que las personas con discapacidad puedan participar plena y efectiva-
mente en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas; y que en su articulo 3 a) establece, como
principio general, el respeto a la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones.
Especialmente revelador resulta su articulo 12, que lleva por rubrica “Igual reconocimiento como persona
ante la ley”, y que, entre otros aspectos, dispone que las personas con discapacidad tienen capacidad
juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida, y obliga a los Estados
parte a adoptar las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apo-
yo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica —una obligaciéon que esta prevista también
en el articulo 4 de la Convencién—.

Aunque resultaria aventurado aseverar que la ley italiana haya sido la inspiradora de dicha Convencion
—pues es resultado de una corriente ideoldgica que se venia gestando ya desde largo tiempo atras—, cabe
reconocerle el mérito de haber supuesto una de las primeras manifestaciones de la que parece haberse
convertido en la nueva tendencia en materia de proteccion de las personas con discapacidad, caracterizada
por una ampliacién de su libre autonomia de la voluntad. De hecho, pese a ser anterior a la Convencién, se
encuentra en perfecta sintonia con ella. Como sefiala Vivas Teson, “La Ley 6/2004, pese a ser de fecha an-
terior —reparemos en que la Ley es de 2004 pero su verdadera gestacion se produjo muchos afios antes—
ala Convencion ONU —ratificada por ltalia, recuérdese, mediante la reciente Ley 18/2009, de 3 de marzo—,
es muy respetuosa con los principios, valores y modos de concebir la discapacidad que ésta, posteriormen-
te, recogeria, en especial, en lo que se refiere a la regulacién de la administraciéon de apoyo, que se ajusta

1. Este trabajo ha sido realizado en el marco del Grupo Consolidado de Investigacién del Gobierno de Aragén “lus Familiae”, IP. Carlos Martinez
de Aguirre Aldaz; y del Proyecto de Investigacion MINECO: DER2016-75342-R “Prospectiva sobre el ejercicio de la capacidad: la interrelacién
entre las reformas legales en materia de discapacidad y menores”, [IPP. Sofia de Salas Murillo/M? Victoria Mayor del Hoyo. Ha sido elaborado con
ocasion de la realizacién de una estancia de investigacion en Bologna (ltalia), cofinanciada por la Universidad de Zaragoza, Fundacién Bancaria
Ibercaja y Fundacién CAl (ref. CH 11/17) y el Ministerio de Educacioén (beca Erasmus +).
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perfectamente, en su ratio y en sus presupuestos, al modelo social de discapacidad que proclama el citado
instrumento normativo internacional” (Vivas, 2012: 62). Ello no obsta para que haya alguna cuestion que
quiza podria revisarse para una mejor adaptacién de la norma italiana a la Convencion —ej. recogiendo la
posibilidad de establecer medidas preventivas por parte del interesado en prevision de una futura necesidad
de apoyo, como posteriormente veremos—.

Por lo demas, resulta bastante probable que la normativa italiana haya servido de inspiracion a los legisla-
dores de otros Estados, y, entre ellos, a nuestro propio legislador, pues como vamos a ver, el nuevo antepro-
yecto de ley por la que se reforma la legislacion civil y procesal en materia de discapacidad, aprobado por
el gobierno el 21 de septiembre de 2018, tiene importantes puntos de conexién con la normativa italiana.
El mayor problema que ha provocado en la practica la introduccién de la amministrazione di sostegno en
el derecho italiano tiene que ver con su delimitacion con las tradicionales figuras de la interdizione y la ina-
bilitazione. El objetivo principal de este trabajo es precisamente delimitar los tres instrumentos que recoge
el derecho italiano para la protecciéon de las personas con discapacidad, explicando las diferencias y simi-
litudes existentes entre ellos. En concreto, se abordaran los presupuestos y contenido de cada una de las
tres figuras.

Asi mismo, sera objeto de analisis la cuestion competencial, en la que también se han producido algunos
problemas como consecuencia de la introduccién de la amministrazione di sostegno. Y es que, el érgano
encargado de adoptar esta figura no es el mismo que el competente para establecer la interdizione y la ina-
bilitazione, lo que ha dado lugar a algunas dificultades de coordinacion entre los distintos érganos judiciales.

A tal fin, se llevara a cabo un estudio de la jurisprudencia y doctrina italiana, ya que ello nos permitira com-
prender mejor la normativa, pues como veremos, en ocasiones resulta confusa, lo que ha dado lugar a
importantes problemas interpretativos.

Finalmente, se abordara la incidencia que ha tenido la normativa italiana en la confeccién del anteproyecto
de ley por la que se reforma la legislacion civil y procesal en materia de discapacidad. A tal efecto, se ahon-
dard en las grandes similitudes que presentan ambas normativas, pero también en algunas de las principa-
les diferencias existentes entre unay otra.

________________________________________________________________________________________________________________________|
2. Delimitacion entre interdizione, inabilitazione y amministrazione di sostegno

Como he anticipado, la Ley n. 6, de 9 de enero de 2004, introdujo en el ordenamiento juridico italiano la
figura de la amministrazione di sostegno. En un primer momento hubo algin autor que considerd que, con
la entrada en vigor de dicha norma, habian quedado tacitamente derogadas la interdizione y la inabilitazione
(Buffone, 2013: 8). No obstante, la Corte Costituzionale italiana, en la primera resolucién en la que se pro-
nuncié acerca de esta cuestion, afirmoé que tanto la interdizione como la inabilitazione subsistian y podian
ser objeto de establecimiento por parte de los tribunales (Corte Cost., 9 dicembre 2005). Asi, se configuré un
sistema de proteccion de las personas con discapacidad articulado a través de tres instrumentos diferentes:
la interdizione, la inabilitazione y la amministrazione di sostegno.
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Pero entonces, se plantearon dos importantes problemas: cual es la diferencia entre los mencionados ins-
trumentos y cuando procede el establecimiento de cada uno de ellos. Junto a ellos, como he sefalado,
también surgieron algunos problemas competenciales. A continuacion, paso a tratar por separado las tres
cuestiones.

a) Concepto y contenido de la interdizione, la inabilitazione y la amministrazione di sostegno: diferencias y
puntos de conexién

La jurisprudencia y doctrina italianas han coincidido en sefalar que la principal diferencia que mantiene la
amministrazione di sostegno con las tradicionales figuras de la interdizione y la inabilitazione es que esta se
presenta como una institucién dotada de una enorme flexibilidad (Paradiso, 2005: 2; Marcoz, 2005: 6; Ba-
lestra, 2005:1; Curatola, 2006: 2-4; Serrao, 2006: 6; Lavedini, 2007: 1; Cocuccio, 2010: 4; Giorgianni, 2013:
1; Rocchio y Liserre, 2017: 106), cuyo objetivo es sacrificar lo menos posible la capacidad del beneficiario
para actuar en el trafico juridico (Corte Cost., 9 dicembre 2005, Cass., 26 ottobre 2011 y Cass., 11 settembre
2015; Eramo, 2004: 1-2; Bembo, 2005: 1; Curatola, 2006: 7). Y es que, el beneficiario de la amministrazione
di sostegno conserva la capacidad para realizar por si mismo todos los actos que, de acuerdo a lo previsto
en el Decreto di nomina —que es la resolucién por la que se establece esta figura—, no requieran de la
representacioén o asistencia del amministratore di sostegno —articulo 409.1 del Codice Civile —?2. El amminis-
tratore di sostegno (que podra ser una persona, o excepcionalmente dos: Trib. Genova, 17 dicembre 20153),
por su parte, representa o asiste al beneficiario exclusivamente en aquellos actos que consten en el Decreto
di nomina (Eramo, 2004: 4; Bembo, 2005: 4; Curatola, 2006: 1-2; Giorgianni, 2013: 2). Ademas, el beneficia-
rio de la amministrazione di sostegno puede realizar autbnomamente todos los actos que tengan por objeto
la satisfaccion de las necesidades bésicas de la vida cotidiana —articulo 409.2 del Codice Civile —*.

Por contra, la interdizione vy la inabilitazione tienen un contenido mas rigido que el de la amministrazione di
sostegno, derivado de la aplicacion de las reglas previstas para la tutela de los menores de edad no eman-
cipados y para la curatela de los menores emancipados, respectivamente —articulo 424.1 del Codice Civile
italiano—?°. En este sentido, el articulo 357 del Codice Civile, referido a la tutela sobre el menor de edad,
prevé que el tutor represente a este en todos los actos de la vida civil5; y, el articulo 394 del Codice Civile,
relativo al ejercicio de la curatela sobre el menor emancipado, establece que este sélo puede llevar a cabo
por si mismo aquellos actos que no excedan de la ordinaria administracion, necesitando la asistencia del
curador para el resto de actos’.

2. Il beneficiario conserva la capacita di agire per tutti gli atti che non richiedono la rappresentanza esclusiva o I'assistenza necessaria
dell’amministratore di sostegno.

3. En dicho pronunciamiento, el Tribunale admite la posibilidad de que en los supuestos mas complejos, o en los que exista un alto riesgo de que
puedan darse conflictos de intereses entre el beneficiario y el amministratore di sostegno, se nombre a dos personas distintas para el ejercicio
de dicha funcién. En el caso en cuestion se establece un régimen de amministratore di sostegno en favor de una persona que tiene autismo vy,
debido a que Unicamente es capaz de expresar su voluntad ante sus progenitores, se considera que ambos deben desempefiar conjuntamente
esta funcion.

4. Il beneficiario dell’'amministrazione di sostegno puo in ogni caso compiere gli atti necessari a soddisfare le esigenze della propria vita quotidiana.
5. Le disposizioni sulla tutela dei minori [343 ss.] e quelle sulla curatela dei minori emancipati [390 ss.] si applicano rispettivamente alla tutela degli
interdetti e alla curatela degli inabilitati.

6. Il tutore ha la cura della persona del minore, lo rappresenta in tutti gli atti civili e ne amministra i beni.

7. L’'emancipazione conferisce al minore la capacita di compiere gli atti che non eccedono I’ordinaria amministrazione(...)Per gli altri atti eccedenti
I'ordinaria amministrazione, oltre il consenso del curatore, é necessaria I'autorizzazione del giudice tutelare”
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No se puede perder de vista que tras la entrada en vigor de la Ley n. 6, de 9 de enero de 2004 —articulo
9— se han suavizado dichas previsiones, al admitirse que la sentencia de interdizione o inabilitazione pueda
establecer que algunos de los actos de ordinaria administracion puedan ser llevados a cabo por el propio
interdetto —bien por si mismo o bien con la asistencia del tutor— y que algunos de los actos de extraor-
dinaria administracién puedan ser realizados por el inabilitato sin la asistencia del curador —articulo 427.1
del Codice Civile—®8. No obstante, lo cierto es que la interdizione y la inabilitazione continan presentando
un contenido bastante menos flexible que el de la amministrazione di sostegno (Mascolo y Marcoz, 2005: 1;
Paradiso, 2005: 5; Cocuccio, 2010: 2-4; lurilli, 2017: 5). Hay que tener en cuenta que este ultimo instrumento
proporciona a las personas con discapacidad un sistema que podra consistir bien en la representaciéon o
bien en la asistencia —en funcién del acto de que se trate— (Trib. Bologna, 2 gennaio 2006 y Trib. Pinerolo,
13 dicembre 2005; Vitulo, 2004: 3; Marcoz, 2005: 6; Curatola, 2006: 4; y Giorgianni, 2013: 2) y que se limita
Unicamente a aquellos actos que no pueden llevar a cabo por si mismas. Es por ello que la doctrina ha afir-
mado que la amministrazione di sostegno consiste en crear un proyecto personalizado o un “traje a medida”
ajustado a las necesidades especificas de cada persona (Di Marzio, 2005: 2; Masoni, 2007: 4; Cocuccio,
2010: 4; Cordiano, 2011: 2; Masoni, 2016: 4).

Como adelantaba, el contenido de la amministrazione di sostegno sera el previsto en cada caso en el Decre-
to di nomina (Cordiano, 2011: 1), que, por tanto, constituye la fuente fundamental en la materia. De hecho, a
diferencia de lo que ocurre en los supuestos de interdizione o inabilitazione, el régimen legal supletorio que
el legislador ha previsto para la amministrazione di sostegno es muy reducido (Mascolo y Marcoz, 2005: 1;
Marcoz, 2005: 6; y Rocchio y Liserre, 2017: 106).

Sin perijuicio de todo lo anterior, también existen algunos puntos de conexién entre las tres figuras. A modo
de ejemplo, el Codice Civile prevé expresamente que algunas de las prescripciones relativas al tutor se apli-
quen también al amministratore di sostegno —articulo 411.1 y 2 del Codice Civile®—°. Asi, al amministratore
di sostegno se le aplican las mismas causas de incapacidad que al tutor —articulo 411.1 del Codice Civile
en relacion al articulo 350 del mismo texto'?—, por lo que no podran desempefiar este cargo las siguientes
personas: aquellos que no cuenten con la libre administracion del propio patrimonio, aquellos que hayan
sido excluidos para el ejercicio del cargo por la ultima persona que hubiera ejercido la responsabilidad
parental sobre el beneficiario, aquellos que tengan un litigio contra el beneficiario por el cual este o su patri-

8. Nella sentenza che pronuncia I'interdizione o I'inabilitazione, o in successivi provvedimenti dell’autorita giudiziaria, puo stabilirsi che taluni atti di
ordinaria amministrazione possano essere compiuti dall’interdetto senza I'intervento ovvero con I'assistenza del tutore, o che taluni atti eccedenti
Iordinaria amministrazione possano essere compiuti dall’inabilitato senza I’assistenza del curatore.

9. Si applicano all’amministratore di sostegno, in quanto compatibili, le disposizioni di cui agli articoli da 349 a 353 e da 374 a 388(...)”
“All’'amministratore di sostegno si applicano altresi, in quanto compatibili, le disposizioni degli articoli 596, 599 e 779.

10. Incluso se admite que el juez disponga que determinados efectos o limitaciones previstos para el interdetto o el inabilitato puedan extender-
se al beneficiario de la amministrazione di sostegno —articulo 411.4 del Codice Civile: Il giudice tutelare, nel provvedimento con il quale nomina
I'amministratore di sostegno, o successivamente, puo disporre che determinati effetti, limitazioni o decadenze, previsti da disposizioni di legge
per l'interdetto o I'inabilitato, si estendano al beneficiario dell’amministrazione di sostegno, avuto riguardo all’interesse del medesimo ed a quello
tutelato dalle predette disposizioni. Il provvedimento é assunto con decreto motivato a seguito di ricorso che puo essere presentato anche dal
beneficiario direttamente—. Ahora bien, salvo en los supuestos legalmente previstos, la jurisprudencia se ha mostrado contraria a que puedan ex-
tenderse analégicamente a la amministrazione di sostegno las normas previstas en sede de interdizione e inabilitazione —vid. Cass., 16 novembre
2007: «resta indubbio che, in seno agli artt. 404 ss. c.c., & stato disegnato un procedimento dotato di una sua autonomia e peculiarita, che esclude
I'applicazione in via di interpretazione estensiva di norme diverse da quelle espressamente richiamate»—.

11. Si applicano all’'amministratore di sostegno, in quanto compatibili, le disposizioni di cui agli articoli da 349 a 353(...).

12. Non possono essere nominati tutori e, se sono stati nominati, devono cessare dall’ufficio: 1) coloro che non hanno la libera amministrazione del
proprio patrimonio; 2) coloro che sono stati esclusi dalla tutela per disposizione scritta del genitore il quale per ultimo ha esercitato la responsabilita
genitoriale; 3) coloro che hanno o sono per avere o dei quali gli ascendenti, i discendenti o il coniuge hanno o sono per avere col minore una lite, per
effetto della quale puo essere pregiudicato lo stato del minore o una parte notevole del patrimonio di lui; 4) coloro che sono incorsi nella perdita della
responsabilita genitoriale o nella decadenza da essa, o sono stati rimossi da altra tutela; 5) il fallito che non é stato cancellato dal registro dei falliti.
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monio puedan verse perjudicados, aquellos que hayan sido privados de la patria potestad o removidos de
la tutela y aquellos que hubieran sido declarados en concurso de acreedores.

Asi mismo, al amministratore di sostegno se le prohibe llevar a cabo los mismos actos que tiene prohibido
realizar el tutor: adquirir o recibir en arrendamiento bienes o derechos del beneficiario, ya sea directamente
o a través de un tercero, o convertirse en cesionario de créditos contra el beneficiario —articulo 411.1 del
Codice Civile™ en relacién al articulo 378 del mismo texto™—.

Ademas, al igual que el tutor, precisara de autorizacion judicial para llevar a cabo determinados actos: ad-
quirir bienes —con la salvedad de aquellos bienes muebles que resulten necesarios para el uso del benefi-
ciario, para la economia doméstica o para la administracion del patrimonio—, contraer obligaciones —salvo
las relativas a los gastos necesarios para el mantenimiento del beneficiario o la administraciéon de su patri-
monio—, aceptar o renunciar a herencias, aceptar donaciones o legados sujetos a cargas o condiciones,
suscribir contratos de arrendamiento sobre bienes inmuebles con una duracién superior a nueve afos, pro-
mover procesos judiciales en nombre del beneficiario, vender bienes —excepto los frutos y bienes muebles
que pudieran deteriorarse— o constituir un derecho de prenda o hipoteca sobre los mismos —articulo 411.1
del Codice Civile™ en relacion a los articulos 374 y 375" del mismo texto—.

b) Presupuestos de la interdizione, la inabilitazione y la amministrazione di sostegno

Los presupuestos de la amministrazione di sostegno estan previstos en el articulo 404 del Codice Civile
italiano, que sefala que podra ser establecida en favor de una persona que, por razén de una enfermedad o
discapacidad fisica o psiquica'®, se encuentre imposibilitada, aun cuando sea parcial o temporalmente, para
la gestién de sus propios intereses™. Del tenor literal del precepto puede deducirse que se requieren dos
presupuestos cumulativos para poder activar la amministrazione di sostegno (Curatola, 2006: 3; y Masoni,
2009: 1): 1) el hecho de tener una enfermedad o discapacidad, que podra ser psiquica o fisica® y temporal o

13. Si applicano all’'amministratore di sostegno, in quanto compatibili, le disposizioni di cui agli articoli (...) da 374 a 388.

14. Il tutore e il protutore non possono, neppure all’asta pubblica, rendersi acquirenti direttamente o per interposta persona dei beni e dei diritti
del minore. Non possono prendere in locazione i beni del minore senza I'autorizzazione e le cautele fissate dal giudice tutelare. Gli atti compiuti in
violazione di questi divieti possono essere annullati su istanza delle persone indicate nell’articolo precedente, ad eccezione del tutore e del protutore
che li hanno compiuti. Il tutore e il protutore non possono neppure diventare cessionari di alcuna ragione o credito verso il minore.

15. Si applicano all’amministratore di sostegno, in quanto compatibili, le disposizioni di cui agli articoli (...) da 374 a 388.

16. Il tutore non puo senza I'autorizzazione del giudice tutelare: 1) acquistare beni, eccettuati i mobili necessari per I'uso del minore, per la economia
domestica e per I'amministrazione del patrimonio; 2) riscuotere capitali, consentire alla cancellazione di ipoteche o allo svincolo di pegni, assumere
obbligazioni, salvo che queste riguardino le spese necessarie per il mantenimento del minore e per I’ordinaria amministrazione del suo patrimonio;
3) accettare eredita o rinunciarvi, accettare donazioni o legati soggetti a pesi o a condizioni; 4) fare contratti di locazione d’immobili oltre il novennio
o che in ogni caso si prolunghino oltre un anno dopo il raggiungimento della maggiore eta; 5) promuovere giudizi, salvo che si tratti di denunzie di
nuova opera o di danno temuto, di azioni possessorie o di sfratto e di azioni per riscuotere frutti o per ottenere provvedimenti conservativi.

17. Il tutore non puo senza I’'autorizzazione del tribunale: 1) alienare beni, eccettuati i frutti e i mobili soggetti a facile deterioramento; 2) costituire
pegni o ipoteche; 3) procedere a divisioni o promuovere i relativi giudizi; 4) fare compromessi e transazioni o accettare concordati. L’autorizzazione
& data su parere del giudice tutelare.

18. En el proyecto inicial se incluia un tercer presupuesto por el que entraria en juego la amministrazione di sostegno: el hecho de contar con una
edad avanzada —vid. articulo 3 de la iniciativa parlamentare n. 2189 della XIV legislatura—. Sin embargo, finalmente se opté por suprimir dicho
presupuesto, algo que a mi modo de ver resulta acertado, pues el hecho de contar con una edad avanzada, si no va acompafado de la presencia
de determinadas enfermedades o discapacidades, no conlleva per se incapacidad para gestionar los propios intereses (en este mismo sentido:
Napoli, 2002: 2).

19. La persona che, per effetto di una infermita ovvero di una menomazione fisica o psichica, si trova nella impossibilita, anche parziale o tempora-
nea, di provvedere ai propri interessi, puo essere assistita da un amministratore di sostegno...).

20. Aungue es cierto que en el caso de enfermedades o discapacidades fisicas podria recurrirse a otras figuras previstas en el ordenamiento
juridico italiano para que el beneficiario pudiera actuar en el trafico juridico —ej. al contrato de mandato—, el legislador ha preferido extender la
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permanente, y 2) que a causa de ella se vea afectada la autonomia de la persona de forma parcial o comple-
ta para la gestién de sus propios intereses (Cass., 4 febbraio 2014 y Trib. Modena, 5 febbraio 20162"). Ello ha
llevado a jurisprudencia (Cass., 11 settembre 2015; y Trib. Modena 4 maggio 2017) y doctrina (Ciliberti et al.,
2008: 1) a considerar que puede recurrirse a la figura de la amministrazione di sostegno tanto en supuestos
de patologias graves como leves.

Una de las principales dificultades que se han planteado en la practica deriva de la coexistencia de tres
figuras de proteccion de las personas privadas de autonomia, y consiste precisamente en determinar cuan-
do debe acudirse a la figura de la amministrazione di sostegno, y cuando a las figuras preexistentes de la
interdizione y la inabilitazione. Y es que el legislador no ha abordado esta cuestién, lo que le ha costado la
critica de un sector de la doctrina italiana (Curatola, 2006: 1; Vaccaro, 2012: 4).

Entre la amministrazione di sostegno y la inabilitazione, la jurisprudencia ha considerado que se aplicara
esta ultima figura cuando, a tenor de las circunstancias, se estime que el sujeto necesita asistencia para la
realizacion de practicamente todos los actos de extraordinaria administracion, mientras que se recurrira a la
amministrazione di sostegno cuando pueda realizar por si mismo la mayor parte de dichos actos, necesitan-
do asistencia Unicamente para algunos actos puntuales (Corte Cost., 9 dicembre 2005).

Los problemas se han planteado especialmente en la delimitacion de los presupuestos de la amministra-
zione di sostegno y de la interdizione, pues en algunos casos parecen coincidir totalmente, como ha venido
advirtiendo la doctrina (Bembo, 2005: 2; Valle, 2007: 1; Masoni, 2007: 2; Ciliberti et al., 2008: 1; Cocuccio,
2010: 1; Giorgianni, 2013: 2; lurilli, 2017: 9). En el caso de la interdizione se exige que la patologia tenga
una cierta habitualidad o duracion en el tiempo y que imposibilite completamente al sujeto —articulo 414
del Codice Civile— (Cass., 20 novembre 1985), mientras que el ambito de aplicacién de la amministrazione
di sostegno es mas amplio: incluye tanto los supuestos de enfermedades temporales y los de aquellas que
inhabilitan solo parcialmente al sujeto (Cass., 12 giugno 2006), como los de enfermedades o discapacida-
des prolongadas que impiden totalmente al afectado por ellas gestionar por si mismo sus propios intereses
(Bembo, 2005: 3; Masoni, 2007: 1-2; Curatola, 2006: 5-7), coincidiendo en este segundo caso con el su-
puesto de hecho de la interdizione.

En un primer momento, un sector de la jurisprudencia (Trib. Monza, 6 luglio 2004; Trib. S. Maria Capua a
Vetere, 30 agosto 2004; Trib. Bari, 5 ottobre 2004; Trib. Catania, 26 ottobre 2004; Trib. Milano, 11 novembre
2004; Trib. Ancona, 11 gennaio 2005; Trib. Ancona, 17 marzo 2005; Trib. Milano, 21 marzo 2005; y Trib. Bo-
logna, 27 febbraio 2006) y de la doctrina (Masoni, 2007: 2) consideraron que el criterio que debia seguirse
para determinar si debe acudirse a la figura de la amministrazione di sostegno o a la de la interdizione era el
grado o intensidad de la discapacidad del sujeto?. El problema es que, como hemos visto, la amministrazio-
ne di sostegno también cabe en los supuestos de enfermedades o discapacidades graves, pues el propio

proteccién que otorga la amministrazione di sostegno también a aquellas personas que tienen enfermedades o discapacidades de caracter fisico
(Di Marzio, 2005: 2; y Marcoz, 2005: 3).

21. En el caso en cuestion, el Tribunale considera que, pese a que el individuo presenta una cierta discapacidad psiquica, ello no esta afectando a
su autonomia para gestionar sus propios intereses, ya que esta bien insertado en la red social del lugar de residencia y realiza con autonomia las
distintas actividades de la vida cotidiana. Por ello, entiende que no concurre el segundo de los presupuestos de la amministrazione di sostegno y
rechaza su establecimiento.

22. Amodo de ejemplo, la Sentencia del Tribunale di Milano de 21 de marzo de 2005 rechazé el establecimiento de un régimen de amministrazione
di sostegno que habian solicitado unos padres cuya hija tenia graves enfermedades psicofisicas, por considerar que la interdizione era la medida
mas adecuada y eficaz para la proteccién de sus intereses.
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articulo 404 del Codice Civile admite su establecimiento cuando la patologia impida totalmente al sujeto la
gestion de sus intereses (Bembo, 2005: 3). Ello pone en entredicho la utilidad del mencionado criterio (Trib.
Roma, 28 gennaio 2005).

La cuestion ha sido resuelta por la Corte Costituzionale, que ha manifestado que el criterio para determinar
si debe recurrirse a la amministrazione di sostegno o a la interdizione no es cuantitativo sino cualitativo, en
el sentido de que lo determinante no es la intensidad de la discapacidad, sino la mayor idoneidad de cada
figura para adecuarse a las exigencias del sujeto (Corte Cost., 9 dicembre 2005). Esta doctrina seria seguida
por la Corte di Cassazione (Cass., 12 giugno 2006%; Cass., 22 aprile 2009; Cass., 1 marzo 2010; Cass. 26
ottobre 2011 y Cass., 11 settembre 2015) y por la jurisprudencia menor (Trib. Teramo, 14 febbraio 2013; Trib.
Lecce, 3 agosto 2016; y Trib. Torino 22 settembre 2017). En este sentido, la Corte di Cassazione ha sefialado
que la eleccién entre una u otra figura dependera de aspectos tales como la mayor o menor complejidad de
la actividad que deba desempenfar la persona que va a representar o asistir a la persona con discapacidad
o la magnitud del patrimonio de este ultimo (Cass., 26 ottobre 2011 y Cass., 26 luglio 2013). Asi, ha con-
siderado que la figura idonea es la admministrazione di sostegno cuando se trata de realizar operaciones
sencillas —ej. gestidon de la pensién que recibe el beneficiario—?24, mientras que procedera la interdizione
cuando resulte necesario desempefar funciones de cierta complejidad (Cass., 1 marzo 2010%; Cass., 26
ottobre 2011; y Trib. Torino 22 settembre 2017). Sin perjuicio de ello, ha sefialado que también podra ser
tenida en cuenta la gravedad o duracion de la enfermedad, pero no en sustitucién del anterior criterio, sino
como complemento del mismo (Cass., 22 aprile 2009).

Como puede deducirse de lo anterior, el juez cuenta con un amplio margen de discrecionalidad para optar
entre la amministrazione di sostegno y los otros dos instrumentos de proteccién que ofrece el ordenamiento
italiano —interdizione e inabilitazione — (Bembo, 2005: 3).

Pero el asunto se complica todavia mas si tenemos en cuenta que, como vamos a ver en el siguiente
apartado, la competencia para establecer el régimen de amministrazione di sostegno y el de interdizione e
inabilitazione no corresponde al mismo organo judicial. Ello supone que el juez debe limitarse a valorar si la
medida que le compete adoptar es la mas adecuada para el supuesto concreto y, en caso contrario, poner
en marcha el mecanismo para el traslado del expediente al érgano competente.

En cualquier caso, lo cierto es que la interdizione vy la inabilitazione han pasado a jugar un papel residual,
pues en la practica se reservan para aquellos supuestos en los que se considera que la amministrazione
di sostegno, pese a su flexibilidad y posibilidades de adaptacion, no permite una proteccién suficiente del
sujeto carente de autonomia y de su patrimonio (Corte Cost., 9 dicembre 2005; Corte Cost., 9 dicembre
2009; y Trib. Teramo, 14 febbraio 2013; Trib. Torino 22 settembre 20172; Vitulo, 2004: 5, Bembo, 2005: 2;

283. «(...) 'ambito di applicazione dell’amministrazione di sostegno va individuato non gia al diverso, e meno intenso, grado di infermita o di impos-
sibilita di attendere ai propri interessi del soggetto carente di autonomia, ma piuttosto alla maggiore capacita di tale strumento di adeguarsi alle
esigenze di detto soggetto, in relazione alla sua flessibilita e dalla maggiore agilita della relativa procedura applicativa».

24. Vid. también: Trib. Benevento, 18 gennaio 2019, en la que se rechaza establecer un régimen de interdizione pese a que el sujeto en cuestion
tenia una discapacidad severa. El motivo fue precisamente le escasa entidad de los actos que debia realizar, y que se limitaban al cobro de la
pensién de la que era beneficiario. En términos semejantes: Trib. Vercelli, 31 ottobre 2014.

25. «un’attivita minima, estremamente semplice, e tale da non rischiare di pregiudicare gli interessi del soggetto, vuoi per la scarsa consistenza del
patrimonio disponibile, vuoi per la semplicita delle operazioni da svolgere (attinenti, ad esempio, alla gestione ordinaria del reddito da pensione)(...)
corrispondera I’'amministrazione di sostegno»(...) «si potra ricorrere all’interdizione quando si tratta di gestire un’attivita di una certa complessita(...)».
26. En el caso enjuiciado por el Tribunale di Torino, se considera preferible la interdizione a la amministrazione di sostegno porque la persona
en cuestion sufria un déficit neurocognitivo organico degenerativo con un grave deterioro cognitivo. Al respecto, el Tribunale argumenta que la
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Petrone, 2006: 7; Curatola, 2006: 2; Venchiarutti, 2007: 2-4; Valle, 2007: 3; Nardelli, 2008: 1; Ciliberti, 2008:
1; Cocuccio, 2010: 2; Buffone, 2011: 5).

Por lo demas, la amministrazione di sostegno es incompatible con cualquiera de las otras dos figuras de
proteccién —interdizione e inabilitazione— (Vitulo, 2004: 4). Prueba de ello es que si la persona en cuestion
estuviera sujeta a un régimen de interdizione o inabilitazione, junto a la solicitud del establecimiento de la
amministrazione di sostegno debera instarse la revocacion de dicho régimen —articulo 406.2 del Codice
Civile—?". Ademas, los efectos de la amministrazione di sostegno se posponen hasta el momento en el que
se publique la sentencia por la que se revoque la interdizione o la inabilitazione —articulo 405.3 del Codice
Civile —28.

c) ()rgano competente para el establecimiento de la interdizione, la inabilitazione y la amministrazione di
sostegno

La competencia en materia de interdizione e inabilitazione viene atribuida a un tribunale ordinario de com-
posicién colegiada (Marcoz, 2005: 7; y Torroni, 2006: 1), mientras que la competencia para establecer el
régimen de amministrazione di sostegno corresponde al giudice tutelare del lugar en el que el beneficiario
tenga su residencia o domicilio —articulo 404 del Codice Civile —?2°.

Esta distribucién competencial puede provocar problemas de coordinacion entre los distintos 6rganos ju-
diciales (Trib. Venezia, 24 settembre 2004; Passanante, 2006a: 9), ya que, en determinados casos, el expe-
diente debera trasladarse de un érgano a otro (Passanante, 2006b: 1):

Por ejemplo, en el proceso por el que se pone fin a la interdizione o inabilitazione, puede considerarse con-
veniente nombrar a un amministratore di sostegno. Al respecto, el articulo 429.3 del Codice Civile establece
que el tribunale, de oficio o a instancia de parte, transmitira el asunto al giudice tutelare®.

También puede ocurrir o contrario, es decir, que en el proceso por el que se extingue la amministrazione di
sostegno se estime oportuno que se aplique al sujeto el régimen de la interdizione o el de la inabilitazione. En
tal caso, el articulo 413.4 del Codice Civile prevé que si el giudice tutelare considera que debe promoverse
un juicio de interdizione o inabilitazione, informara al ministerio publico para que este interponga la corres-
pondiente accién ante el tribunal competente®'.

amministrazione di sostegno seria insuficiente para proteger adecuadamente al sujeto, ya que es totalmente incapaz de atender por si sola las
necesidades de la vida cotidiana y de colaborar con un amministratore di sostegno en la gestién de sus propios intereses.

27. Se il ricorso concerne persona interdetta o inabilitata il medesimo e presentato congiuntamente all’istanza di revoca dell’interdizione o
dell’inabilitazione davanti al giudice competente per quest’ultima.

28. Se l'interessato € un interdetto o un inabilitato, il decreto & esecutivo dalla pubblicazione della sentenza di revoca dell’interdizione o
dell’inabilitazione.

29. (...) nominato dal giudice tutelare del luogo in cui questa ha la residenza o il domicilio.

30. Se nel corso del giudizio per la revoca dell’interdizione o dell’inabilitazione appare opportuno che, successivamente alla revoca, il soggetto sia
assistito dall’amministratore di sostegno, il tribunale, d’ufficio o ad istanza di parte, dispone la trasmissione degli atti al giudice tutelare.

31. Il giudice tutelare provvede altresi, anche d’ufficio, alla dichiarazione di cessazione dell’amministrazione di sostegno quando questa si sia rivelata
inidonea a realizzare la piena tutela del beneficiario. In tale ipotesi, se ritiene che si debba promuovere giudizio di interdizione o di inabilitazione, ne
informa il pubblico ministero, affinché vi provveda...).
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Asi mismo, puede suceder que durante el procedimiento de declaracién de la interdizione o de la inabilitazio-
ne se ponga de manifiesto que la medida mas adecuada seria la amministrazione di sostegno. Se trata de un
supuesto que no esta expresamente previsto en el Codice Civile, pero jurisprudencia (Trib. Bologna, 8 marzo
2005) y doctrina (Passanante, 2006b: 1-2) han coincidido en sefalar que el tribunale debe remitir el asunto al
giudice tutelare, por ser este el érgano competente para establecer la amministrazione di sostegno.

Por ultimo, también puede ocurrir que en el proceso de nombramiento del amministratore di sostegno se
revele que esta medida es insuficiente para proteger adecuadamente a la persona con discapacidad y se
considere mas oportuno acudir a un proceso de interdizione o inabilitazione, una posibilidad sobre la que
el Codice Civile italiano tampoco se pronuncia. Al respecto, jurisprudencia (Trib. Torino, 22 maggio 2004 y
Trib. Milano, 21 marzo 2005) y doctrina (Passanante, 2006b: 2) han considerado que ha de aplicarse analé-
gicamente lo dispuesto en el articulo 413.4 del Codice Civile, y, por tanto, el giudice tutelare debera ponerlo
en conocimiento del ministerio publico para que este proceda a interponer la correspondiente accién ante
el tribunal competente.

|
3. Influencia de la normativa italiana en la reforma prevista en Espana a través del anteproyecto

de ley por la que se reforma la legislacion civil y procesal en materia de discapacidad: principales
semejanzas y diferencias

Como he avanzado en el apartado introductorio, el articulo 12 de la Convencién sobre los derechos de las
personas con discapacidad de 2006 establece que las personas que tienen una discapacidad tienen ca-
pacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida, y obliga a los
Estados parte a adoptar las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad
al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica.

Con el fin adaptar la normativa a dichas prescripciones, el gobierno de Espafia se puso manos a la obra —
hay que reconocer que con cierta demora— y el 21 de septiembre de 2018 presento el anteproyecto de ley
por la que se reforma la legislacion civil y procesal en materia de discapacidad, que, de prosperar, supondra
un nuevo paradigma en materia de proteccion de las personas con discapacidad en nuestro pais.

Tradicionalmente, la proteccién de las personas con discapacidad se ha llevado a cabo por parte de nuestro
ordenamiento a través de las figuras de la tutela, de la curatela y del defensor judicial —articulo 215 de la
actual redaccion del Cédigo Civil—. Sin embargo, la reforma proyectada pretende introducir importantes
novedades en el sistema clasico: entre otras cuestiones, propone suprimir la tutela®* —que quedaria limita-
da a los menores de edad no emancipados que se encuentren en situacion de desamparo o que no estén
sujetos a patria potestad®®— y dotar a la curatela de una nueva configuracion, convirtiéndola en la principal
medida de apoyo para las personas con discapacidad?*. Asi, la proteccion de las personas con discapaci-

32. Asi como la patria potestad prorrogada y la patria potestad rehabilitada —vid. Exposicion de motivos del anteproyecto—.

33. Vid. articulo 1.19 del anteproyecto, en la redaccién que pretende dar al articulo 199 del Cédigo Civil. Vid. también: Exposicién de motivos del
anteproyecto.

34. Vid. Exposicién de motivos del anteproyecto.
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dad pasara a articularse en torno a tres instrumentos: la guarda de hecho —que se referira a aquellos casos
en los que una persona ejerce el apoyo de otra con discapacidad, sin que existan medidas voluntarias o
judiciales que se estén aplicando eficazmente—, la curatela —que se aplicara a quienes precisen el apoyo
de modo continuado— y el defensor judicial —que procedera cuando la necesidad de apoyo se requiera de
forma ocasional —%.

Como he anticipado, es probable que el legislador espafiol se haya inspirado en la normativa italiana para
establecer este nuevo sistema de proteccion, puesto que existen importantes puntos de conexion con dicho
ordenamiento. El aspecto en el que resulta mas evidente la influencia del derecho italiano en el anteproyecto
de ley por la que se reforma la legislacion civil y procesal en materia de discapacidad es el relativo a la nueva
configuracién con la que pretende dotar a la curatela, y que parece claramente inspirada en la amminis-
trazione di sostegno italiana. No es vano, al igual que ocurre con la amministrazione di sostegno, la nueva
configuracién de la curatela tiene el propésito de sacrificar lo menos posible la capacidad del beneficiario
para actuar en el trafico juridico®, y, a tal fin, gozara de una enorme flexibilidad, admitiendo funciones tanto
de representacion como de asistencia y acomodando la actuacion del curador a las necesidades particula-
res de la persona necesitada de apoyo®. Téngase en cuenta, no obstante, que soélo en situaciones donde
el apoyo no pueda darse de otro modo, podra concretarse en la representacién o sustitucion en la toma de
decisiones®.

En cuanto al contenido concreto de la nueva curatela, de modo semejante a lo que ocurre con la ammi-
nistrazione di sostegno, debera venir perfectamente determinado en la resolucién que la establezca, que
recogera de manera precisa los actos en los que el curador deba prestar asistencia o ejercer la represen-
tacion. Ya hemos visto que en el caso del derecho italiano dicha resolucion recibe el nombre de Decreto
di nomina, siendo competente para su adopcion el giudice tutelare del lugar en el que el beneficiario tenga
su residencia o domicilio. En nuestro derecho, estara constituida por la sentencia dictada por el Juzgado
de Primera Instancia del lugar en el que resida la persona a la que se refiera la solicitud, por ser este el
tribunal competente para establecer la curatela®. Por tanto, se huye de regimenes tipo y se trata de crear
un proyecto personalizado para atender a las necesidades especificas del sujeto necesitado de proteccion.
Asi, tanto en uno como en otro caso, la persona con discapacidad conserva la capacidad para realizar por
si misma todos los actos que, de acuerdo a lo previsto en la correspondiente resolucion, no requieran de
representacion o asistencia.

Y, en ambos casos, cuando la persona necesitada de apoyos realice actos que contravengan lo dispuesto
en la mencionada resolucién, dichos actos seran anulables. Ahora bien, en el derecho italiano, la accién
para solicitar la anulacioén del acto prescribe en el plazo de cinco afios a contar desde el momento en el que
cese la amministrazione di sostegno —articulo 412.1 del Codice Civile—*°—, mientras que el anteproyecto
prevé un plazo de caducidad —no de prescripcion, como en el caso del ordenamiento italiano— de cuatro

35. Vid.articulo 1.21 del anteproyecto, en la redacciéon que pretende dar al articulo 249 del Cédigo Civil

36. Vid.articulo 1.21 del anteproyecto, en la redaccién que pretende dar al articulo 266 del Codigo Civil Vid. también: Exposicion de motivos del
anteproyecto.

37. Vid. articulo 1.21 del anteproyecto, en la redaccién que pretende dar a los articulos 248, 266 y 267 del Codigo Civil.

38. Vid. Exposicién de motivos del anteproyecto.

39. Vid. articulo 3.7 del anteproyecto, en la redaccién que pretende dar al articulo 756 de la Ley de Enjuiciamiento Civil.

40. Gli atti compiuti dall’'amministratore di sostegno in violazione di disposizioni di legge, od in eccesso rispetto all’'oggetto dell’incarico o ai poteri
conferitigli dal giudice, possono essere annullati su istanza dell’amministratore di sostegno, del pubblico ministero, del beneficiario o dei suoi eredi
ed aventi causa.
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afnos, que comenzara a contar desde el momento en el que la persona con discapacidad deje de precisar
apoyo para celebrar el contrato*'. En todo caso, la accién de anulabilidad no podra ejercitarse pasados
cinco afos desde la celebracion del contrato.

Pero, junto a las similitudes expuestas, también existen algunas diferencias entre las normas italiana y es-
pafola:

La primera es relativa a la tutela, una figura que ya hemos visto que el ordenamiento italiano conserva entre
los instrumentos de apoyo para las personas con discapacidad. Nuestro legislador, sin embargo, ha opta-
do por una solucion distinta, y, a través del anteproyecto de ley por la que se reforma la legislacion civil y
procesal en materia de discapacidad, pretende eliminar la tutela de nuestro sistema de proteccién de las
personas con discapacidad. Asi se viene reclamando desde diversas instancias*, argumentando que el
establecimiento de mecanismos de sustitucion resulta contrario a la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad de 2006, y, en concreto, a su articulo 12.2, que sefala que “los Estados partes
reconoceran que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con
las demas en todos los aspectos de la vida”. De hecho, esta es la interpretacién que lleva a cabo el Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad a través de su Observacion general N° 1 (2014),
aprobada en su undécimo periodo de sesiones (31 de marzo a 11 de abril de 2014)*%, en la que sefiala que
“la obligacion de los Estados partes de reemplazar los regimenes basados en la adopcion de decisiones
sustitutivas por otros que se basen en el apoyo a la adopcién de decisiones exige que se supriman los pri-
meros y se elaboren alternativas para los segundos. Crear sistemas de apoyo a la adopcién de decisiones
manteniendo paralelamente los regimenes basados en la adopcién de decisiones sustitutiva no basta para
cumplir con lo dispuesto en el articulo 12 de la Convencién”. También en la doctrina italiana se ha cuestio-
nado que el mantenimiento de la tutela resulte acorde a la Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad (Lenti, 2019: 90).

Sin embargo, a mi modo de ver, suscita dudas que del tenor literal del articulo 12.2 de la Convencion quepa
extraer que la existencia de mecanismos de representacién y sustitucién suponga per se una vulneracién
de los principios recogidos en la misma, por lo que considero que la interpretacién que hace la Observacién
general N° 1 (2014) del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad puede resultar excesi-
vamente rigida. Creo que también es cuestionable la equiparacion que lleva a cabo entre capacidad juridica
y capacidad de obrar, pues considerar que todas las personas poseen capacidad de obrar en igualdad de
condiciones contradice la realidad fisica, psicolégica, bioldgica, juridica y social (Garcia Cantero, 2014: 88).
Y es que, no es el derecho el que crea la falta de capacidad de obrar de una persona, sino que este se limita
a reconocer dicha situacion y a establecer mecanismos para protegerle.

41. Vid.articulo 1.47 del anteproyecto, en la redaccién que pretende dar al articulo 1301 del Cédigo Civil.

42. Vid. por ejemplo la “Propuesta articulada de reforma del Cédigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil para su adecuacion al articulo 12
de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”, presentada por la Subcomision de Expertos del Real Patronato sobre
Discapacidad el 13 de junio de 2012 (disponible en: https://www.notariosyregistradores.com/AULASOCIAL/2013-PropuestaModificacionCCLEC.
pdf, fecha ultima consulta: 15/02/2020). En el mismo sentido se pronuncian Vivas (2010: 571) y Cuenca (2018: 83-84). Incluso el Tribunal Supremo,
a partir de su Sentencia de 29 de abril de 2009, comenz6 a mostrarse reacio al establecimiento de mecanismos de representacién y sustitucion
(posteriormente le seguirian otros pronunciamientos: ej. STS 11 otubre 2012 y STS 24 junio 2013, en las que el alto Tribunal se decanta por la cu-
ratela en vez de por la tutela). Ahora bien, se trata en todo caso de supuestos de incapacidad parcial o limitada, pues en los casos de incapacidad
absoluta ha continuado estableciendo la tutela como la medida mas adecuada.

43. Disponible en: https://www.notariosyregistradores.com/AULASOCIAL/2013-Propuesta ModificacionCCLEC.pdf, fecha dultima consulta:
05/05/2020).
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En este sentido, no se puede perder de vista que el espiritu y finalidad principal de la Convencion es ga-
rantizar la proteccién de los derechos de las personas que tienen una discapacidad, y habra supuestos en
los que dicho obijetivo sélo pueda alcanzarse a través de una proteccidn mas intensa en la que la represen-
tacion o sustitucion puedan adquirir alcance general. Como pone de manifiesto Mayor del Hoyo, “la modi-
ficacién de la capacidad de obrar tiene como fundamento Ultimo la proteccién y el bien de la persona, sin
que, en modo alguno, su dignidad se vea afectada negativamente, sino al contrario. E igual que no ofrece
controversia en el ambito del menor, no lo debe ofrecer entre los mayores con problemas de autogobierno
porque existe identidad de razon” (Mayor del Hoyo, 2013: 22 y 23).

Hay que tener en cuenta, ademas, que los supuestos de discapacidad son muy variados y las personas
que la tienen requeriran diferentes sistemas de apoyo, lo que exige disefiar mecanismos de proteccién
que garanticen que todas las modalidades de discapacidad queden suficientemente atendidas (Martinez
de Aguirre, 2019: 270). No obstante, el anteproyecto parece que esta pensando casi exclusivamente en
aquellos casos en los que se ha tenido, y se mantiene, una cierta capacidad de formar la voluntad y tomar
decisiones (Martinez de Aguirre, 2019: 270) y considero que no prestan la suficiente atencién a los casos en
los que esa capacidad no existe o es muy limitada. Para estos supuestos, creo que lo razonable es que el
ordenamiento prevea la posibilidad de establecer mecanismos de representacion o sustitucion que tengan
alcance general, como ocurre en el caso de la tutela —ya se utilice esta denominacion, o ya se prefiera optar
por otra, como curatela representativa—. Asi ha sido entendido también por la Asociacién de Profesores de
Derecho Civil, que ha realizado en fechas recientes una propuesta de Codigo Civil cuyos articulos 171-1y
ss., si bien abogan por la creacion de un sistema flexible para la proteccién de las personas con discapa-
cidad, proponen llevarlo a cabo a través de las tradicionales figuras de la tutela y de la curatela (Asociacién
de Profesores de Derecho Civil, 2018: 289 y ss.).

A mayor abundamiento, de no preverse mecanismos de representacion y sustitucion para aquellos casos
en los que la persona con discapacidad carezca de la mas minima capacidad natural de entender y querer,
habra un alto riesgo de que los actos que realice puedan ser impugnados y considerados invalidos por au-
sencia de consentimiento. Ello compromete no solo la proteccion de la propia persona con discapacidad,
sino también la seguridad del trafico y la proteccion de terceros (Martinez de Aguirre, 2019: 262).

La segunda diferencia en la que me voy a detener es relativa al posible establecimiento de medidas preven-
tivas por parte del interesado en previsién de una futura necesidad de apoyo. Se trata de una posibilidad
que se recoge en el anteproyecto de ley por la que se reforma la legislacion civil y procesal en materia de
discapacidad, pero no en la normativa italiana —probablemente, debido a la fecha de la que data, anterior
ala Convencion—. Al respecto, de acuerdo con la redaccion propuesta en el anteproyecto, son dos las me-
didas que puede establecer una persona en prevision de una futura situacién de discapacidad: los poderes
y mandatos preventivos y la denominada autocuratela.

En cuanto a los poderes y mandatos preventivos, en palabras de Amunategui, pueden definirse como “una
forma de autoproteccion basada en el concepto de apoderamiento, como una institucion voluntaria, tanto
en su propia consideracion como en sus efectos, y que permite su configuracion en el modo y manera en
que lo disponga el mandante” (Amunategui, 2019: 147). En este sentido, el anteproyecto prevé que, quien
otorgue un poder en favor de otra persona, podra incluir una clausula que estipule que el poder subsista si
en el futuro se ve necesitado de apoyo en el ejercicio de su capacidad*. Ademas, podra otorgar poder solo

44. Vid. articulo 1.21 del anteproyecto, en la redaccién que pretende dar al articulo 254 del Cédigo Civil.
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para el supuesto de que en el futuro se vea necesitado de apoyo en el ejercicio de su capacidad. En este
caso, para acreditar que se ha producido la situacion de necesidad de apoyo se estara a las previsiones del
poderdante®.

Por tanto, se distinguen dos tipos de poderes (Pau, 2018: 10): el convencional, respecto al que se admite
su subsistencia en caso de que el mandante llegue a precisar de medidas de apoyo en el futuro; y el que
podemos denominar verdaderamente preventivo, que solo sera eficaz en caso de que el mandante precise
de apoyo para el gjercicio de su capacidad.

Creo que la introduccién de esta posibilidad supone un acierto por parte de nuestro legislador, pues per-
mite un mayor poder de autorregulacién de la propia discapacidad, en la linea marcada por la Convencién
sobre los derechos de las personas con discapacidad de 2006. No obstante, seria conveniente que el
anteproyecto desarrollara con mayor precision las distintas vicisitudes que pueden plantearse en torno a
este instrumento, y, concretamente, que determinara si nos encontramos en todo caso ante un poder de
representacion o si también puede serlo de mera asistencia. En cuanto a esta ultima posibilidad, creo que
tendria un dificil anclaje en los conceptos de poder y de mandato que se vienen manejando en nuestra tradi-
cion juridica (en el mismo sentido: Amunategui, 2019: 150; en sentido contrario: Garcia, 2018: 10). Cuestién
distinta es que el contenido del mandato incluya determinados actos y no otros, en cuyo caso el mandatario
solo sustituira al mandante para dichos actos (Amunategui, 2019: 150).

En cuanto a la autocuratela®, de acuerdo al anteproyecto, cualquier persona mayor de edad o menor eman-
cipada, en prevision de tener una futura situacion de discapacidad, podra proponer el nombramiento o la
exclusion de una o varias personas para el ejercicio de la funcién de curador. Aqui encontramos una dife-
rencia notable con el ordenamiento italiano, pues ademas de que la normativa omite cualquier referencia a
esta cuestion, la jurisprudencia italiana rechaza la posibilidad de que una persona con buena salud y con
un estado suficiente de conciencia y lucidez pueda nombrar un amministratore di sostegno en previsién de
futuros e inciertos acontecimientos relativos a su salud. Para que ello proceda, exige la presencia de situa-
ciones patologicas en curso, es decir, que estén ya presentes y clinicamente comprobadas (Trib. Modena,
10 dicembre 2015).

Por ultimo, cabe destacar la decidida apuesta del legislador espafiol por el reforzamiento de la guarda de
hecho*, otra importante diferencia con el derecho italiano. Pérez Monge define dicha figura “como el ejer-
cicio, con respecto a menores o personas que pudieran precisar de una institucion de proteccién y apoyo,
de funciones propias de instituciones tutelares, con caracter de generalidad y permanencia, de su custodia
o proteccién, o de administracion de su patrimonio o gestion de sus intereses por personas que no son
tutores, curadores ni defensores judiciales” (Pérez Monge, 2019: 321-322). Una de las principales caracte-
risticas de este tipo de guarda es que carece de investidura judicial formal y se ejerce de facto —como su
propio nombre indica—, y cabe entender que asi lo seguira siendo de prosperar la reforma proyectada en el
anteproyecto*®. En palabras de Pau, se trata “de que el guardador de hecho pueda realizar actos represen-

45. Vid. articulo 1.21 del anteproyecto, en la redaccién que pretende dar al articulo 255 del Cédigo Civil.

46. La autocuratela vendria a sustituir a la denominada autotutela. De hecho, a partir de la entrada en vigor de la nueva ley, las previsiones de
autotutela se entenderan referidas a la autocuratela —vid. Disposicién transitoria tercera del anteproyecto—.

47.Vid. articulo 1.21 del anteproyecto, en la redacciéon que pretende dar a los articulos 249 y 261 del Cédigo Civil.

48. De hecho, asi se deduce de la redaccion que el articulo 1.21 del anteproyecto pretende dar al articulo 261 del Cédigo Civil: “Quien viniere
ejerciendo adecuadamente la guarda de hecho de una persona con discapacidad, continuara en el desempefio de su funcién, a menos que existan
medidas de apoyo de naturaleza voluntaria o judicial que se estén aplicando eficazmente (...)".
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tativos concretos a través de autorizaciones judiciales también concretas, sin necesidad de que haya tenido
lugar un previo procedimiento judicial de determinacion de apoyos” (Pau, 2018: 24).

Por tanto, la intervencién judicial tendra lugar Unicamente cuando resulte necesaria la celebracién de actos
de representacion por parte del guardador como consecuencia de la ausencia de capacidad de la persona
con discapacidad para adoptar las decisiones relativas a su persona y bienes. Al respecto, el juez constatara
que la guarda de hecho se esté ejerciendo adecuadamente, establecera las medidas de control que estime
oportunas y dotara al guardador de legitimacion para el ejercicio de determinadas facultades de actuacion
(Lecifiena, 2019: 294). Con ello, el anteproyecto dota a la guarda de hecho de un régimen juridico que facilita
la legitimacién del guardador para realizar actos en beneficio de la persona y, a su vez, establece el meca-
nismo de control necesario para garantizar el correcto desempefio de su funcion (Perefia, 2018: 7).
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App.: Corte d’Appello (Tribunal de Apelacion

italiano).

Cass.: Corte di Cassazione (Tribunal Supremo

italiano).
Corte Cost.: Corte Costituzionale (Tribunal
Constitucional italiano)
Trib.: Tribunale (Tribunal ordinario italiano).
Trib. Min.: (Tribunal de menores italiano).
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Narrativas de reconocimiento de adultos con
discapacidad: hacia una vida independiente

Recognition narratives for adults with disabilities: towards independent

living

Resumen

Este texto se propone mostrar la relacion entre las vivencias de reconocimiento
de personas con discapacidad y su logro en la configuracion de estilos de vida
independiente. Se acude al método hermenéutico y al analisis bajo los postulados
de la teoria fundamentada y el analisis de contenido. Se halla que el desarrollo de
autoconfianza, autorrespeto y autoestima, considerados fines practicos del recono-
cimiento, favorecen estilos de vida independiente en personas con discapacidad.
Igualmente se encuentra que estas personas tienen experiencias denominadas ene-
migas del reconocimiento, que las ubica en desventaja para el logro de la autonomia
y la independencia. Es importante reflexionar sobre las concepciones de discapa-
cidad para trascender la mirada de beneficencia y facilitar la vida independiente.

Palabras clave
Vivencias de reconocimiento, vida independiente, autonomia, procesos de sociali-
zacion, enemigos del reconocimiento.

Abstract

This text aims to show the relationship between the experiences of recognition of
people with disabilities and their achievement in the configuration of independent
lifestyles. We turn to the hermeneutic method and to the analysis under the postu-
lates of grounded theory and content analysis. The development of self-confidence,
self-respect and self-esteem as practical purposes of recognition are found to pro-
mote independent lifestyles in people with disabilities. It is also found that these
people have experiences called enemies of recognition, which places them at a
disadvantage in achieving autonomy and independence. It is important to reflect
on the concepts of disability in order to transcend the view of charity and facilitate
independent living.

Keywords

Experiences of recognition, independent life, autonomy, socialization processes,
enemies of recognition.

Magda Victoria Diaz-Alzate
<magda.diazal@amigo.edu.co>

Universidad Catélica Luis Amigo.
Colombia

Natali Roldan-Berrio
<natiroldanb@yahoo.com>

Alcaldia de Medellin. Colombia

Nicolasa Maria Duran-
Palacio
<nicolasa.duranpa@amigo.edu.co>

Universidad Catdlica Luis Amigo.
Colombia

o,

REVISTA ESPANOLA

DE DISCAPACIDAD

| 4

Para citar:

Diaz-Alzate, M. V. et al. (2020).
“Narrativas de reconocimiento de
adultos con discapacidad: hacia
una vida independiente”. Revista
Espariola de Discapacidad, 8(l),
pp. 63-77.

Doi: <https://doi.org/10.5569/2340-
5104.08.01.04>

Fecha de recepcion: 12-06-2019
Fecha de aceptacion: 26-05-2020

o90¢e


mailto:magda.diazal@amigo.edu.co
mailto:natiroldanb@yahoo.com
mailto:nicolasa.duranpa@amigo.edu.co

Magda Victoria Diaz-Alzate - Natali Roldan-Berrio - Nicolasa Maria Duran-Palacio 64

.|
1. Introduccién’

En este escrito se entendera el reconocimiento desde Axel Honneth (1992, 2010), quien se centra en mos-
trar los aspectos morales de esta emocion, retomando la ética hegeliana, a Kant y los desarrollos sobre el
cuidado de si para alcanzar las diferentes esferas del reconocimiento (Diaz Alzate y Gonzalez Bedoya, 2015:
387), y cémo ello permite el desarrollo humano para el logro de una vida digna. Se desarrolla un apartado
que emerge como categoria especial para mostrar como algunas maneras de relacionarse con las personas
en condicién de discapacidad y la concepcioén que se tenga de esta, pueden implicar menosprecio y agravio
moral, lo que se define aqui como enemigos del reconocimiento en el contexto de discapacidad.

Los desarrollos investigativos sobre discapacidad revelan que existe una tendencia a leer de manera critica
las construcciones sociales e histéricas del concepto. Buitrago-Echeverri (2013: 193-216) expone la ten-
dencia hegemonica de inscribir la discapacidad en el modelo médico-rehabilitador y propone que la salud
publica debe trazarse desafios para trascender esta mirada hacia la comprension mas politica y digna para
estas personas.

Por su parte, Ospina Ramirez (2010: 153-156) presenta como uno de los limitantes para el trato digno de
estas personas, la negacién de su abordaje desde el enfoque de derechos, y alli se halla la proliferacion de
actuaciones discriminatorias que impiden su reconocimiento como sujetos de derechos. Esta reflexion del
autor converge con la idea de este articulo, en tanto propone que el reconocimiento de la dignidad humana
es el imperativo para que haya justicia, lo cual no se desliga de la pretension de encontrar formas para que
las personas con discapacidad alcancen de manera libre un estilo de vida independiente que les favorezca
desde la dignidad del ser. Reconocer esta condicién en los discursos de los derechos humanos es una de
las vias de construccion de justicia social y politica, entendiendo que también son actores y agentes en sus
desarrollos.

En esta misma via, Hernandez Rios (2015) y Pérez y Chhabra (2019) exaltan en sus trabajos la importancia
de la trayectoria sufrida por el concepto de discapacidad para hallarse en el discurso de los derechos hu-
manos, y desde alli hacer oda a la lucha por el reconocimiento que han emprendido diferentes organizacio-
nes y actores sociales para que se comprenda que las personas con discapacidad son sujetos plenos de
derechos. Por tanto, la vida independiente como dignificante de la existencia no podria entenderse fuera de
esta perspectiva.

La propuesta politica pasa por comprender la experiencia del reconocimiento como emociéon moral que per-
mite alcanzar la confianza en si mismos, develar la igualdad para demandar derechos en términos juridicos,
reconocer la pluralidad como condicién humana (Arendt, 2005: 207) y la multiplicidad de cuerpos coexistien-
do, en condiciones diferenciadoras. Precisamente, en los principios de la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, se resalta “el respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad y la condicion humanas” (Naciones Unidas, 2006: 5).

1. Articulo derivado de la investigacion “Vivencias de reconocimiento y compasion de personas en condicion de discapacidad: transitar la au-
tonomia hacia un estilo de vida independiente”, realizada en la Maestria en Intervenciones Psicosociales, avalada por la Linea de Investigacion
Problematicas Psicosociales Contemporaneas de la Facultad de Psicologia y Ciencias Sociales, de la Universidad Catdlica Luis Amigd, Medellin-
Colombia.
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Es indudable que la concepcidén de discapacidad ha sufrido transformaciones en la historia. Responde a
cada época y contexto. Se habla de alrededor de cinco modelos diferentes para comprenderla: tradicional o
de la prescindencia, el médico, el social, el de vida independiente y el de diversidad funcional (lafiez-Domin-
guez, 2009: 63-71). La capacidad configurativa que tiene el lenguaje para instalar prejuicios, explicaciones
y acciones sobre la condicion sensible de la discapacidad retrasa en algunos paises el reconocimiento de
estas personas como ciudadanos plenos de derechos para decidir, participar y elegir sobre sus vidas, sus
cuerpos Y la legislacion que para ellos se construye. De alli la importancia de conocer como cada uno de
estos modelos acuna una dinamica figurativa sobre la cual se edifican concepciones, politicas publicas y
una industria econémica que se vale de la discapacidad para desarrollarse.

Los modelos de la prescindencia, médico y social son los mas nocivos en términos politicos. El primero
concebia la discapacidad como un castigo de la divinidad, por los pecados cometidos por los padres. Las
intervenciones realizadas contemplaron en Grecia y Roma, acciones eugenésicas para impedir que los
nifos con discapacidad crecieran, y en la Edad Media, a través de la beneficencia como caridad, pero mar-
ginandolos del resto de la poblacién (lafiez-Dominguez, 2009: 64).

El modelo médico-rehabilitador buscaba la curacion de los cuerpos, lo cual implica la concepcion de la dis-
capacidad como enfermedad. Aqui el problema lo ubican en el individuo como poseedor de la deficiencia
o enfermedad, lo que igualmente lo margina de la sociedad. Por ultimo, el modelo social, que es tal vez el
mas utilizado en paises latinoamericanos, desplaza el foco al entorno, a partir de la explicacién de que es
en el afuera donde se gesta la discriminacién. Si bien no se puede negar la existencia del estigma social
como factor que obstaculiza el desarrollo integral, investir el afuera como discapacitante es negar lo real de
la limitacion de los cuerpos, por consiguiente, hay una eliminacién de la persona con su condicion.

Es significativo rescatar que el modelo social logré un avance importante en derechos al concebir la disca-
pacidad como un constructo social (lafiez-Dominguez, 2009: 66-68), en el cual se gestan las condiciones
discriminatorias y excedentarias. Este modelo nace de la tradiciéon estadounidense respecto a la tradicion
anglosajona sobre los derechos civiles y la politica de libertad (Carbonell, 2019: 201-202), pero se quedo
relegado a la asistencia social.

Para sustentar la mirada que este articulo desarrolla, se proponen los modelos de vida independiente y de
diversidad, que son considerados mas cercanos a la apuesta politica que aqui se defiende, en tanto otorgan
estatus de sujetos politicos y ciudadanos activos.

El modelo de vida independiente nace de un movimiento de personas con discapacidad que reclaman los
derechos como ciudadanos. Segun Marana (2004: 23), vida independiente se convierte en un paradigma
que estipula el derecho de las personas con discapacidad a elegir en libertad sobre cada aspecto de sus
vidas; esta mirada es compartida con los preceptos del modelo social. Vida independiente es un modelo po-
litico que introduce el derecho a la autonomia moral, que es diferenciada de la autonomia funcional (lafhez-
Dominguez, 2009: 67-68) en tanto no se trata de que las personas con discapacidad hagan todo cuanto
deseen, ello seria la negacién de su limitacién, pero si de que puedan elegir cual es el apoyo que requieren
para cumplir con su deseo. Uno de los conceptos mas importantes en este movimiento refiere a la diversi-
dad humana: “la pretension de igualdad surge de la concepcion de la discapacidad como un elemento mas
de la diversidad humana [negrilla de la cita original]” (Carbonell, 2019: 203).
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El modelo de la diversidad es desarrollado por Palacios y Romafach (2006: 185-195) como una forma de
trascender el modelo social y asume que los cuerpos tienen limitaciones. Para lafiez-Dominguez (2009: 70)
este modelo enriquece la concepcion de diversidad al pasar del concepto de capacidad al de dignidad.
Las personas ya no son nombradas en cuanto a la deficiencia como discapacitadas, sino como integrantes
de un mundo con diversidad de cuerpos: personas con diversidad funcional. Se tuvo en cuenta el signifi-
cado politico de este modelo, puesto que alli se puede comprender la vivencia de reconocimiento como
posibilitadora de un desarrollo humano digno, entendiendo que la atencién a la discapacidad ya no puede
ser reducida al otorgamiento del derecho a la vida, sino que debe trascender su propodsito a los derechos
humanos mas amplios.

Estos modelos confluyen en la importancia de saberse diversos, lo que favorece el proceso del reconoci-
miento en los diferentes ambitos de participacion. Para lafiez-Dominguez: “el respeto de la diversidad es el
principio del camino para lograr la igualdad” (2009: 71), y ello deviene de la posibilidad de vivir lo que Honneth
(1996: 14-15; 2010: 21-35) nombra como las tres formas basicas del reconocimiento, siguiendo a Hegel y sus
primeros desarrollos tedricos sobre la eticidad (Diaz Alzate y Gonzalez Bedoya, 2015: 80). La primera forma,
relacionada con el amor y la valoracion de la persona por parte de los seres afectivamente mas cercanos, se
despliega para desarrollar la autoconfianza. La segunda forma requiere la ampliacién del espectro relacional
mas alla de los lazos afectivos cercanos para el encuentro con otros seres humanos iguales, como especie y
en la esfera juridica, lo cual implica el reconocimiento del otro en la igualdad de derechos.

La tercera forma, ya no sélo deviene en reconocimiento de igualdad; aqui esta la implicacién de lo que
reconoce Arendt (2005: 207) como pluralidad en la humanidad, y es la condicion de saberse iguales y a la
vez diferenciados. Para Honneth (2010: 29) esta Ultima forma tiene como fin el desarrollo de la autoestima,
y el proceso implica la empatia solidaria del relacionamiento ético entre los humanos, reconocidos como
individualizados.

Estas formas las desarrolla Honneth (2010: 23-29) con relacion a las antagonistas formas de desprecio o
menosprecio: maltrato, desposesion de derechos y degradacién del ser, que es la manera negativista de
entender los dafos morales en las relaciones humanas, lo que implica, segun Fernandez y Vasco (2012:
471), una desposesién de derechos que puede llegar a anular el respeto por si mismo y, en esa medida, a la
no consideracion propia como personas legitimas para la interaccion. Por tanto, para la propuesta de este
articulo, la vivencia de las formas de reconocimiento no solo favorece la capacidad para desarrollar auto-
confianza en primera instancia, sino que contribuye de manera significativa al reconocimiento de si mismo
como persona legitima de derechos para tomar decisiones sobre su vida, con pleno conocimiento de las
limitaciones de los cuerpos, pero entendiendo que ello hace parte de la condicion humana de la diversidad.

|
2. Metodologia

Para alcanzar el objetivo propuesto de comprender las vivencias de reconocimiento en diferentes ambitos
de participacion de personas en condicion de discapacidad, que favorecen la autonomia y la configuracion
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de un estilo de vida independiente, se selecciona la investigacion cualitativa. Este tipo de investigacion sittia
al sujeto participante como actor de su realidad (Galeano, 2004: 19-24), como aquél que mejor la conoce, la
siente y la puede narrar. Para Strauss y Corbin (2002: 20), la investigacion cualitativa trata de las vivencias,
comportamientos, emociones, acciones, que son aspectos no susceptibles de ser tratados de manera me-
ramente estadistica.

Se halla en el método hermenéutico la posibilidad de alcanzar el objetivo descrito. Para Martinez Miguélez
(2004), la hermenéutica permite develar significados de aquellas vivencias narradas por tratarse de un mé-
todo que comprende al sujeto en su historicidad y discurso. Como técnica de recoleccién de informacion,
se utilizé la entrevista cualitativa o en profundidad (Valles, 2002) para dar libertad a la narracién de los par-
ticipantes segun los significados construidos por ellos.

Para la selecciéon de los participantes se consideraron criterios de inclusion que ademas sirvieron como
datos para la caracterizacion de la poblacion informante. El primer criterio fue de orden ético. Se aplicé
la Escala de Intensidad de Apoyos (en inglés Support Intensity Scale — SIS) (Thompson et al, 2004) con el
propésito de definir la capacidad para tomar la decisién de participar de manera auténoma, siendo este
uno de los criterios fundamentales para la seleccion. Asimismo, se definieron criterios de condicién y edad:
personas entre 30 y 40 afos, con discapacidad fisica, visual, cognitiva o multiple, denominacién segun la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) (Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2001). Res-
pecto a las condiciones socioeconémicas, hubo coincidencia en que todos los participantes pertenecen a la
clase econdmica baja segun la clasificacién colombiana, de acuerdo con el nivel de ingresos econdémicos y
la capacidad adquisitiva. Asimismo, la presencia de la discapacidad debia ser de nacimiento o adquirida en
la primera infancia. A continuacion, se describen los participantes, que fueron seleccionados con el criterio
de conveniencia, por la facilidad de acceso y el interés demostrado para estar en la investigacion:

e PCDF: Mujer. 40 afios. Discapacidad fisica desde el nacimiento. Prestadora de servicios de la Alcaldia
de Medellin, Colombia. Vendedora de productos por catalogo y deportista. Vive con su hermana.

e PCDV: Hombre. 31 afos. Discapacidad visual desde el nacimiento. Profesional en planeacion y desa-
rrollo local de la Universidad Pascual Bravo de Medellin, Colombia. Vive solo.

e PCDM: Muijer. 38 afios. Discapacidad multiple (mental y fisica) desde el nacimiento. Estudiante de len-
gua de sefias colombiana. Integrante del Comité Comunal de Inclusién de la Comuna 12, Medellin,
Colombia. Vive con su hermana.

e PCDC: Hombre. 38 afios. Discapacidad cognitiva. Técnico en fotografia y bailarin profesional. Vive con
sus padres y un hermano.

Para registrar la informacion se utilizé la grabacién con consentimiento de los participantes. Este material de
audio se transcribe para facilitar el acceso a los datos orales y tener la posibilidad de volver a leer el texto.
Se utilizé un cuaderno de notas para registrar expresiones, ocurrencias, primeros analisis de relaciones en
las entrevistas y las observaciones que no pudieron ser captadas por la grabadora.

Aqui el analisis de la informacién se concibe como un tejido entre los saberes y experiencias narradas por

los participantes y la interpretacion. Este proceso se realizé con base en las propuestas de Coffey y Atkinson
(2003) y de Strauss y Corbin (2002), de manera que la codificacion y categorizacion trascendieran la des-
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cripcion para la construccién de sentidos mas profundos. Fue necesaria la utilizacion de analisis de conte-
nido como herramienta metodoldgica secundaria (Ruiz Silva, 2004), para organizar la informacion transcrita
y profundizar en las expresiones mas recurrentes de los participantes.

La validacién de los hallazgos se realizé a través de la triangulacion en dos tiempos. En un primer momento,
se presentan las interpretaciones a los participantes, quienes las validaron. Este momento es la triangula-
cion con la fuente primaria. En un segundo momento, se realiza contrastacién documental (Martinez Migué-
lez, 2004: 276-278) con los antecedentes y los referentes tedricos, y un intercambio con investigadores de la
Linea de Investigacion Problematicas Psicosociales Contemporaneas de la Universidad Catdlica Luis Ami-
g9, que es la triangulacion con pares académicos. Es importante mencionar que se utilizaron herramientas
tecnoldégicas como ayudas para la organizacion de la informacion: ATLAS.ti version 8 y matrices analiticas.

Se contd con el consentimiento informado como documento legal de responsabilidad con los datos y la
informacién de los participantes. Durante la firma de este documento se explicaron los objetivos de la in-
vestigacion, el interés cientifico y académico de la misma, y el compromiso de salvaguardar la identidad y
otros datos personales.

.|
3. Resultados

La investigacion de la cual se deriva este articulo tuvo como resultados dos supracategorias: (1) Vivencias
de reconocimiento y compasién en ambitos de socializacion y participacion, y (2) Experiencias de recono-
cimiento y compasién, que favorecen la autonomia y configuran estilos de vida independiente. Esta ultima
contiene la categoria que aqui se presenta y que pretende describir la relacion entre las experiencias de
reconocimiento que viven las personas con discapacidad y el desarrollo de estilos de vida independiente.
También se hall6 lo que se nombra como enemigos del reconocimiento en la discapacidad como sentido
emergente manifiesto en las trayectorias de vida de las personas entrevistadas, que se han presentado
como obstaculos para su desarrollo en momentos especificos.

3.1. El reconocimiento y los estilos de vida independiente

Las narraciones de los participantes respecto a sus experiencias de socializacion en diferentes espacios
permitieron develar caracteristicas del reconocimiento conceptualizado por Honneth (1992, 2010) desde
una perspectiva ética, lo que se relacioné con la posibilidad de aparicién en el espacio publico de las
personas en condicién de discapacidad con cuerpos diversos y con las propias limitaciones. Ello no solo
favorecio el desarrollo de habilidades relacionales, sino que también reconfiguré el significado que tienen
sobre sus innegables limitaciones, lo que permite la configuracién de un estilo de vida independiente, si se
comprende la independencia relacionada con la autonomia moral (lafiez-Dominguez, 2009).

Para Honneth (1997), el devenir del sujeto esta relacionado con el saberse reconocido por otro desde sus
propias facultades y capacidades, lo que permite la construccion de una imagen de si mismo en sentido
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de valia y confianza para la aparicién social. Los participantes dan cuenta de las experiencias de recono-
cimiento como acontecimientos en los cuales las relaciones de empatia y valoracion del otro sirvieron de
correlato para la configuracion de la legitimidad como personas capaces de tomar decisiones. Aqui sub-
yace la relacion entre las vivencias de reconocimiento y la configuracion de estilos de vida independiente,
en tanto desarrolla las capacidades para tomar decisiones a partir de la autoconfianza (esfera del amor), el
autorrespeto (esfera de la ley) y la autoestima (esfera del logro) (Honneth, 2004), y se permite el despliegue
de la autonomia moral, que estéa directamente ligada a la construccién de las condiciones para alcanzar la
independencia. A continuacioén, se presentan los hallazgos de esta supracategoria, de acuerdo a las tres
formas de reconocimiento:

3.1.1. Primera forma de reconocimiento. El logro de la autoconfianza

Segun Honneth (1996, 2010), la primera forma de reconocimiento se circunscribe en las relaciones mas
intimas que no se reducen a la familia. No se trata de la relacién por necesidad biolégica. Se refiere en un
sentido amplio a la motivacioén para encarar la necesidad humana de existencia del otro, que solo es posible
en la medida en que otro humano otorgue ese lugar concreto. Siguiendo a Mead (1968), el yo, como resul-
tado de la autorreferencia, solo es posible en la relacion con otros, puesto que, cuando se le otorga un lugar
moral a ese ser, él puede reconocerse concreto:

“El hecho de que el ente hombre puede estimularse y ante su estimulo puede reaccionar como ante los estimulos de
los otros, dispone en su comportamiento la forma de un objeto social, del que puede brotar un ‘yo’ al que pueden
referirse las experiencias denominadas subjetivas” (Mead, 1968: 225).

Para PCDF, la persona que encarna esta experiencia de acogida es la abuela, quien le otorga un lugar con-
creto en el mundo social a partir de la ensefianza de quehaceres cotidianos en el hogar. Esta actuacion se da
en la socializacion primaria que para Berger y Luckmann (2001) es el proceso que introduce a las personas
a la sociedad y que no esta unicamente a cargo de los padres, también de cualquier persona que haga las
veces de agente socializador. Aqui deviene una persona con confianza en si misma, como parte del proceso
de desarrollo humano. Este tipo de confianza es posible si el nifio halla que su cuidador tiene confianza en
él, tanta, como para dejarle sin supervision mientras realiza actividades (Erikson, 1985). Dice PCDF:

“Ella me ensefiaba como cuidar a los animales, me ensefiaba como se cosia, como se cocinaba y todo; de hecho, yo
aprendi a cocinar por ella. Ella me ensefi¢ a cocinar, me ensend a coser. Ella misma me hacia la ropa y me ensefiaba
coémo se hacia, o sea, toda la parte del hogar lo aprendi por ella” (2 de septiembre de 2017).

Este relato contiene dos sentidos: el primero, aborda la relacion de confianza que la abuela otorga a PCDF
respecto a las capacidades para la ejecucion de tareas de hogar, y el segundo apunta a la formacion en
autonomia sobre las acciones de la cotidianidad. La importancia esta en que la abuela logra trascender la
mirada de beneficencia para reconocer en PCDF capacidades que pueden menguar la dependencia en un
futuro:

“Mi abuela me ensefd a ser muy independiente, me ensefi6é a que fuera capaz de hacer todas las cosas, de que yo
me enfrentara a todo, ella me ensefid desde cdmo se lavaba, como se cocinaba, cémo se hacia todo lo de casa para
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que yo aprendiera y no tuviera que depender de nadie, para que yo misma aprendiera a hacer mis cosas, fuera util
sin necesidad de depender de nadie” (PCDF, 2 de septiembre de 2017).

PDCYV coincide en la importancia que tiene para el desarrollo de la autonomia la posibilidad de sery de hacer
que otorga la familia en los primeros afos cuando existe una discapacidad:

“Yo creo que hay dos conceptos: la autonomia y la funcionalidad, porque si ellos me lo hubieran hecho todo y no me
dejaran hacer nada, con toda seguridad yo no seria el mismo. Seria una persona con discapacidad sobreprotegida
y sin trabajo” (2 de septiembre de 2017).

Este proceso formativo en la socializacién primaria se relaciona con la primera esfera de reconocimiento y
el fin de este proceso es la autoconfianza, lo que favorece en adelante el desarrollo de autonomia, en tanto
construye capacidad para tomar decisiones basicas en las tareas cotidianas, y es posible, por la implicacién
afectiva de quienes cuidan y el reconocimiento de las capacidades para el despliegue de esa autonomia.

3.1.2. Segunda forma de reconocimiento. El logro del autorrespeto

En la segunda forma del reconocimiento, la reciprocidad coincide con la renuncia egocéntrica de los pri-
meros afos del ser humano. Esta posibilidad de ampliacion de las relaciones, mas alla de los intimos, se
comienza a gestar en los procesos de socializacién secundarios (Berger y Luckmann, 2001), con el ingreso
a otras instituciones diferentes a la familia y cuando se presentan otros que son humanos también, ciudada-
nos y parte del mundo de la vida mas expandido. En esta esfera o forma que Honneth (1996, 2010) denomi-
na de la ley, se alcanza el autorrespeto. Ello es posible en la relacion reciproca simétrica, en la cual hay una
igualdad de derechos imprescindible para la valoracidon mutua. El autorrespeto se construye por saberse
igual a otro, con lugar en el mundo como el otro: “reconociendo a alguien en el sentido de concederle una
autoridad moral sobre mi, estoy motivado al mismo tiempo a tratarlo en el futuro de acuerdo con su valor”
(Honneth, 2011: 176).

La expansion de la experiencia de socializacién con otros no intimos en la discapacidad tiene una conno-
tacion politica porque las sociedades son las que favorecen o no este proceso, de acuerdo a la concepcion
que tengan de la misma condicion. Aqui reside la importancia de conocer los diferentes modelos sobre la
discapacidad, para que haya una concordancia entre lo que se concibe y las decisiones politicas que se to-
man para favorecer esta poblacion o eliminarla como sujetos de derechos. Esta esfera es vivida en espacios
cotidianos y en la posibilidad de socializar con personas en su misma condicion.

Para PCDM, el contacto con personas ajenas a su familia le permitié reconocer su limitacion para relacionar-
se y utilizar el lenguaje hablado, en tanto la enfrentaba a la mirada de otros que desconocian sus diagnosti-
cos. El darse cuenta le permite avances en su socializacién. Para el proceso de configurar un estilo de vida
independiente es tan importante el reconocimiento de aquello que favorece el desarrollo humano, como de
aquello que limita la expansién de la subjetividad:

“Ellos me acompanaban [refiriéndose a su familia], me sacaban a la calle, a caminar, a ir a fiestas, a ir a reuniones, a
hablar con los demas, a sentir contacto entre (sic) las personas y ya superé eso, ya hablo comun y corriente con las
personas, ya las miro casi de frente, no agacho mucho la cabeza” (PCDM, 22 de septiembre de 2017).
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Estas experiencias no solo fortalecen la confianza en si, sino que ademas ubica a los participantes en rela-
ciones simétricas, es decir, provocan el encuentro cara a cara con otro sujeto en igual condicién de humani-
dad. Para PCDF el encuentro con otros sujetos que comparten el hecho de devenir humano y la condicion
de tener algun tipo de limitacién, favorecio el alcance de autonomia:

“Cuando estaba estudiando en el ITM?, a mi me llevaban y me traian como una muchachita, como un mufequito,
ahi me descargaban, ahi me recogian, pero ya empezar a socializar con otras personas con discapacidad, entonces
aprendi a rodar (sic), cosa que yo no hacia porque era muy miedosa, entonces ya aprendi con ellos a salir a rodar, a
conocer otros sitios, como irme, otros transportes, sin tener que estar a toda hora pendiente del mismo taxi. Hasta
aprendi a montar en Metroplus y buses. Eso es un proceso muy importante porque aprendi a relacionarme con otras
personas con discapacidad, pero también aprendi a conocer otras cosas que yo no conocia” (PCDF, 2 de septiem-
bre de 2017).

Dichas vivencias son posibles siempre que las sociedades constituyan un modelo de discapacidad que re-
conozca la vida digna como derecho de los ciudadanos, independientemente de su condicion o capacidad
de aporte productivo. Para Nussbaum (2012) el autorrespeto es posible en la medida en que las sociedades
realmente se orienten por el camino de la justicia, en tanto responda con la protecciéon de la dignidad de
sus ciudadanos, de tal manera que la igualdad cobre sentido, no como condicién homogeneizadora, sino
también en calidad de garantia de derechos para el desarrollo humano.

3.1.3. Tercera forma de reconocimiento. El logro de la autoestima

La simetria no puede ser entendida como la excusa para homogenizar las vidas humanas: “‘simétrico’ debe
significar que cada sujeto obtiene sin escalonamientos colectivos la oportunidad de experimentarse en sus
obras y capacidades propias como valioso para la sociedad” (Honneth, 2009: 304). Aqui la tercera forma
del reconocimiento se hace posible. La solidaridad permite alcanzar la autoestima, que es el fin practico de
esta vivencia de reconocimiento:

“la solidaridad depende de la condicién previa de que existan relaciones sociales de valoraciéon simétrica entre
sujetos individualizados (y autdnomos); en este sentido, valorarse simétricamente significa mirarse mutuamente a
la luz de los valores que hacen aparecer las capacidades y propiedades del otro como significativas para la praxis
comun” (Honneth, 2009: 304).

En los participantes esta esfera esta definida por las oportunidades escolares, laborales y de vivencia de
otros espacios de socializacion y desarrollo:

“Més o menos en el 2013, me aparece la primera oportunidad de trabajar, como ser un poco mas independiente. Co-
menceé a trabajar en un proyecto de la Alcaldia de Medellin en el Parque Juanes. Al tener una parte “econémica” mas
estable, empecé a estudiar, empecé a trabajar y estudiar. En ese tiempo me sirvid para que pudiera terminar la técni-
ca, a hacer las practicas; hacerme ya a mis cosas, ir pagando una cosa, la otra, el portatil, celular, y a ir viendo otras
capacidades que yo tenia y que podia hacer muchas cosas, que podia trabajar, estudiar y hacer mi vida, comuin y

2. El Instituto Tecnolégico Metropolitano (ITM) es una Institucion de Educacion Superior publica de la ciudad de Medellin, Colombia, que ofrece
formacioén tecnolégica, profesional y posgradual en especializaciones y maestrias.
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corriente, como cualquier otra persona. Ahi fue donde yo vi que si, que uno si es capaz, que simplemente le falta un
empujoncito o una oportunidad de uno poder como abrirse méas, conocer mas” (PCDF, 2 de septiembre de 2017).

Para Honneth (2010) en esta esfera se da el reconocimiento de exhortacién reciproca. Las personas son
apreciadas en su individualidad, de acuerdo a las capacidades para aparecer en la sociedad: “sera final-
mente reconocida como una persona aquella cuyas facultades sean de un valor constitutivo para una co-
munidad concreta” (Honneth, 1996: 14). Ello se puede leer en el relato de PCDC:

“Ya con lo de la entrevista me han conocido mucho mas (sic), fuera de eso grabé como unos 12 programas con
la Viejoteca de Telemedellin®. He conocido muchos artistas muy buenos, mucha gente me vio; vio como bailaba,
la técnica que tengo, entonces me ha ayudado mucho también. Fuera de eso, he participado con otro amigo mio
coleccionista, con dos libros, el primero era sobre la vida y obra de Lucho Bermudez, toda la vida de él desde que
empez6 en lo de la musica, hasta su final de su vida, ahi estuvo mi aporte también, ese libro se ha vendido muy bien
a nivel del pais y en el mundo” (PCDC, 7 de octubre de 2017).

La relacion reciproca de mirada sobre la dignidad humana solamente es posible si se tiene como principio
que el otro es un fin en si mismo, como bien lo enuncia Nussbaum (2012), siguiendo las ideas de Kant. Es
posible una sociedad justa, si el otro aparece con rostro concreto, con capacidades y limitaciones, recono-
cido como un ser humano que deviene en igualdad de derechos y diferenciado por el proceso de configu-
racion subijetiva.

3.2. Enemigos del reconocimiento en el contexto de la discapacidad

El concepto de reconocimiento propuesto por Honneth (2010) esta basado en un enfoque negativista de
danos morales que se contrapone a las tres esferas descritas. El primer dafio moral habla del maltrato fisico
que se recibe de los mas cercanos, donde el sentimiento de agravio no lo suscita el dolor fisico, sino cono-
cer la intencion de maltratar que tiene el otro en el que se confia. Es importante resaltar que los participantes
de esta investigacion no relataron ninguna experiencia respecto al primer dafio moral.

En segundo lugar, esta la negacion de derechos, que es uno de los agravios morales mas frecuentes para
las personas con discapacidad. El menosprecio es evidente cuando hay negacion de la diferenciacion de los
cuerpos, puesto que hay un solapamiento de los Estados en equiparar a todos como iguales, y asi no actuar
de forma equitativa respecto a los niveles de apoyos requeridos segun las diversidades. Para Nussbaum
(2012) una de las limitaciones para que haya justicia social es pensar que todos los seres humanos estan en
igualdad de condiciones en términos de libertad e independencia. Esta creencia ha obstaculizado la garan-
tia de derechos como la educacion y la asistencia, puesto que niegan la existencia de las limitaciones de la
discapacidad y no evidencian las actuaciones de injusticia de Estados inequitativos.

Sobre el tercer dafio moral, en contraposicién a la relacion solidaria, Honneth (2010) ubica el agravio en la
degradacion del valor social. En las sociedades estructuradas desde las relaciones jerarquicas, con valora-
ciones a partir de la capacidad de produccién, la apreciacion de los individuos se reduce al cumplimiento de
los preceptos establecidos por un orden social civico, descuidando la valia por el hecho mismo de ser hu-

3. Telemedellin es el canal de television de la ciudad de Medellin, Colombia.
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mano: “la estima social adopta con este proceso de individualizacién un patron que se otorga a las formas
de reconocimiento ligadas a ella el caracter de relaciones asimétricas entre sujetos individuados en términos
de su historia de vida” (Honneth, 2009: 330).

En estas formas de menosprecio se ubican los enemigos del reconocimiento en la condicion de discapaci-
dad. PCDF sobre la relacion con algunos integrantes de su familia, refiere:

“Yo soy muy distante de ellos porque me crie muy aparte, porque, como le digo, yo soy la Unica persona —de doce
hermanos que éramos—, con discapacidad, entonces desde los dos meses a mi me dejaron... me tocd quedarme
en un hospital mientras mi mama se iba y cuidaba a los otros hermanos mios, entonces casi siempre yo me crie muy
distante de ellos. Eso hace que yo sea muy apatica de (sic) ellos, o sea, no apatica de ser mala clase con ellos, sino
que sea muy desprendida de ellos” (PCDF, 2 de septiembre de 2017).

La concepcién de la discapacidad como enfermedad y la inoperancia de politicas publicas en Colombia
que favorezcan el acompafamiento de estas personas hacen que su desarrollo humano tenga obstaculos
que dificultan la configuracion de vidas independientes. Para Nussbaum (2012), por ejemplo, existen dos
problemas en la asistencia con justicia social a personas con discapacidad. El primero esta ligado a la
pregunta por el trato justo a unas personas que sin duda requieren apoyos especificos para su desarrollo
digno y alcanzar niveles de autonomia para la configuracién de vidas independientes. El segundo problema
lo ubica en las condiciones de los cuidadores, a quienes no se les reconoce su labor y terminan teniendo
también limitaciones para tener una vida libre, con la particularidad, ademas, de confinar a las mujeres a
este encargo de cuidado.

Ademas, la actitud de los padres frente a las condiciones de limitacién de sus hijos fue percibida como
obstéaculos iniciales en sus desarrollos. Aqui se muestran dos extremos, el primero trata de la negacion de
la limitacion y la exigencia en la ejecucion de tareas:

El queria que yo cogiera las cosas como él las cogia y no, porque yo de todas maneras tenia mi deficiencia y él que-
ria las cosas rapidas y no, yo me sentia mal y siempre lo hacia a espaldas de mi mama, que mi mama no se fuera dar
cuenta, porque ya si tenian el problema, él fue muy asolapado (sic) en ese sentido. (PCDC, 7 de octubre de 2017).

El segundo extremo trata de la actitud de sobreproteccién, lo que limita el desarrollo de la autonomia y
exacerba la dependencia: “mi papa siempre era el rechazo a que yo estuviera con nifios que no tuvieran
discapacidad, que porque me iban a maltratar, que porque qué pesar de mi, que yo con discapacidad cémo
iba a estudiar alla” (PCDV, 2 de septiembre de 2017).

Estas relaciones degradan el ser moral, lo desconocen en sus particularidades y niegan las capacidades
para tomar decisiones. Aqui hay una suerte de imputabilidad moral, segun Honneth (2010), pues se reduce
a los individuos a una expectativa de ser humano creada por sociedades higienistas, modelos de cuerpos
que se imponen (lafez-Dominguez, 2009) y que, incluso, sustentan las politicas de inclusién escolar, que no
siempre favorecen el desarrollo humano digno:

“Después de que quedé ciego totalmente, ahi ya si empez6 una etapa de encierro y hubo algo que me afecté mucho,
que fue la Ley de integracion escolar, que fue la Ley 762 y la Ley 361, que fue la Ley de inclusion. Habia confusiones
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en el Estado sobre lo que era inclusion y lo que era integracién. En ese orden de ideas tuve que salir de muchas es-
cuelas, porque se decia que los nifios debiamos pasar a escuelas regulares, ¢,si?” (PCDV, 2 de septiembre de 2017).

Si bien los procesos de socializacion entre diferentes ayuda a la construccion de sentidos de respeto mutuo
y favorecen la comprension de la diversidad como condicion humana, como bien lo demuestran estudios
sobre la participacion en el aula y la socializacién (Bossaert et al, 2013), es indudable que la educacion
especial tiene un propdsito importante para el desarrollo de capacidades en personas con limitaciones evi-
dentes, a partir del acceso a apoyos requeridos, lo que menguaria el agravio moral de desconocer a cada
persona en su diferencia, sin la pretensién de la homogenizacion de los cuerpos para su control social.

.|
4. Conclusiones

La discapacidad es una condicién que implica comprender la pluralidad humana, trascendiendo la concep-
cion de modelos de cuerpos impuestos por las sociedades hegemonicas y excluyentes. Esta comprensién
permite reconocer las limitaciones y las capacidades individuales, de tal manera que la asistencia contenga
los apoyos necesarios para favorecer el desarrollo de la autonomia y el despliegue de un estilo de vida
independiente. Suele ser tan destructiva la negacion de la limitacién como la concepcion de que se posee
una enfermedad, en ambos casos, se desconoce al ser humano en si mismo con todas las implicaciones y
aspectos que lo integran.

La mirada politica de la discapacidad permite trascender la asistencia de beneficencia, hacia una asistencia
desde el reconocimiento de las personas como fines en si mismas, para deconstruir las concepciones que
sobre sus cuerpos han dejado los modelos de prescindencia, médico-rehabilitador, incluso, social. La au-
tonomia moral y la capacidad de configurar estilos de vida independientes cobran sentido, siempre que los
procesos de socializacidn favorezcan relaciones de reconocimiento.

Aqui se gesta la posibilidad de que las personas con discapacidad se consideren a si mismas como sujetos
legitimos de derechos; en tanto humanos y en tanto diversos, podran alcanzar mayores desarrollos de au-
tonomia por la confianza en si, el conocimiento de sus derechos juridicos y el aprecio propio como sujetos
valiosos en la sociedad, de alli que tomaran decisiones sobre su vida y sobre su contexto.

Los participantes narran las vivencias que permiten develar, que han atravesado las tres esferas de reco-
nocimiento en los diversos grupos familiares, comunitarios y laborales, y que ello les ha permitido devenir
en sujetos con autoconfianza, autorrespeto y autoestima considerados fines practicos del reconocimiento,
lo que ha favorecido el desarrollo de la autonomia y los modos de vida independiente. Este fue el primer
hallazgo de la investigacion.

El segundo hallazgo muestra la existencia de lo denominado como enemigos del reconocimiento en el

contexto de la discapacidad, teniendo en cuenta que, en cada narracion, si bien aparecen las experiencias
favorables para el devenir de los sujetos como fines en si mismos y valorados en sus diversidades, también
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se develan agravios morales. Se resalta que no hay relatos sobre agravios fisicos, pero es evidente la viven-
cia de negacién de derechos, que es uno de los agravios morales mas frecuentes para las personas con
discapacidad; ademas, con mayor frecuencia, se demuestran agravios morales referidos a la degradacion
social, que es contraria a la solidaridad y al reconocimiento de estas personas como sujetos diversos, con
valor propio y capacidades importantes para la construccién colectiva del mundo, mas alla de la vision de
la productividad.
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Disefno de la guia GAS-VI
para la evaluacion del apoyo
a la vida independiente de
personas con discapacidad
intelectual

Design of the guide GAS-VI for the assessment
of the support to independent living of people
with intellectual disabilities

Resumen

La transformacién de los apoyos que reciben las personas con discapacidad inte-
lectual hacia opciones personalizadas en que la persona recibe apoyo en su propio
hogar hace que la evaluacion de estos apoyos sea imprescindible para mejorarlos.
El articulo presenta la guia GAS-VI, un instrumento para la evaluacién de los apoyos
personalizados en el ambito de la vida independiente que se ofrecen a personas
con discapacidad intelectual. Se organiza en torno a cuatro dimensiones: individual,
interpersonal, organizativa y comunitaria, y recoge las valoraciones de los profesio-
nales de apoyo y de las personas que lo reciben. El articulo presenta la fundamenta-
cién tedrica de la guia GAS-VI, el proceso de disefio y validacién, y una descripcion
del contenido y material. La guia es un instrumento para ayudar a los profesionales
a plantear mejoras de los apoyos orientadas al cumplimiento de los derechos de las
personas con discapacidad intelectual.

Palabras clave
Discapacidad intelectual, vida independiente, apoyos, evaluacién, derechos.

Abstract

Transforming the supports received by people with intellectual disabilities towards
personalized options in which the person receives support in their own home makes
essential the evaluation of these supports to improve them. The article presents
the GAS-VI guide, an instrument for evaluating personalized supports in the field
of independent living offered to people with intellectual disabilities. It is organised
around four dimensions: individual, interpersonal, organizational and community,
and collects the assessments of the professionals providing support and people
who receive it. The article presents the theoretical foundation of the GAS-VI guide,
the design and validation process and a description of the content and material. The
guide is an instrument to help professionals raise improvements in support aimed at
fulfilling the rights of people with intellectual disabilities.
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.|
1. Introduccién’

Desde hace una década se esta produciendo, en el contexto europeo y, en general, en el contexto interna-
cional de los paises anglosajones, una transformacion de los apoyos que reciben las personas con discapa-
cidad intelectual, ofrecidos tradicionalmente desde un modelo institucional, hacia opciones personalizadas
en las que la persona con discapacidad intelectual recibe apoyo en su propio hogar (McConkey et al., 2016).
Esta transformacion implica un cambio en la relacion entre el servicio y la persona, basada en su coopera-
cioén en el proceso de planificacion y desarrollo del apoyo que necesita, partiendo de las elecciones de la
persona con discapacidad sobre como, con quién y dénde vivir, cudl es el apoyo que desea, y quién y donde
se le debe proporcionar dicho apoyo (Duffy, 2012). La vida independiente se entiende como una cuestion
de derechos humanos y civiles: se refiere a que la persona tenga control sobre sus vidas, desarrollando su
proyecto de vida elegido, no a que tenga la habilidad para desarrollar actividades por ella misma (Morris,
1993 y 2004), dejando atras la vision “funcional” que relaciona independencia con el hecho de no necesitar
ayuda para realizar determinadas actividades (Petner-Arrey y Copeland, 2014).

Este enfoque viene avalado por la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) (Naciones Unidas, 2006, 2017) que, en los articulos 4 y 31, establece que estas personas deben
participar en las decisiones que afectan a sus vidas, incluidas las relacionadas con los apoyos que reciben,
independientemente de cuales sean sus necesidades de apoyo. El articulo 19 reconoce, ademas, el derecho
a recibir los apoyos que les permitan igualdad de acceso a los servicios de la comunidad y el derecho a no
verse obligadas a vivir de acuerdo con un sistema de vida especifico; deben tener acceso a una variedad
de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la
asistencia personal que sea necesaria para facilitar su inclusiéon en la comunidad y prevenir su aislamiento
0 segregacion. En la Observacion general sobre el articulo 19 de la Convencién, emitido por el Comité de
Derechos de las Personas con discapacidad en 2017, se explicita que vivir independientemente y ser inclui-
do en la comunidad significa ejercer la libertad de eleccion y el control sobre las decisiones que afectan a la
vida de uno mismo, independientemente del apoyo requerido (Naciones Unidas, 2017).

A pesar de estos planteamientos, el informe de la Red Académica de Expertos Europeos en Discapacidad
(ANED), que analiza informacién de 35 paises europeos, indica que todavia persiste la atencion institucional.
La inversidon de los paises en estrategias de base personalizada y comunitaria es escasa y los esfuerzos
se dirigen “de forma abrumadora” (sic) a la reubicacién de la poblacién actual en servicios institucionales
(Crowther, 2019: 5). El informe de la ANED (Verdugo y Jenaro, 2019) identifica varios problemas en Espafa:
la priorizacion de la atencion institucional versus los beneficios econdmicos personales, que son escasos
e insuficientes; insuficiencia de apoyos en el propio hogar que llevan a las familias y usuarios a optar por
servicios residenciales que, aunque tienen un elevado coste para el estado, estan subvencionados para el
usuario; y la falta de modelos de gestién basados en el respeto por la autodeterminacién, la individualiza-

1. Agradecimientos: deseamos agradecer a lvan de Castro, estudiante de master en el curso 2017-18 en la Universidad de Girona, su apoyo en
el proceso de elaboracion y validacién de la guia, y a Judith Musquera, estudiante del Grado de Educacion social de la misma universidad en el
curso 2018-19, y profesional de apoyo a la vida independiente de personas con discapacidad, por su ayuda en una primera aplicacién de la guia
GAS-VI con personas con discapacidad intelectual.

Financiacion: la investigacion ha sido financiada por el Ministerio de Economia y Competitividad, dentro del programa Retos de la Sociedad (Ref.
EDU2014-55460-R) y por el Ministerio de Economia, Industria y Competitividad dentro del Programa Estatal de Investigacién, Desarrollo e Inno-
vacion orientada a los Retos de la Sociedad (EDU2017-84989-R).

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102



Diseiio de la guia GAS-VI para la evaluacion del apoyo a la vida independiente de personas con 81
discapacidad intelectual

cion, los derechos a la inclusion y a la calidad de vida de las personas. El modelo de asistencia personal,
que constituye una estrategia de apoyo valioso para desarrollar proyectos de vida de personas con dis-
capacidad intelectual, independientemente de la intensidad de sus necesidades de apoyo, apenas se ha
desarrollado en nuestro pais para este colectivo (Plena Inclusién, 2018).

Las personas con discapacidades mas significativas tienen mayor probabilidad de vivir en entornos se-
gregados, quedando excluidas de las experiencias que abogan por un proceso de transicién hacia la vida
en comunidad (Navas et al., 2017). Ahora bien, independientemente del tipo de entorno residencial, el tipo
de apoyo ofrecido tiene una incidencia clave en el incremento del bienestar personal (Beadle-Brown et al.,
2016; Mansell y Beadle-Brown, 2011). En este sentido, debe profundizarse en el tipo de apoyos que se
ofrecen, en cémo implementar apoyos personalizados para que permitan a las personas con discapacidad
intelectual vivir de acuerdo con sus objetivos y deseos (Sims y Cabrita Gulyurtlu, 2014) y en cédmo evaluar
estos apoyos para ajustarlos a las necesidades y deseos de las personas (Mansell y Beadle-Brown, 2011).

El objetivo de este articulo es presentar un instrumento, la guia GAS-VI, que ha sido disefiado con el objeto
de evaluar los apoyos que se ofrecen a las personas con discapacidad intelectual para potenciar su vida
independiente desde la perspectiva de los derechos que establece la CDPD y teniendo en cuenta las expe-
riencias de las personas que ofrecen y/o reciben dichos apoyos. La aplicacién de esta guia, de forma indi-
vidual y personalizada, pretende facilitar el disefio y aplicacion de propuestas de mejora para que el apoyo
recibido esté alineado con las propuestas de la CDPD. En su proceso de elaboracion se han seguido varias
fases: en primer lugar, la fundamentacién para establecer y organizar los principales contenidos a evaluar;
en segundo lugar, el diseno inicial de la guia y validacién de este disefio; y, finalmente, el disefio final. Se
dedica un apartado a cada una de estas fases.

.|
2. Fundamentacion de la guia de evaluacion del apoyo a la vida independiente (GAS-VI)

La elaboracion de la guia GAS-VI se fundamenta a partir de las aportaciones de investigaciones sobre vida
independiente de personas con discapacidad intelectual, y en estudios que aportan datos sobre diversas
cuestiones que, vinculadas con distintos ambitos de la persona y la distribuciéon de apoyos, se relacionan
con el desarrollo de proyectos de vida elegidos desde el modelo de derechos de la CDPD.

2.1. Investigaciones sobre el apoyo a la vida independiente y su evaluacién

Existen pocos estudios que hayan analizado o evaluado los sistemas de apoyo a la vida independiente. Isa-
acson et al. (2014) evaluaron las experiencias de dos personas con discapacidad intelectual que iniciaron su
vida independiente, y la de sus familias. Se identificaron dificultades para encontrar a personas que pudieran
ofrecer apoyo en determinados momentos del dia, se subray¢ la importancia de que la persona recibiera apo-
yo para construir su propia red de apoyo personal que le permitiese una mayor independencia, y la necesidad
de tener distintos tipos de apoyo. Marlow y Walker (2015) evaluaron los efectos que tuvo para 6 personas
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con necesidades severas y complejas el paso de vivir en residencias a vivir con apoyo en su propio hogar. El
estudio concluye que el cambio tuvo efectos positivos, en términos globales, en cuanto a su calidad de vida,
aunque fue necesario mejorar algunos ambitos, entre ellos la realizacién de mas actividades en la comunidad,
y evitar los frecuentes cambios que se producen en la gestion de los servicios y el personal de apoyo. A pesar
de ello, concluyen, el modelo del apoyo en el propio hogar puede ser positivo también para personas con ne-
cesidades de apoyo extensas y/o generalizadas. Bigby et al. (2017) analizaron el significado que tenia el apoyo
a la vida independiente para personas con discapacidad sin grandes necesidades de apoyo. Comparado con
el recibido en hogares residencia, facilitaba que las personas hiciesen elecciones sobre su vida diaria, aunque,
a pesar de participar en mas actividades en la comunidad, algunas personas seguian sintiéndose solas.

Ademas de estos estudios que evallan los apoyos a partir de las vivencias de las personas con discapaci-
dad y de sus familias, un exhaustivo estudio desarrollado en el contexto australiano ofrece una herramienta
destinada a evaluar la calidad de los apoyos personalizados. Los investigadores partieron de la identifica-
cion de buenas practicas de planificacion a partir de las necesidades individuales de las personas con dis-
capacidad (Parsons et al., 2009) y desarrollaron un marco con el que examinar los apoyos personalizados,
entendidos como apoyos con un alto grado de individualizacién, con énfasis en las relaciones informales
como parte del sistema de apoyos, y basado en los principios de la planificacion centrada en la persona
(Cocks y Boaden, 2011). El trabajo dio lugar a la elaboracién de un manual para la evaluacién del apoyo a la
vida independiente (Cocks et al., 2014) que identifica 9 &mbitos relevantes para el apoyo: 1) las asunciones
o idiosincrasia de la organizacion que proporciona los servicios, 2) el liderazgo, 3) el hogar, 4) la atencién
individualizada, 5) la planificacion, 6) el control que se ejerce sobre el apoyo, 7) las estrategias de apoyo, 8)
el progreso de la persona y la 9) inclusion social. Los resultados de la aplicacion de este instrumento a 130
personas se exponen en Cocks et al. (2017).

La vida independiente de las personas con discapacidad intelectual apenas ha sido objeto de estudio en
Espafia, aunque cabe citar algunas lineas de investigacion que tienen relacion con la evaluacion de los
apoyos. En este sentido, el Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO, Universidad de
Salamanca) llevd a cabo una evaluacion de la calidad de vida de las personas adultas con discapacidad
intelectual atendidas en servicios residenciales en Castilla-Leén (Gémez-Vela et al., 2002) utilizando dis-
tintos instrumentos para evaluar la calidad de vida (Verdugo et al., 2009, 2013, 2014). La calidad de vida
de personas con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo significativas desde la perspectiva de
los derechos ha sido abordada en Navas et al. (2017). Navallas y Verdugo (2009), Gonzalez Antén (2010) y
Rojas (2004, 2008) centraron sus estudios en el contexto de viviendas y residencias para personas adultas
con discapacidad intelectual. Navallas y Verdugo (2009) desarrollaron un proyecto de innovacién dirigido a
mejorar la distribucién de los apoyos en el ambito de vivienda y residencia de una organizacion de Palma
de Mallorca tomando como referencia el Modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2007). Gonzélez
Anton (2010) evalud en qué medida el entorno de vivienda favorece la promocion de la autodeterminacion
de las personas, identificando facilitadores, barreras y buenas practicas para orientar la innovacion de la
organizacion. Rojas (2004, 2008) estudio los factores favorecedores de la autodeterminacion y calidad de
vida de personas que vivian en un hogar tutelado en la comunidad, mostrando la relevancia que tienen las
actitudes profesionales para garantizar la calidad de vida de los residentes.

Otros estudios se han centrado en los apoyos y dificultades experimentadas por las personas con dis-
capacidad intelectual desde distintos puntos de vista y han permitido constatar cuales son las barreras y
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los apoyos que tienen las personas con discapacidad para poder desarrollar sus procesos hacia la vida
independiente (Fullana et al., 2019; Pallisera et al., 2017 y 2018). En conjunto, estos estudios aportan datos
que muestran que, a pesar de que los discursos de las organizaciones y profesionales estan orientados a
los planteamientos de la CDPD, todavia existe mucho trabajo por hacer para conseguir una transformacion
de las practicas y muestran que las personas con discapacidad intelectual tienen escaso control sobre las
decisiones que afectan a sus propias vidas.

2.2. Dimensiones de la guia GAS-VI y areas relevantes para la evaluacion de los apoyos a la vida
independiente

La revision de la literatura nos lleva a articular los principales temas vinculados con el apoyo para desarrollar
proyectos de vida en cuatro dimensiones: individual, interpersonal, organizativa y comunitaria.

2.2.1. Dimension individual

Como se ha comentado, el avance hacia servicios centrados en la persona implica no solo tener en cuenta
las necesidades personales sino que los apoyos estén bajo el control de la persona que recibe el apoyo
(Duffy, 2012). Desde esta perspectiva, los proyectos personales constituyen un motor generador de los
apoyos que se ofrecen con el objetivo de avanzar en su logro (Sheerin et al., 2015).

El hogar es un espacio fundamental para disfrutar de bienestar personal. Las personas con discapacidad
intelectual prefieren vivir en su propio hogar, con el apoyo necesario (Deguara et al., 2012; Fisher y Purcal,
2010; Garcia Iriarte et al., 2014; McConkey et al., 2016; Miller et al., 2008), y valoran especialmente tener
ayuda para organizar tareas domésticas (compras, cocinar, etc.), gestionar la economia personal (Pallisera
etal., 2018), poder escoger a la persona de apoyo y tomar decisiones sobre como y cuando se ofrece dicho
apoyo, lo cual no siempre consiguen (Bigby et al., 2017, Bond y Hurst, 2010).

Dentro de la dimensién individual, la salud es un area importante porque las personas con discapacidad
intelectual suelen tener mas problemas de salud que sus pares sin discapacidad (McPherson et al., 2017) y
reciben apoyo frecuente en aspectos dietético, visitas médicas, etc. Aunque agradecen disponer de apoyo
en este ambito (Pallisera et al., 2018), con frecuencia se sienten poco escuchadas por parte del personal
sanitario en general, que suele dirigirse a sus acompanantes para discutir sobre su salud y posibles tra-
tamientos (Wullink et al., 2009). Cuando las personas con discapacidad intelectual aprenden a comunicar
situaciones vinculadas con su salud, y toman conciencia de la necesidad de hablar por si mismas y de tomar
decisiones sobre este tema, su salud puede mejorar (McPherson et al., 2017).

El bienestar emocional también es clave para la calidad de vida. Se vincula a la sensacion de seguridad, la
vivencia de experiencias positivas, la falta de estrés y la satisfaccion general con la vida (Schalock y Verdugo,
2007). Las personas con discapacidad intelectual valoran enormemente el apoyo emocional que reciben por
parte de los profesionales de apoyo (Clarkson et al. 2009; Pallisera et al., 2018; Roeden et al., 2011). Relacio-
nada con el bienestar emocional, la soledad es otro aspecto importante. En comparacién con la poblacién
general, los jovenes y adultos con discapacidad intelectual experimentan la soledad con mayor frecuencia
(McVilly et al., 2006), incluso en contextos inclusivos (Pallisera et al., 2016). La falta de apoyo para establecer

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102



Maria Pallisera Diaz - Judit Fullana Noell - Montserrat Vila Suiié - Montse Castro Belmonte - Gemma Diaz-Garolera * 84
Maria Josep Valls Gabernet - Paulina Mejia Cajamarca

relaciones de amistad y las escasas oportunidades para participar en actividades sociales en la comunidad
inciden en el sentimiento de soledad (Amado et al., 2013; Gilmore y Cuskelly, 2014). Asi, el apoyo que pueda
recibir la persona para establecer contactos y mantenerlos es un aspecto muy relevante (McVilly et al., 2006).

2.2.2. Dimension interpersonal

Las relaciones interpersonales tienen un impacto significativo tanto en el bienestar personal como en los
procesos de inclusion social de las personas con discapacidad (Overmars-Marx et al., 2013; Simplican et
al., 2015), constituyendo un apoyo potencial de la autonomia personal en contextos inclusivos (Ruf, 2006).
En las diferentes relaciones que se establecen, sea con profesionales, familiares, compafieros, amigos, pa-
reja, vecinos, etc, el hecho de ser y sentirse respetado es un tema crucial (Hall, 2010), que condiciona la
calidad de las interacciones y la satisfaccion personal con la red social.

Los profesionales tienen un papel sin duda relevante en la vida de las personas con discapacidad por
el hecho de proporcionar apoyo formal pero también porque en muchos casos son los profesionales con
quienes las personas establecen mas relaciones. Las personas con discapacidad valoran en gran medida
ser escuchadas, recibir el apoyo que solicitan y tener una buena relacion con los profesionales (Dodevska
y Vassos, 2013; Hatton et al., 2009). Asi mismo, la familia constituye una fuente de apoyo natural con lo
que es importante analizar las fortalezas del contexto familiar (Arellano y Peralta, 2015; Leal, 2008). Fami-
liares y/o profesionales que conozcan bien a la persona, lo que le produce bienestar, pueden actuar como
“intérpretes vitales” (o traductores vitales) apoyandola de la forma mas acertada en su toma de decisiones,
especialmente en los casos de personas con necesidades de apoyo significativo (Plena Inclusion, 2018).

Las relaciones con compaiieros y amigos son las mas deseadas vy, a la vez, las mas complejas. Las
personas con discapacidad manifiestan su voluntad de tener una vida social y compartir su tiempo libre
con amistades libremente escogidas (Sullivan et al., 2016). Sin embargo, la mayoria de ellas experimentan
dificultades para establecer nuevas relaciones sociales y amistades y, por consiguiente, para construir sus
redes sociales (Emerson y McVilly, 2004). Ello ocurre porque, en general, han tenido escasas oportunidades
para desarrollar sus habilidades comunicativas y sociales (Callus y Farrugia, 2016; Shelden y Storey, 2014) y
tienden a participar sobre todo en actividades organizadas por la propia familia o por los servicios que ofre-
cen apoyo (Dyke et al., 2013; Verdonschot et al., 2009). La investigacion muestra que incluso las personas
que viven con apoyos personalizados necesitan apoyo para construir relaciones de amistad y gestionar su
red social (Bigby et al., 2017).

Las relaciones de pareja pueden ser también una fuente de apoyo. Resulta dificil para las personas con
discapacidad intelectual desarrollar su vida afectiva y sexual ya que, tradicionalmente, se les han impuesto
obstaculos y limitaciones para poder avanzar en sus proyectos en este sentido (Rojas et al., 2015). Con
frecuencia su formacion se ha centrado en cuestiones bioldgicas vinculadas a la reproduccion y se han
obviado aspectos que las mismas personas con discapacidad consideran importantes como son la gestién
de la vida afectivo-sexual y la ética de las relaciones (Rojas et al., 2015). La investigacion sefiala la vulnera-
bilidad del colectivo en este ambito y la necesidad de ofrecer apoyo (escucha, formacién, asesoramiento,
espacios) para que estas personas dispongan de recursos para gestionar esta dimension relacional de sus
vidas (Hollomotz, 2011).

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102



Diseiio de la guia GAS-VI para la evaluacion del apoyo a la vida independiente de personas con 85
discapacidad intelectual

El vecindario y la comunidad constituyen contextos en el que las relaciones juegan un importante papel en
la vida de las personas. van Asselt-Goverts et al. (2014) sefalan la complejidad de este entorno y también
su enorme potencial de apoyo y pertenencia, con lo que cabe dedicar esfuerzos para construir, en cada
caso, formas aceptables de relaciones y apoyo mutuo. Overmars-Marx et al. (2013) indican que hay que de-
sarrollar habilidades concretas que permitan establecer relaciones de vecindad y explorar como se pueden
establecer relaciones reciprocas, siendo éste un nuevo rol para los profesionales de apoyo.

Actualmente, las redes sociales digitales son una via de comunicacion absolutamente integrada en la ac-
tividad diaria de la mayoria de las personas, por lo que constituyen también un sistema habitual de interac-
cion utilizado por personas con discapacidad intelectual. Los riesgos en su utilizaciéon han sido ampliamente
estudiados y pueden afectar al conjunto de la poblacién (Pegalajar y Colmenero, 2014). Existe una “fractura
digital” vinculada a la desigualdad en el acceso al mundo digital entre las personas con y sin discapacidad,
siendo las primeras quienes experimentan mayores dificultades para beneficiarse de las ventajas de las
redes sociales e internet (Chadwick et al., 2016). El apoyo individualizado para conseguir mejorar las habili-
dades para el uso de esta tecnologia va a ser esencial (Seale, 2014).

2.2.3. Dimension organizativa

La dimension organizativa se refiere especificamente a la entidad o servicio que ofrece el apoyo a la per-
sona e incluye los planteamientos institucionales, la distribucién del apoyo y su evaluacion por parte de
la organizacion. La Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020 (Comision Europea, 2010) sefiala
la necesidad, en linea con los planteamientos de la CDPD (Naciones Unidas, 2006, 2017), de promover la
transicion desde los modelos de asistencia institucional al comunitario. De esta manera se persigue trans-
formar la distribucion de los apoyos abogando por unos servicios mas personalizados que potencien la
inclusion social. Incorporar la personalizacion en los planteamientos institucionales conlleva transformar el
modelo tradicional de distribucién de servicios basado en una relacién vertical entre la organizacién y sus
profesionales y los usuarios, hacia un modelo que situa a la persona en el centro y se orienta a partir de las
decisiones que esta toma, con o sin apoyo (Spicker, 2013), reconociendo el valor de la conexién social y de
la interaccion con el entorno en el desarrollo de los proyectos personales (Houston, 2010).

Transformar la cultura institucional hacia un modelo de apoyos personalizados no esta exento de dificul-
tades, entre ellas, la apariciéon de tensiones entre las organizaciones y sus profesionales (Clement y Bigby,
2012; Duggan y Linehan, 2013; McConkey y Collins, 2010). Dentro de la dimension organizativa cobran
relevancia los planteamientos institucionales que, a través de explicitar los valores de la organizacién,
muestran el posicionamiento de la organizacion en la distribucidn de servicios. Valores como la dignidad,
el respeto, la no discriminacion, el apoderamiento, la autodefensa y la inclusion de las personas con disca-
pacidad (Schalock et al., 2018) son esenciales para transformar la organizacion ya que favorecen buenas
practicas de apoyo. Transmitir estos valores y asegurar que sean compartidos por todos los profesionales
de apoyo conlleva acciones de formacion (Schalock et al., 2008).

Es importante que la distribucion de apoyos se dirija a las necesidades y demandas individuales y se
centre en el logro de objetivos personales (Schalock et al., 2008) teniendo en cuenta el protagonismo de
la persona en la toma de decisiones sobre los apoyos (Duffy, 2012). Es esencial valorar en qué medida el
apoyo se adecua a los objetivos de la persona e incoporarla en el disefio y desarrollo de su plan de apoyo
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(Curryer et al., 2015). Estos planteamientos incluyen a las personas con grandes necesidades de apoyo,
con frecuencia las grandes olvidadas en los proyectos de apoyo orientados a la inclusion social, y requieren
estrategias especificas orientadas a conocer en profundidad cuales son sus preferencias y deseos (Sander-
son, 2001; Thurman et al., 2005).

2.2.4. Dimension comunitaria

La comunidad es una dimension fundamental para la inclusién social en el contexto de transformacion de
los apoyos desde perspectivas institucionales a planteamientos basados en la personalizacion. Favorecer la
inclusion conlleva acciones dirigidas tanto a las personas como al contexto, creando espacios accesibles,
potenciando la accesibilidad de la informacién y del conocimiento de acuerdo con una légica de ciudadania
universalista, en la que los derechos se defienden y practican de forma colectiva (Diaz Velazquez, 2009). La
investigacion indica que, a pesar de los avances en la incorporacion de los planteamientos personalizados
en los apoyos y el aumento de la presencia de personas con discapacidad en el entorno comunitario, se ha
progresado poco en el incremento signficativo de su presencia en el vecindario y en la comunidad (Bigby et
al., 2018; Wiesel y Bigby, 2016). Por ello, tiene sentido planificar, desarrollar y evaluar acciones especificas
para potenciar los vinculos sociopersonales de las personas con discapacidad intelectual con la comunidad
(Duggany Linehan, 2013; Garcia Iriarte et al., 2014) que incluyan tanto estrategias dirigidas al grupo o colec-
tivo (por ejemplo, el reclutamiento y formacién de mentores) como a la preparacion de las propias personas
con discapacidad intelectual (Craig y Bigby, 2014), teniendo siempre en cuenta la voluntad de la persona
(van Asselt-Goverts et al., 2014). El apoyo de los profesionales puede jugar un papel estructural fundamental
en la construccion de los espacios comunitarios donde se desarrollan las personas con discapacidad inte-
lectual como espacios seguros de convivencia (Power y Bartlett, 2018).

Se ha comentado que la vecindad es un entorno complejo con un gran potencial de apoyo. La investigacién
plantea una nueva forma de concebir la participacién en la comunidad préxima que refuerza el valor que
pueden tener los encuentros cotidianos, por breves que sean, si estos tienen lugar en entornos de convi-
vencia favorables al establecimiento de relaciones (Wiesel et al., 2013). Son momentos de reconocimiento,
de intercambio que, a veces, no surgen espontaneamente y que, por tanto, deben ser favorecidos o acom-
panados para facilitar el establecimiento de relaciones y potenciales soportes.

Las personas con discapacidad intelectual disfrutan de menos oportunidades para realizar actividades de
ocio y culturales que el resto de la poblacién (Small et al., 2013; Shelden y Storey, 2014) y estas activida-
des suelen realizarse junto con otras personas con discapacidad (Dusseljee et al., 2011; Verdonschot et al.,
2009). Experiencias como la de Hall (2010) muestran el potencial de los espacios artisticos para desarrollar
sentimientos de vinculacion y pertenencia social.

Asi mismo, la comunidad ofrece oportunidades alternativas de participacion ciudadana y/o complementa-
rias al empleo. Desde hace tiempo, las actividades de voluntariado se han explorado como via de pertenen-
cia social y de reduccion de la exclusién (Davis et al., 2007) ya que contribuyen al aumento de la autoestima,
a la formacién y a la mejora de las posibilidades de inclusién o promocién laboral. Hall y Wilton (2011)
plantean que el voluntariado es una alternativa posible para que las personas con discapacidad intelectual
desarrollen actividades significativas en un contexto en el que la inclusion laboral es compleja para todos.
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Por otro lado, las dificultades para utilizar los medios de transporte condicionan el acceso a servicios cultu-
rales, de ocio u otros espacios comunitarios (Sullivan et al., 2016; Verdonschot et al., 2009), con lo que es
un ambito para tener en cuenta en la organizacion de los apoyos.

Las tecnologias de la informacion y la comunicacion son cada vez mas necesarias en la vida actual, asi
como los dispositivos como teléfonos moviles, ordenadores, tablets, etc. que facilitan el acceso a la infor-
macion, y a las aplicaciones que dan respuesta a necesidades personales (Luque y Luque-Rojas, 2012). Hay
que explorar en qué medida puede ser necesario facilitar apoyo para el acceso a las tecnologias y valorar
coémo afrontar los riesgos derivados de su uso (Seale, 2014).

|
3. Diseio inicial y validacion de la guia GAS-VI

La guia GAS-VI se planteé como un instrumento para evaluar los apoyos a la vida independiente recogiendo
informacién del profesional de apoyo y de la persona que lo recibe. A partir de la revision bibliografica y de
las aportaciones de la investigacién sobre vida independiente llevada a cabo per el grupo de investigacién
entre los afios 2014 y 2018, cuatro personas del equipo de investigacion disefiaron un primer borrador de la
version para profesionales de la guia GAS-VI, que se debatié en dos reuniones de trabajo de todo el equipo
de investigacion. Para asegurar que el contenido de la guia era pertinente, relevante y comprensible para las
personas susceptibles de utilizarla se llevé a cabo un proceso de validacion que se expone a continuacion,
consistente en contrastar la propuesta con profesionales y con personas con discapacidad intelectual.

3.1. Validacién con los profesionales

La validacion con los profesionales se realizé empleando el método denominado World Café (Brown y Isaacs,
2005; Tan y Brown, 2005; Schieffer et al., 2004). Se trata de un método para promover un didlogo significativo
y cooperativo sobre un tema, favoreciendo que los participantes piensen de forma colectiva y creativa. Las
personas dialogan en pequefios grupos, como conversaciones de café, y cambian de grupo para seguir las
conversaciones construyendo nuevas ideas sobre la base de lo que ha discutido el grupo anterior. Brown y
Isaacs empezaron a experimentar con este método en 1995 (Carson, 2011) aunque fue sobre todo a partir de
2011 cuando se empezo a utilizar como método de investigacion cualitativa (Fouché y Light, 2011). El método
World Café se rige por siete principios: 1) establecer un contexto para la conversacion, con un objetivo claro, y
unos parametros claros para el desarrollo de la colaboracion; 2) crear un espacio acogedor, comodo y seguro
para que los participantes expresen sus opiniones; 3) explorar cuestiones relevantes, que fomenten la colabo-
racion a través de diferentes rondas de conversacion; 4) promover la contribuciéon de cada persona, valorando
su aportacion; 5) conectar diversas perspectivas a través de una red de interacciones rica que favorezca la
construccién de conocimiento y el aprendizaje colectivos; 6) escuchar para identificar pautas, reflexiones y
cuestiones mas profundas; 7) recoger y compartir los descubrimientos colectivos, asegurando que el conoci-
miento colectivo se pone de manifiesto (Fouché y Light, 2011; Schieffer et al., 2004).
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El método del World Café ha sido utilizado en el ambito de la salud para implicar a pacientes y comunidad
en la priorizacion de los temas de investigacion (MacFarlane et al., 2017), recoger los puntos de vista de
personas mayores sobre campanas de prevencion de caidas (de Jong et al., 2019), analizar los apoyos, las
barreras y oportunidades de los servicios destinados a madres adolescentes (Johnson et al., 2018), analizar
con miembros de asociaciones de enfermos crénicos un cambio en el planteamiento de la intervencion en
el ambito de la salud (Biondo et al., 2019) o analizar la incidencia de la investigacion accién en la practica
docente de la formacion en enfermeria (van Wyngaarden et al., 2018), entre otros.

Con un propésito parecido al que se presenta en este articulo, Cocks et al. (2014) utilizaron el método
World Café para revisar su propuesta de indicadores y fuentes de evidencia de un marco de calidad sobre
el apoyo individual a las personas con discapacidad intelectual en el ambito de la vida en residencias, en
cuyo proceso participaron distintos agentes (politicos, organizaciones proveedoras de servicios, familiares,
personas de apoyo, académicos y personas con discapacidad intelectual). En la misma linea, se optd por
utilizar el método del método World Café para contrastar la propuesta de la guia GAS-VI con las opiniones
y puntos de vista de profesionales.

El proceso se desarroll6 a través de un seminario que tuvo lugar el 28 de junio de 2018. Se invit6 a profesi-
onales de 10 organizaciones proveedoras de servicios a personas adultas con discapacidad intelectual, que
incluian servicios, laborales, de ocio, residenciales y de apoyo en el propio hogar. Se solicité que participa-
ran dos profesionales de cada organizacion, uno con responsabilidades en la direccién de la entidad, coor-
dinacién de servicios de hogares, direccion técnica de servicios, y otro de atencién directa, educadoras de
apoyo o trabajadoras sociales. Respondieron a la invitacién 23 profesionales, 10 con responsabilidades de
direccién y coordinacion y 13 con responsabilidades en la atencion directa, procedentes de las 10 entidades
invitadas (6 de la provincia de Girona, 1 de Lleida y 3 de Barcelona). Las edades de los participantes osci-
laban entre los 27 y los 54 afios: 8 personas tenian menos de 5 afios de experiencia laboral con personas
con discapacidad; 5 personas entre 6 y 10 afios; 4 entre 11y 15 y 5 tenian mas de 16 afos de experiencia.

El seminario tuvo lugar en la Facultad de Educacion y Psicologia de la Universitat de Girona e incluy6 una
sesién de trabajo matinal, el almuerzo y una sesién de formacion sobre el acompafiamiento personalizado.
La sesién de trabajo se inici6é por parte del equipo de investigacion que presentd el objetivo del seminario,
el origen y la estructura de la propuesta de guia. Se explicé la dinamica del World Café, cuyo objetivo era
recoger las opiniones y valoraciones sobre las areas, indicadores e items propuestos en la guia, y su dinami-
ca, consistente en realizar dos rondas de conversacion, con un descanso entre ambas. Se solicitdé también
la firma de un documento de consentimiento informado en el que se pedia autorizacion a los participantes
para grabar en audio las discusiones de cada grupo.

Cada participante recibi6 el material a revisar y las orientaciones para participar en las rondas de conversa-
cion. Para asegurar que los grupos se formaran con personas de distintas organizaciones, se indicé a cada
persona el grupo de conversacion en el que se le sugeria participar. El proceso seguido fue el siguiente.

a. Se formaron 4 grupos de discusion de 5 o 6 profesionales, uno para cada una de las dimensiones pro-
puestas en la guia (individual, interpersonal, organizativa y comunitaria). En cada grupo, una persona
del grupo de investigacion realizé la funcién de dinamizadora y disponia de un documento con las
orientaciones para esta tarea.
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b. Los cuatro grupos se distribuyeron en distintos espacios que se habian preparado con una distribucion
espacial que facilitara el didlogo, y con el material necesario sobre la guia, hojas de papel, notas auto-
adhesivas, rotuladores.

c. Enla primera ronda, cada dinamizadora presento la dimension y recordd el objetivo de la tarea, cuyo
propdsito no era llegar a consensos sino recoger las ideas de todos los participantes. Se plantearon
preguntas como: 4 las areas son relevantes para la dimension que se analiza?; ¢ los indicadores son rele-
vantes?; ;se entienden?; ¢ falta o sobra algun indicador?; ¢ los items son representativos del indicador?;
¢ falta o sobra alguno?

d. Se propuso trabajar grupos de dos o tres personas durante 15 minutos y se animo a escribir notas au-
toadhesivas con las principales ideas y sugerencias. Durante los siguientes 35 minutos se pusieron en
comun las ideas y se llevd a cabo el didlogo. Las dinamizadoras anotaron en una hoja grande las ideas,
comentarios, reflexiones y dudas. Finalmente, se dedicaron unos minutos a sintetizar las ideas.

e. Durante el descanso se sirvié un desayuno. Este tiempo contribuyé a la creacion de un ambiente rela-
jado y facilito la interaccion entre los participantes.

f.  Serealiz6 una segunda ronda de discusién con nuevos grupos, de modo que cada profesional participd
en la discusién de dos de las dimensiones. La segunda ronda partié del trabajo realizado en la primera.
La dinamizadora expuso las ideas surgidas en la primera discusion y, a partir de aqui, durante unos 45
minutos, el grupo generé un nuevo didlogo y propuso nuevas ideas y sugerencias, que fueron recogidas
por la dinamizadora.

g. Finalmente, se realizé una puesta en comun con todos los profesionales (50 minutos), en la que se presen-
taron las ideas principales que habian surgido sobre cada dimension de la guia y se abrié un turno de in-
tervenciones para anadir reflexiones y puntualizaciones, poniendo de manifiesto el conocimiento y apren-
dizajes compartidos. También se recogi6 la opinién general sobre la guia y se valoré el proceso seguido.

Con este procedimiento cada dimension fue analizada por 10-12 profesionales y, a través de la puesta en
comun, todos tuvieron la oportunidad de contribuir al proceso de validacion. Para llevar a cabo el andlisis,
cada una de las 4 dinamizadoras se encarg6 de revisar una dimension de la guia a partir de los comenta-
rios surgidos del World Café y realizd una propuesta de modificacién. Una investigadora recopil6 toda la
informacion y modifico la guia, que fue revisada por el equipo de investigacion. En base a esta revision, se
introdujo el area de “relaciones con el vecindario”, se modificé la redaccion de algunos items y se incor-
poraron 26 items nuevos: 12 en la dimension individual, 6 en la dimension interpersonal, 4 en la dimension
organizativa y 4 en la dimension comunitaria.

3.2. Validacién con personas con discapacidad intelectual

La guia GAS-VI para profesionales sirvié de base para elaborar una primera version de la guia para las
personas que reciben el apoyo. Los items se redactaron en primera persona y se simplificd su redaccién y
vocabulario. Para la validacion con personas con discapacidad intelectual se llevaron a cabo dos acciones:
1) una revision con un grupo de personas con discapacidad intelectual que participaban en el Comité Ase-
sor del Grupo de Investigacion en Diversidad de la Universitat de Girona, y 2) una revisién con un grupo de
6 personas que recibian apoyo en el hogar.
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En la primera accién, el equipo de investigacién solicitd la colaboracién del Comité Asesor con el fin de
hacer una valoracion global de la guia. Este comité esta formado por personas con discapacidad intelectual
que desde el afio 2012 colaboran como asesoras de las investigaciones que lleva a cabo el grupo y también
han desarrollado sus propias investigaciones con el apoyo del grupo de investigacién. En el curso 2018-19
el comité estaba formado por 5 mujeres y 4 varones, de entre 23 y 58 afios. Dos personas vivian en un piso
tutelado, una persona en un hogar-residencia y las otras 6 vivian en el hogar familiar.

Se llevo a cabo una sesion de trabajo el 27 de septiembre de 2018, previa obtencion del consentimiento
informado, con la autorizacién para grabar la sesion en audio. Una investigadora presentd la Guia y, a
continuacion, se realizé un grupo de discusién a partir de las preguntas siguientes: ;qué pensais que es
importante tener en cuenta dentro de cada dimensioén en lo relativo al apoyo?; ;en qué aspectos es mas im-
portante recibir apoyo?; ;como os gustaria recibir este apoyo? El debate se desarrollé durante 75 minutos
y se tomaron notas durante la sesién. A partir del trabajo realizado en esta sesion, se elaboré una versiéon
destinada a las personas que reciben apoyo en la que se introdujeron 8 items nuevos y se modifico la escala
de valoracidn, inicialmente de cinco niveles, a una de tres, empleando emoticones para facilitar la valoracion
de cada uno de los items por parte de las personas que reciben apoyo.

La segunda accion consistié en la aplicacion de la guia a 6 personas, tres mujeres y tres varones de entre
27 y 54 afios, que vivian en una vivienda compartida con compaferos, con su pareja o solos, y llevaban
recibiendo apoyo entre 1y 11 afos por parte de una organizacion que trabaja con personas con discapaci-
dad intelectual. La aplicacion de la guia tuvo lugar en abril de 2019 y el 5 de mayo de 2019 se llevo a cabo
un grupo de discusioén en el que se recogié su opinién sobre el apoyo, en la misma linea que se planted en
el comité asesor, y sobre la guia. El grupo de discusion fue dinamizado por la persona de apoyo y por una
investigadora. La persona de apoyo, al tener conocimiento del proceso y los resultados de la aplicacion,
hizo hincapié en aquellos aspectos que habian resultado mas complejos o habian suscitado dudas en los
participantes. Esta aplicacion conllevé la reformulacion de diez items, simplificando su redaccion para que
resultaran mas claros para las personas que reciben el apoyo.

Las dos acciones comentadas contribuyeron a mejorar la propuesta inicial, y a construir las versiones para
los profesionales y para las personas que reciben apoyo. En el apartado siguiente se presenta el disefio final
de la guia.

|
4. Diseiio final del instrumento: contenido, material y administracion de la guia

La tabla 1 contiene las dimensiones, areas e indicadores finales de la guia GAS-VI. A cada indicador le co-
rresponde un numero de items que son afirmaciones sobre las cuales el profesional y la persona que recibe
el apoyo deben valorar su grado de acuerdo. En ambos casos se trata de recoger sus perspectivas y puntos
de vista sobre el apoyo ofrecido y recibido.

La guia GAS-VI se aplica de forma individual, tomando como referencia a una persona determinada que
recibe apoyo. Contiene los siguientes elementos:
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Un formulario para los profesionales de apoyo. Consta de 144 items, de los cuales 16 corresponden
a preguntas abiertas. Cada item se valora en una escala del 1 (completamente en desacuerdo) al 5
(completamente de acuerdo)

Un formulario para la persona que recibe el apoyo. Consta de 113 items que se valoran del 1 (en
desacuerdo) al 3 (de acuerdo). La persona puede necesitar apoyo para responder.

Un documento de resultados del formulario del profesional, que resume los resultados obtenidos en
cada uno de los indicadores y areas.

Un documento de resultados de la aplicacion del formulario a la persona que recibe apoyo, que resume
las valoraciones individuales para cada uno de los indicadores y areas.

Un documento de propuestas de mejora que contiene orientaciones sobre los aspectos que se pueden

mejorar para cada una de las 21 areas.

Este material se puede consultar y utilizar a través de la aplicacion web que se encuentra en el siguiente
enlace: http://gasvi.udg.edu. La aplicacion permite rellenar los formularios y obtener automaticamente los

resultados por areas. En la misma aplicacion esta disponible el documento de orientaciones para la me-
jora. En funcién del propdésito de la valoracién del apoyo, cabe la posibilidad de responder los dos o bien
unicamente uno de los cuestionarios, obteniendo asi la valoracion desde el punto de vista del professional o
desde el punto de vista de la persona que recibe el apoyo. La aplicacién permite descargar los formularios
para facilitar la aplicacion manual. Esta opcién permite realizar la valoracion por partes en distintos momen-
tos y, posteriormente, introducir los datos en la aplicacion para el célculo de los resultados.

Tabla 1. Dimensiones, areas e indicadores de la guia GAS-VI

DIMENSIONES

AREAS

INDICADORES

INDIVIDUAL

1. Edad

1.1. Se ofrece apoyo para que la persona realice
actividades deseadas que se ajustan a su edad.

Sentido de pertenencia

2.1. La persona siente que el sitio donde vive es su hogar

2. Hogar
Organizacion/ Planificacion

2.2. La persona decide como se organizan las tareas
del hogar (limpiar, comprar y cocinar), cuando y como
realizarlas y el apoyo que necesita

2.3. La persona toma decisiones sobre el control de la
economia domeéstica

3. Salud

3.1. La persona toma decisiones sobre su salud (dieta,
ejercicio fisico, salud sexual y atencion médica y
psicolégica)

4. Bienestar emocional

4.1. Se favorece que la persona pueda manifestar sus
necesidades de apoyo a nivel emocional.

4.2. Se proporciona apoyo emocional a la persona
cuando lo necesita

5. Proyectos personales

5.1. Se proporciona apoyo para que la persona se
plantee objetivos personales y los pueda lograr.

6. Soledad

6.1. Se ofrece apoyo para que la persona no se sienta
sola.
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DIMENSIONES

AREAS

INDICADORES

INTERPERSONAL

7. Respeto

7.1. El apoyo vela y contribuye a que la persona sea
respetada en todos los ambitos de sus relaciones
interpersonales.

8. Relaciones con profesionales

8.1. Se proporciona apoyo para favorecer que las
relaciones con profesionales se basen en el respeto
mutuo, escuchando a la persona y respetando sus
decisiones.

9. Relaciones con la familia

9.1. Se proporciona apoyo para favorecer que las
relaciones con la familia se basen en el respeto mutuo,
escuchando a la persona y respetando sus decisiones.

10. Relaciones con comparieros/amigos

10.1. El apoyo vela para que la persona sea respetada
por sus amigos.

10.2. La persona toma decisiones sobre sus relaciones
de amistad: con quien quiere establecerlas y como quiere
desarrollarlas.

10.3. Se proporciona apoyo para que la persona pueda
mantener las amistades que desea.

10.4. Se proporciona apoyo a la persona para que pueda
resolver conflictos con sus amistades.

10.5. Se proporciona apoyo para que la persona pueda
conocer a gente nueva

11. Relaciones y vida en pareja

11.1. El apoyo vela y contribuye a que la persona sea
respetada por su pareja.

11.2. La persona toma decisiones sobre sus relaciones
de pareja

11.3. Se proporciona apoyo a la persona para que pueda
resolver conflictos que puedan surgir con su pareja.

INTERPERSONAL

12. Relaciones con el vecindario (vecinos
de la comunidad, calle, barrio)

12.1. Se proporciona apoyo para favorecer que las
relaciones con el vecindario se basen en el respeto
mutuo, escuchando a la persona y respetando sus
decisiones.

13. Redes sociales digitales

13.1. El apoyo favorece que la persona conozca las
posibilidades de las redes sociales digitales para
favorecer sus relaciones interpersonales
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DIMENSIONES

AREAS

INDICADORES

14. Planteamientos institucionales

14.1. El servicio de apoyo organiza los apoyos de
acuerdo con planteamientos centrados en la persona.

14.2. El servicio de apoyo contempla la inclusién social
como uno de sus objetivos

14.3. La organizacion ofrece formacion a los
profesionales para que puedan desarrollar el apoyo
desde una perspectiva centrada en la persona.

ORGANIZATIVA

15. Distribucion del apoyo

15.1. La persona que recibe el apoyo esta de acuerdo en
recibir el servicio.

15.2. La persona que recibe el apoyo puede tomar
decisiones sobre dicho apoyo

16. Evaluacion del apoyo

16.1. El servicio de apoyo se evalia

16.2. El servicio hace participes a las personas que
reciben el apoyo en los procesos de evaluacion de los
programas de apoyo.

17. Barrio/area donde vive

17.1. Se facilita que la persona viva en el lugar que desea

18. Ocio/Cultura

18.1. Se ofrece apoyo a la persona para desarrollar
actividades de ocio y/o culturales que desea

COMUNITARIA

19. Participacién ciudadana

19.1. Se ofrece apoyo a la persona para desarrollar
actividades de voluntariado segun sus deseos

19.2. Se ofrece apoyo a la persona para formar parte
de entidades y/o asociaciones civicas que sean de su
interés.

19.8. Se ofrece apoyo a la persona para ejercer su
derecho a voto.

19.4. Se ofrece apoyo a la persona para formar parte de
grupos o colectivos que velen o trabajen en favor de la
defensa de sus derechos.

20. Transporte

20.1. Se ofrece apoyo a la persona para que pueda
desplazarse de acuerdo con sus necesidades y
demandas.

21. Tecnologias de la informacién y la
comunicacion

21.1. Se ofrece apoyo a la persona para que conozca
las posibilidades y el uso de las TIC (teléfono personal,
ordenador personal, Tablet, aplicaciones relacionadas
con las necesidades personales, etc.)

Fuente: elaboracion pro

pia.
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.|
5. Conclusiones

Avanzar en el derecho a la vida independiente, entendida como el desarrollo de proyectos personales es-
cogidos implica profundizar en los apoyos ofrecidos para que éstos respondan realmente a las demandas
y deseos de cada persona contribuyendo a su bienestar personal. La guia GAS-VI pretende ser una aporta-
cion para ayudar a evaluar los apoyos a la vida independiente de personas con discapacidad intelectual, a
partir de las opiniones de la persona que recibe el apoyo (que puede recibir apoyo de una tercera persona
para valorar los items de la guia) y del profesional que lo proporciona. La guia permite realizar una valoracion
cualitativa de los apoyos y su aplicacion puede responder a diversos objetivos:

e Mejorar la planificacion y provision de los apoyos destinados a una determinada persona.

e Reflexionar, desde una perspectiva institucional (desde una organizacién) sobre el ajuste de los apoyos
ofrecidos con los planteamientos de la CDPD y las aportaciones de la investigacion sobre la vida inde-
pendiente.

e Tomar decisiones sobre la mejora de la provision de apoyos para potenciar proyectos de vida deseados
en contextos de inclusion social.

En todos los casos, el contraste entre las dos visiones (persona con discapacidad y profesional) es Util para
identificar areas especificas que pueden ser objeto de mejora en la planificacion y provision de los apoyos,
sean los destinados a una determinada persona o, desde una perspectiva mas general, los orientados al
conjunto de los usuarios a los que una determinada organizacion distribuye apoyos. Dado el caso, por ejem-
plo, que la aplicacion de la guia mostrara una escasa provision de apoyos destinados a potenciar la parti-
cipacién comunitaria, la organizacién puede utilizar esta informacion para reflexionar acerca de las razones
de esta situacién y establecer acciones de apoyo que faciliten a las personas que lo desean participar mas
activamente en la comunidad, de acuerdo con sus intereses y motivaciones.

En resumen, la guia GAS-VI, ofrece varias posibilidades. En primer lugar, para los profesionales, es una
herramienta que permite obtener informacién sistematica sobre los apoyos que ofrecen, a partir de la cual
poder reflexionar sobre su adecuacion y plantearse posibilidades de mejora. En segundo lugar, para las
organizaciones, la guia GAS-VI permite analizar la distribucién de los servicios y plantear cambios. En ter-
cer lugar, facilita el andlisis y la reflexion sobre el papel de las personas con discapacidad intelectual como
personas receptoras de apoyo, pero también como nucleo de este apoyo, en el sentido de que son ellas
quienes deben tener el protagonismo en el proceso de toma de decisiones. Dicho de otro modo, la guia
permite recoger informacion para identificar aquellas dimensiones y areas en las que los profesionales de
apoyo pueden ayudar a empoderar a la persona que recibe el apoyo, ofreciendo el soporte necesario para
que pueda tomar sus propias decisiones. En definitiva, no se trata de un instrumento dirigido a la obtencién
de datos estadisticos, sino a la recogida de informacion que facilite la toma de decisiones para la mejora
de los apoyos.

La transicién de la atencion institucional a vivir de forma independiente y a participar en la comunidad debe

ser entendido como algo que implica “la restauracion de la personalidad, el poder y la pertenencia de las
personas con discapacidad” (Crowther, 2019: 15). Por tanto, no es suficiente reestructurar el sistema insti-
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tucional vigente si se pretende que esta transformacién sea un proceso que garantice el ejercicio de los de-
rechos de estas personas a través de su empoderamiento. Como se ha dicho, esta transformacién implica
un cambio en la relacion entre la persona y el servicio, que debe contar con su cooperacién en el proceso
de planificacion y desarrollo del apoyo que necesita, partiendo de las elecciones de la persona sobre los
apoyos (Duffy, 2012). Por ello, es necesario estudiar a fondo el sistema de apoyos para poder aproximar la
transformacioén a lo que plantea la CDPD, y a la reflexién sobre ello pretende contribuir la guia GAS-VI.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102



Maria Pallisera Diaz - Judit Fullana Noell - Montserrat Vila Suiié - Montse Castro Belmonte - Gemma Diaz-Garolera * 96
Maria Josep Valls Gabernet - Paulina Mejia Cajamarca

|
Referencias bibliograficas

Amado, A. N. et al. (2013). “Social inclusion and community participation of individuals with intellectual/developmen-
tal disabilities”. Intellectual and Developmental Disabilities, 51(5), pp. 360-375. https://doi.org/10.1352/1934-
9556-51.5.360.

Arellano, A. y Peralta, F, (2015). “El Enfoque Centrado en la Familia, en el campo de la discapacidad intelectual
¢Coémo perciben los padres su relacidon con los profesionales?” Revista de Investigacion Educativa, 33 (1),
pp.119-132.

Beadle-Brown, J. et al. (2016). “Quality of Life and Quality of Support for People with Severe Intellectual Disability
and Complex Needs”. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 29(5), pp. 409-421. https://doi.
org/10.1111/jar.12200.

Bigby, C. et al. (2017). “Conundrums of supported living: The experiences of people with intellectual disability”.
Journal of Intellectual and Developmental Disability, 42(4), pp. 309-319. https://doi.org/10.3109/13668250.20
16.1253051.

Bigby, C. et al. (2018). “ldentifying conceptualizations and theories of change embedded in interventions to fa-
cilitate community participation for people with intellectual disability: A scoping review”. Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities,31(2), pp. 165-180. https://doi.org/10.1111/jar.12390.

Biondo, P. D. et al. (2019). “How to increase public participation in advance care planning: Findings from a World
Café to elicit community group perspectives”. BMC Public Health, 19(1), pp. 1-11. https://doi.org/10.1186/
$12889-019-7034-4.

Bond, R. J. y Hurst, J. (2010). “How adults with learning disabilities view living independently”. British Journal of
Learning Disabilities, 38(4), pp. 286-292. https://doi.org/10.1111/j.1468-3156.2009.00604.x.

Brown, J. y Isaacs, D. (2005). The World Café: Shaping Our Futures through Conversations That Matter. San Fran-
cisco: Berret-Koehler Publishers.

Callus, M. y Farrugia, R. (2016). The Disabled Child’s Participation Rights. London: Routledge.

Carson, L. (2011). “Designing a public conversation using the world cafe method”. Social Alternatives, 30(1), pp.
10-14. Recuperado de https://www.bmartin.cc/pubs/11sa/Carson.pdf.

Chadwick, D. et al. (2016). “Perceptions of the risks and benefits of Internet access and use by people with intel-
lectual disabilities”. British Journal of Learning Disabilities, 45(1), pp. 21-31. https://doi.org/10.1111/bld.12170.

Clarkson, R. et al. (2009). “What characteristics do service users with intellectual disability value in direct sup-
port staff within residential forensic services?”. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 34(4), pp.
283-289. https://doi.org/10.3109/13668250903285630.

Clement, T. y Bigby, C. (2012). “Competencies of front-line managers in supported accommodation: issues for
practice and future research”. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 37(2), pp. 131-140. https://
doi.org/10.3109/13668250.2012.681772.

Cocks, E. et al. (2014). “The individual supported living (ISL) manual: A planning and review instrument for indivi-
dual supported living arrangements for adults with intellectual and developmental disabilities”. Journal of Inte-
llectual Disability Research, 58(7), pp. 614—624. https://doi.org/10.1111/jir.12059.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102


https://doi.org/10.1111/jar.12200
https://doi.org/10.1111/jar.12200
https://doi.org/10.3109/13668250.2016.1253051
https://doi.org/10.3109/13668250.2016.1253051
https://doi.org/10.1111/j.1468-3156.2009.00604.x
https://www.bmartin.cc/pubs/11sa/Carson.pdf

Diseiio de la guia GAS-VI para la evaluacion del apoyo a la vida independiente de personas con 97
discapacidad intelectual

Cocks, E. et al. (2017). Quality and Outcomes of Individual Supported Living (ISL) Arrangements for Adults with In-
tellectual and Developmental Disabilities - Final Report. Curtin University of Technology, School of Occupational
Therapy and Social Work. https://doi.org/10.4225/06/5a308b1eac044.

Cocks, E. y Boaden, R. (2011). “A quality framework for personalised residential supports for adults with develo-
pmental disabilities”. Journal of Intellectual Disability Research, 55(8), pp. 720-731. https://doi.org/10.1111/
j-1365-2788.2010.01296.x.

Comision Europea (2010). Estrategia Europea sobre discapacidad 2010-2020: un compromiso renovado para una
Europa sin barreras. Recuperado de https://www.mscbs.gob.es/ssi/discapacidad/docs/estrategia_europea_
discapacidad_2010_2020.pdf.

Craig, D. y Bigby, C. (2014). “’She’s been involved in everything as far as | can see’: Supporting the active partic-
ipation of people with intellectual disability in community groups”. Journal of Intellectual and Developmental
Disability, 40(1), pp. 112-25. https://doi.org/10.3109/13668250.2014.977235.

Crowther, N. (2019). The right to live independently and to be included in the community in European States. ANED
Synthesis report. (en linea). Recuperado de https://www.disability-europe.net/.

Curryer, B. et al. (2015). “Self-determination: Adults with intellectual disability and their family”. Journal of Intellec-
tual and Developmental Disability, 40(4), pp. 394-399.

Davis, J. et al. (2007). Volunteering for All? Exploring the link between volunteering and social exclusion, London:
Institute for Volunteering Research.

Deguara, M. et al. (2012). “How we like to live when we have the chance”. British Journal of Learning Disabilities,
40(2), pp. 123-127. http://doi.org/10.1111/j.1468-3156.2012.00743.x.

De Jong, L. D. et al. (2019). “Evaluating audio-visual falls prevention messages with community-dwelling older
people using a World Café forum approach”. BMC Geriatrics, 19(1), pp. 1-11. https://doi.org/10.1186/s12877-
019-1344-3.

Diaz Velazquez, E. (2009). “Ciudadania, identidad y exclusién social de las personas con discapacidad”. Politica
Y Sociedad, 47, pp. 115-135.

Dodevska, G. A, y Vassos, M. V. (2013). “What qualities are valued in residential direct care workers from the
perspective of people with an intellectual disability and managers of accommodation services?” Journal of
Intellectual Disability Research, 57(7), pp. 601-615. https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2012.01565.x.

Duffy, S. (2012). “The limits of personalisation”. Tizard Learning Disability Review, 17(3), pp.111-123. http://doi.
org/10.1108/13595471211240951.

Duggan, C. y Linehan, C. (2013). “The role of ‘natural supports’ in promoting independent living for people with
disabilities; a review of existing literature”. British Journal of Learning Disabilities, 41(3), pp. 199-207. https://
doi.org/10.1111/bld.12040.

Dusseljee, J. C. E. et al. (2011). “Participation in daytime activities among people with mild or moderate intel-
lectual disability”. Journal of Intellectual Disability Research, 55, pp. 4-18. https://doi.org/10.1111/j.1365-
2788.2010.01342.x.

Dyke, P. et al. (2013). “The experiences of mothers of Young adults with an intellectual disability transitioning from
secondary school to adult life”. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 38(2), pp. 149-62. https://
doi.org/10.3109/13668250.2013.789099.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102


https://www.mscbs.gob.es/ssi/discapacidad/docs/estrategia_europea_discapacidad_2010_2020.pdf
https://www.mscbs.gob.es/ssi/discapacidad/docs/estrategia_europea_discapacidad_2010_2020.pdf
https://doi.org/10.3109/13668250.2014.977235
https://www.disability-europe.net/
http://doi.org/10.1108/13595471211240951
http://doi.org/10.1108/13595471211240951
https://doi.org/10.1111/bld.12040
https://doi.org/10.1111/bld.12040

Maria Pallisera Diaz - Judit Fullana Noell - Montserrat Vila Suiié - Montse Castro Belmonte - Gemma Diaz-Garolera * 98
Maria Josep Valls Gabernet - Paulina Mejia Cajamarca

Emerson, E. y McVilly, K. (2004). “Friendship activities of adults with intellectual disabilities in supported accom-
modation in Northern England”. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 17(3), pp. 191-197.
http://dx.doi.org/10.1111/j.1468-3148.2004.00198.x.

Fisher, K. R.y Purcal, C. (2010). “Effective personalised housing support for people with disabilities — case study
analysis”. Australian Journal of Social Issues, 45(4), pp. 527-543.

Fouché, C., y Light, G. (2011). “An invitation to dialogue: “The world café’ in social work”. Qualitative Social Work,
10(1), pp. 28-48. https://doi.org/10.1177/1473325010376016.

Fullana, J. et al. (2019). “How do people with learning disabilities talk about professionals and organizations? Dis-
course on support practices for independent living”. Disability & Society, 0(0), pp. 1-19. https://doi.org/10.108
0/09687599.2019.1594701.

Garcia Iriarte, E. et al. (2014). “Identifying the key concerns of Irish persons with intellectual disability”. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities. 27(6), pp. 564-575. https://doi.org/10.1111/jar.12099.

Gilmore, L. y Cuskelly, M. (2014). “Vulnerability to Loneliness in People with Intellectual Disability: An Explanatory
Model”. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 11(3), pp.192-199. https://doi.org/10.1111/
jppi.12089.

Gomez-Vela, M. et al. (2002). “Evaluacion de la Calidad de Vida de Adultos con Discapacidad Intelectual en Servi-
cios Residenciales Comunitarios”. Revista de Psicologia General y Aplicada, 55(4), pp. 591-602.

Gonzalez Antén, B. (2010). “Promocién de la Autodeterminaciéon en un entorno de vivienda”, En Investigacion e
innovacion sobre Personas con Discapacidad Intelectual (pp. 353-458). Recuperado de https://sid.usal.es/
idocs/F8/FD0O23969/Premio_ AMPANS_2010_completo.pdf.

Hall, E. (2010). “Spaces of social inclusion and belonging for people with intellectual disabilities”. Journal of Intel-
lectual Disability Research, 54 (1), pp. 48-57. https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2009.01237 ..

Hall, E. y Wilton, R. (2011). “Alternative spaces of ‘work’ and inclusion for disabled people”. Disability and Society,
26(7), pp. 867-880. https://doi.org/10.1080/09687599.2011.618742.

Hatton, C. et al. (2009). “Developing Measures of job performance ofr support staff in housing services for people
with intellectual disabilities”. Journal of Intellectual Disability Research, 22, pp. 54-64.

Hollomotz, A. (2011). Learning difficulties and sexual vulnerability. A social approach. London: Jessica Kingsley
Publishers.

Houston, S. (2010). “Beyond Homo economicus: Recognition, self-realization and social work”. British Journal of
Social Work, 40(3), pp. 841-857. https://doi.org/10.1093/bjsw/bcn132.

Isaacson, N. C. et al. (2014). “Launching: The experiences of two young adults with intellectual disability and their
families in transition to individual supported living”. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 39(3),
pp. 270-281. https://doi.org/10.3109/13668250.2014.929643.

Johnson, S. M. et al. (2018). “Building Community Support Using a Modified World Café Method for Pregnant
and Parenting Teenagers in Forsyth County, North Carolina”. Journal of Pediatric and Adolescent Gynecology,
31(6), pp. 614-619. https://doi.org/10.1016/j.jpag.2018.06.009.

Leal, L. (2008). Un enfoque de la discapacidad centrado en la familia. Madrid: FEAPS. (en linea). Recuperado de
http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/bp-enfoque-familia.pdf.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102


https://doi.org/10.1111/jppi.12089
https://doi.org/10.1111/jppi.12089
https://sid.usal.es/idocs/F8/FDO23969/Premio_AMPANS_2010_completo.pdf
https://sid.usal.es/idocs/F8/FDO23969/Premio_AMPANS_2010_completo.pdf
https://doi.org/10.1080/09687599.2011.618742
https://doi.org/10.1093/bjsw/bcn132
http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/bp-enfoque-familia.pdf

Diseiio de la guia GAS-VI para la evaluacion del apoyo a la vida independiente de personas con 99
discapacidad intelectual

Luque, D.J. y Luque-Rojas, M. J. (2012). “Aspectos psicoeducativos en las relaciones de las TIC y la discapacidad
intelectual”. Revista Intercontinental de Psicologia y Educacion, 14(1), pp. 27-48.

MacFarlane, A. et al. (2017). “Participatory methods for research prioritization in primary care: An analysis of the
World Café approach in Ireland and the USA”. Family Practice, 34(3), pp. 278-284. https://doi.org/10.1093/
fampra/cmw104.

Mansell, J., y Beadle-Brown, J. (2011). “Desinstitucionalizacién y vida en la comunidad: Declaracion del Grupo de
Investigacién sobre Politica y Practica Comparativas, de la Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico
de las Discapacidades Intelectuales (IASSID)”. Zerbitzuan. Revista de Servicios Sociales, 49, pp. 137-146.
https://doi.org/10.5569/1134-7147.49.11.

Marlow, E.y Walker, N. (2015). “Does supported living work for people with severe intellectual disabilities?”. Advances
in Mental Health and Intellectual Disabilities, 9(6), pp. 338-351. https://doi.org/10.1108/AMHID-02-2015-0006.

McConkey, R. y Collins, S. (2010). “The role of support staff in promoting the social inclusion of persons with an
intellectual disability”. Journal of Intellectual Disability Research, 54(8), pp. 691-700. https://doi.org/10.1111/
j.1365-2788.2010.01295.x.

McConkey, R. et al. (2016). “Relocating people with intellectual disability to new accommodation and support
settings: Contrasts between personalized arrangements and group home placements”. Journal of Intellectual
Disabilities, 20(2), pp. 109-120. https://doi.org/10.1177/1744629515624639.

McPherson, L. et al. (2017). “Enhancing Self-Determination in Health: Results of an RCT of the Ask Project, a
School-Based Intervention for Adolescents with Intellectual Disability”. Journal of Applied Research in Intellec-
tual Disabilities, 30(2), pp. 360-370. https://doi.org/10.1111/jar.12247.

McVilly, K. R. et al. (2006). “‘I Get by with a little help from my friends’: Adults with intellectual disability discuss
loneliness”. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 19(2), pp. 191-203. https://doi.org/10.1111/
j.1468-3148.2005.00261 .x.

Miller, E. et al. (2008). “Outcomes Important to People with Intellectual Disabilities”. Journal of Policy and Practice
in Intellectual Disabilities, 5(3), pp. 150-158. http://doi.org/10.1111/j.1741-1130.2008.00167.x.

Morris, J. (2004). “Independent living and community care: A disempowering framework”. Disability and Society,
19(5), pp. 427-442. https://doi.org/10.1080/0968759042000235280.

Morris, J. (1993). Independent lives? Community Care and Disabled People. Basingstoke: The McMillan Press LTD.

Naciones Unidas (2006). United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities. (en linea). Recupe-
rado de <https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convention_accessible_pdf.pdf>.

Naciones Unidas, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2017). Observacion general
num. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad (en linea). Re-
cuperado de https://bit.ly/2BE3bdh.

Navallas, M. y Verdugo, M. A. (2009). “Integrando calidad de vida y calidad de gestién en un servicio de viviendas
y residencia para personas con discapacidad intelectual”. Siglo Cero: Revista Espariola sobre Discapacidad
Intelectual. 40 (2), pp. 5-22.

Navas, P. et al. (2017). “Derechos y calidad de vida en personas con discapacidad intelectual y mayores necesi-
dades de apoyo”. Siglo Cero, 48(4), pp. 7-66.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102


https://doi.org/10.5569/1134-7147.49.11
https://doi.org/10.1108/AMHID-02-2015-0006
https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2010.01295.x
https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2010.01295.x
https://doi.org/10.1177/1744629515624639
http://doi.org/10.1111/j.1741-1130.2008.00167.x
https://doi.org/10.1080/0968759042000235280

Maria Pallisera Diaz - Judit Fullana Noell - Montserrat Vila Suiié - Montse Castro Belmonte - Gemma Diaz-Garolera * 100
Maria Josep Valls Gabernet - Paulina Mejia Cajamarca

Overmars-Marx, T. et al. (2013). “Advancing social inclusion in the neighbourhood for people with an intellectual
disability: An exploration of the literature”. Disability and Society, 29(2), pp. 255-274. https://doi.org/10.1080/
09687599.2013.800469.

Pallisera, M. et al. (2016). “Changes and challenges in the transition to adulthood: views and experiences of young
people with learning disabilities and their families”. European Journal of Special Needs Education, 31(3), pp.
391-406. https://doi.org/10.1080/08856257.2016.1163014.

Pallisera, M. et al. (2017). “Apoyando la participacién real de las personas con discapacidad intelectual: una ex-
periencia de investigacion inclusiva sobre vida independiente”. Revista Espafiola de Discapacidad, 5(1), pp.
7-24.

Pallisera, M. et al. (2018). “The role of professionals in promoting independent living: Perspectives of self-advo-
cates and front-line managers”. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, (April), 31(6), pp. 1103-
1112. https://doi.org/10.1111/jar.12470.

Parsons, L. et al. (2009). A Review of Best Practice in Individual Needs Planning (en linea). Recuperado de https://
pdfs.semanticscholar.org/5fd9/2cf19b6d2d9aeca344752ebebe388cb71f40.pdf.

Pegalajar, M.C. y Colmenero, M. J. (2014). “Estudio piloto sobre el uso de las redes sociales en jévenes con dis-
capacidad intelectual”. Edutec. Revista Electrdnica de Tecnologia educativa, 48, pp. 1-14.

Petner-Arrey, J. y Copeland, S. R. (2014). ““You have to care.” Perceptions of promoting autonomy in support set-
tings for adults with intellectual disability”. British Journal of Learning Disabilities, 43(1), pp. 38-48. https://doi.
org/10.1111/bld.12084.

Plena Inclusion (2018). Asistencia Personal Una herramienta clave para el ejercicio del derecho a la vida indepen-
diente de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Madrid: Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad.

Power, A. y Bartlett, R. (2018). “Self-building safe havens in a post-service landscape: how adults with learning
disabilities are reclaiming the welcoming communities agenda”. Social and Cultural Geography, 19(3), pp.
336-356. https://doi.org/10.1080/14649365.2015.1031686.

Rojas, S. (2004). Autodeterminacion y calidad de vida en personas discapacitadas. Experiencias desde un hogar
de grupo (tesis doctoral). Universidad Auténoma de Barcelona.

Rojas, S. (2008). “La ‘voz’ de las personas con discapacidad intelectual en investigacion educativa. Repensando
las practicas de investigacion”. Revista de Educacion, 345, pp. 377-398.

Rojas, S. et al. (2015). “Necesidades afectivo-sexuales en personas con discapacidad intelectual. Claves para
construir propuestas formativas desde la experiencia subjetiva”. Revista Espafiola de Discapacidad, 3(2), pp.
41-54. https://doi.org/10.5569/2340-5104.03.02.03.

Ruf, J. (2006). “El servicio de apoyo en el propio hogar, perspectivas iniciales de una nueva modalidad de
servicio de apoyo a la persona”. Revista de Educacion Social, 5. Recuperado de http://www.eduso.net/
res/?b=8ic=68in=192.

Roeden, J. M. et al. (2011). “The Views of Clients with Mild Intellectual Disabilities Regarding their Working Rela-
tionships with Caregivers”. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 24(5), pp. 398-406. https://
doi.org/10.1111/j.1468-3148.2010.00622.x.

Sanderson, H. (2001). ‘It’s my meeting’: Finding ways to involve people with high support needs in person centred
planning (en linea). Recuperado de https://bit.ly/3gWVy1z.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102


https://doi.org/10.1080/09687599.2013.800469
https://doi.org/10.1080/09687599.2013.800469
https://pdfs.semanticscholar.org/5fd9/2cf19b6d2d9aeca344752ebebe388cb71f40.pdf
https://pdfs.semanticscholar.org/5fd9/2cf19b6d2d9aeca344752ebebe388cb71f40.pdf
https://doi.org/10.1111/bld.12084
https://doi.org/10.1111/bld.12084
https://doi.org/10.1080/14649365.2015.1031686

Diseiio de la guia GAS-VI para la evaluacion del apoyo a la vida independiente de personas con 101
discapacidad intelectual

Schalock, R. L. et al. (2008). Enhancing Personal Outcomes: Organizational Strategies, Guidelines, and Examples.
Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 5(4), pp. 276-285. https://doi.org/10.1111/j.1741-
1130.2007.00135.x.

Schalock, R. L. y Verdugo, M.A. (2007). “El concepto de calidad de vida en los servicios y apoyos para personas
con discapacidad intelectual”. Siglo Cero, 38(224), pp. 21-36. http://sid.usal.es/idocs/F8/ART10366/articu-
los2.pdf.

Schalock, R. L. et al. (2018). “Understanding organization transformation in evaluation and program planning”.
Evaluation and Program Planning, 67, pp. 53-60. https://doi.org/10.1016/j.evalprogplan.2017.11.003.

Schieffer, A. et al. (2004). “The World Café: Part One. World Business Academy”. Transformation, 18(8), pp. 1-7

Seale, J. (2014). “The role of supporters in facilitating the use of technologies by adolescents and adults with
learning disabilities: A place for positive risk-taking?”. European Journal of Special Needs Education, 29(2), pp.
220-236. https://doi.org/10.1080/08856257.2014.906980.

Sheerin, F. et al. (2015). “An evaluation of a community living initiative in Ireland”. Journal of Intellectual Disabilities,
19(3), pp. 266-281. https://doi.org/10.1177/1744629515573679.

Shelden, D. L. y Storey, K. (2014). “Social Life”. En K. Storey y D. Hunter (Eds.), The Road Ahead (pp. 233-254),
Clifton: IOS Press.

Simplican, S. C. et al. (2015). “Defining social inclusion of people with intellectual and developmental disabilities:
An ecological model of social networks and community participation”. Research in Developmental Disabilities,
38, pp. 18-29. https://doi.org/10.1016/}.ridd.2014.10.008.

Sims, D., y Cabrita Gulyurtlu, S. S. (2014). “A scoping review of personalisation in the UK: approaches to social
work and people with learning disabilities”. Health & Social Care in the Community, 22(1), pp. 13-21. https://
doi.org/10.1111/hsc.12048.

Small, N. et al. (2013). “An ecological approach to seeking and utilising the views of young people with intel-
lectual disabilities in transition planning”. Journal of Intellectual Disabilities, 17(4), pp. 283-300. https://doi.
org/10.1177/1744629513500779.

Spicker, P. (2013). “Personalisation falls short”. British Journal of Social Work, 43(7), pp. 1259-1275. https://doi.
org/10.1093/bjsw/bcs063.

Sullivan, F. et al. (2016). “The Close Relationships of People with Intellectual Disabilities: A Qualitative Study”.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities,29 (2), pp. 172-184. https://doi.org/10.1111/jar.12168.

Tan, S. y Brown, J. (2005). “The World Café in Singapore: creating a learning culture through dialogue”. The Journal
of Applied Behavioral Science, 41, pp. 83-90.

Thurman, S. et al. (2005). “Without words - meaningful information for people with high individual communi-
cation needs”. British Journal of Learning Disabilities, 33(2), pp. 83-89. https://doi.org/10.1111/j.1468-
3156.2005.00342.x.

Van Asselt-Goverts, A.E. et al. (2014). “Experiences of support staff with expanding and strenghthening social
networks of people with mild intellectual disabilities”. Journal of Community and Applied Social Psychology,
24, pp. 111-124. https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1002/casp.2156.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102


https://doi.org/10.1111/j.1741-1130.2007.00135.x
https://doi.org/10.1111/j.1741-1130.2007.00135.x
http://sid.usal.es/idocs/F8/ART10366/articulos2.pdf
http://sid.usal.es/idocs/F8/ART10366/articulos2.pdf
https://doi.org/10.1111/hsc.12048
https://doi.org/10.1111/hsc.12048
https://doi.org/10.1177/1744629513500779
https://doi.org/10.1177/1744629513500779
https://doi.org/10.1093/bjsw/bcs063
https://doi.org/10.1093/bjsw/bcs063
https://doi.org/10.1111/jar.12168
https://doi.org/10.1111/j.1468-3156.2005.00342.x
https://doi.org/10.1111/j.1468-3156.2005.00342.x
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1002/casp.2156

Maria Pallisera Diaz - Judit Fullana Noell - Montserrat Vila Suiié - Montse Castro Belmonte - Gemma Diaz-Garolera * 102
Maria Josep Valls Gabernet - Paulina Mejia Cajamarca

Van Wyngaarden, A. et al. (2018). “Assessing the value of action research: Using a world café to explore the pro-
fessional journey of nurse educators”. South African Journal of Higher Education, 32(6), pp. 519-531. https://
doi.org/10.20853/32-6-2974.

Verdonschot, M. M. L. et al. (2009). “Community participation of people with an intellectual disability: a review
of empirical findings”. Journal of Intellectual Disability Research, 53(4), pp. 303-318. https://doi.org/10.1111/
j.1365-2788.2008.01144 .x.

Verdugo, M. A. et al. (2009). Escala de Calidad de vida — GENCAT, Barcelona: ICASS, Generalitat de Catalunya.

Verdugo, M. A. et al. (2013). Escala INICO-FEAPS. Evaluacidn integral de la Calidad de Vida de personas con dis-
capacidad intelectual o del desarrollo, Salamanca: INICO.

Verdugo, M. A. et al. (2014). Escala San Martin: Evaluacion de la calidad de vida de personas con discapacidades
significativas, Santander: Fundacién Obra San Martin, INICO.

Verdugo, M.A. y Jenaro, C. (2019). Country report on Living independently and being included in the communi-
ty-Spain (en linea). Recuperado de https://www.disability-europe.net/country/spain.

Wiesel, I. et al. (2013). “’Do You Think I’'m Stupid?’: Urban Encounters between People with and without Intellectual
Disability”. Urban Studies, 50(12): 2391-2406. https://doi.org/10.1177/0042098012474521.

Wiesel, |. y Bigby, C. (2016). “Mainstream, Inclusionary, and Convivial Places: Locating Encounters Between People
with and Without Intellectual Disabilities”. Geographical Review, 106(2), pp. 201-214. https://doi.org/10.1111/
j-1931-0846.2015.12153.x.

Waullink, M. et al. (2009). “Doctor-patient communication with people with intellectual disability - A qualitative
study”. BMC Family Practice, 10, pp. 1-11. https://doi.org/10.1186/1471-2296-10-82.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 79-102


https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2008.01144.x
https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2008.01144.x
https://www.disability-europe.net/country/spain
https://doi.org/10.1186/1471-2296-10-82

Abordaje de las dificultades

de comunicacion en personas

con discapacidad intelectual:
la importancia del contexto

An approach to communication difficulties
in people with intellectual disabilities: the
importance of context

Resumen

La comunicacién es un derecho basico esencial para la calidad de vida de toda per-
sona, donde todos los agentes involucrados tienen su responsabilidad para garan-
tizar un didlogo eficaz. Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo
con necesidades especificas de comunicacion utilizan formas comunicativas que
habitualmente pueden resultar limitadas y dificiles de intuir por la mayor parte de
las personas lo que, por ende, disminuye su eficacia. En este trabajo se propone
una metodologia que se sustenta en la utilizacion de sistemas alternativos y aumen-
tativos de comunicacion junto con la metodologia de planificaciéon centrada en la
persona. En él la tecnologia se pone al servicio del proyecto de vida de la persona'y
se implica a su circulo de relaciones para mejorar su calidad de vida y generalizar el
uso de los sistemas de comunicacion en todos sus contextos vitales.

Palabras clave
Comunicacion, discapacidad intelectual y del desarrollo, sistemas alternativos y au-
mentativos de comunicacion, planificacién centrada en la persona, calidad de vida.

Abstract

Communication is an essential basic right for the quality of life of every person, whe-
re all the agents involved have responsibility for guarantying an effective dialogue.
People with intellectual and developmental disabilities with specific communication
needs, manage communicative forms that could often seem limited and difficult
to comprehend for most people, therefore reducing their effectiveness. This paper
proposes a procedure based on the use of alternative and augmentative commu-
nication systems with a person-centered planning methodology, where technology
is put at the service of the person’s life project, promoting the involvement of their
relationships towards the goal of improving their quality of life, and generalizing the
use of communication systems in all contexts.

Keywords
Communication, intellectual and developmental disabilities, alternative and aug-
mentative communication systems, person-centered planning, quality of life.
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1. Introduccion

Un importante numero de personas con discapacidad presentan dificultades del habla y lenguaje. Investiga-
ciones realizadas en EEUU, Canada, Australia y Reino Unido muestran una prevalencia que vade un 1,3% a
un 1,5 % de personas con necesidades comunicativas especiales (Beukelman y Mirenda, 2013). Basandose
en la encuesta EDAD (Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de Dependencia) del
afno 2008, existe una prevalencia del 30, 4 % en varones y 16,5 en mujeres, en edades comprendidas de 6
a 15 afnos. Esta aumenta hasta el 32,3 % en varones y en 22,3 % en mujeres, en edades de 55 a 64 afos.

Segun Calleja (2018), el perfil de la persona usuaria con Necesidades Complejas de Comunicacién (NCC)
se mantiene. Sin embargo, en los Ultimos afios, se han observado cambios de indole demografico, social y
tecnoldgico que incrementan el nimero de personas usuarias que requieren una Comunicacion Alternativa
y Aumentativa (CAA). La mayoria de estas personas, si no todas ellas, manifiestan una intencion comuni-
cativa; esto es, muestran interés en la interaccion social, haciendo buen uso de sus aptitudes no verbales
como el contacto visual y la sonrisa, y emplean gestos para hacerse entender cuando no lo consiguen con
palabras (Soro-Camats, 1998). Para lograr esto, es necesario un esfuerzo intencional que asegure a las per-
sonas con dificultades de comunicacién tener oportunidades de interaccion a lo largo del dia (Chung et al.,
2012; Light y McNaughton, 2014). Sin embargo, la ausencia de guias metodolégicas dificulta la intervencion
en este ambito (Goldbart, et al., 2014; Light y McNaughton, 2015).

Existen diferentes sistemas de comunicacion, sin ayuda y con ayuda. La comunicacion sin ayuda se carac-
teriza por emplear el propio cuerpo; aqui, tanto la motricidad fina como la motricidad gruesa, las expresio-
nes faciales, el movimiento ocular y las posturas corporales, van configurando el mensaje (Calleja y Rodri-
guez, 2018). Asimismo, las vocalizaciones en personas que no han desarrollado el lenguaje oral pueden ir
configurando un codigo de comunicacion que sustituya el habla. Asi, ciertos sonidos acaban convirtiéndose
en un vocabulario propio inventado por la persona para comunicarse por ejemplo decir “titi” para referirse
a “coche” (Calculator 2014).

De igual manera, la utilizacion de signos (como por ejemplo el lenguaje de signos utilizado por personas
sordas), “pueden tener un valor linglistico —cuando la configuracion manual proporciona informacién clara
de la relacion entre el signo— concepto” (Calleja y Rodriguez, 2018: 166), convirtiéndose también en un re-
curso comunicativo para personas con necesidades especiales de comunicacion que pueden oir, pero que
tienen dificultades a la hora de verbalizar.

Segun Calculator (2014), es posible encontrarse con sistemas de comunicacion propios de cada persona
que, con el paso del tiempo, su red natural aprende a identificar y a utilizar. Los gestos, expresiones faciales
y sonidos que habitualmente configuran este sistema de comunicacién creado por la propia persona pue-
den resultar limitados vy dificiles de intuir dado que, al no ser un sistema estandar, no es compartido por la
mayor parte de las personas, lo que, por ende, disminuye su eficacia. En consecuencia, se deben desarrollar
sistemas con ayuda, que permitan un flujo de informacién mas rico y complejo. Esta modalidad de sistemas
engloba dispositivos de bajo y alto nivel tecnoldgico (Reichle et al., 2016), de los cuales se hablaran mas
adelante.
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2. Un breve repaso a los sistemas de comunicacion

Los sistemas de comunicacién aumentativos tienen como objetivo complementar el habla residual (Calleja
y Rodriguez, 2018) compensando asi impedimentos temporales o permanentes (American Speech-Langua-
ge-Hearing Association, 2005). Los sistemas alternativos de comunicacién sustituyen el lenguaje oral con
herramientas, estrategias, simbolos, imagenes y dispositivos generadores de voz, que un individuo usa para
resolver sus retos de comunicacioén diarios cuando éste no es comprensible o estd ausente (International
Society for Augmentative and Alternative Communication, 2017).

Segun Barbosa et al. (2018), cuando se habla de apoyos de “baja tecnologia” se abarcan libros de comuni-
cacion o pizarras (sin alimentacion), palabras escritas en papel, fotografias, dibujos lineales y pictogramas.
Al contrario, los apoyos de “alta tecnologia” proporcionan acceso a computadoras personales, laptops y
tablets.

Es importante resaltar que alta y baja tecnologia son igualmente validas siempre y cuando se ajusten a las
posibilidades que cada persona tiene de adquirirla y usarla (Barbosa et al., 2018). Pese a ello, la experiencia
con dicha poblacion ha permitido valorar las grandes ventajas que proporcionan los apoyos de “alta tecno-
logia” en términos de interactividad, facilidad para su transporte y a la normalidad de su uso por parte de
gran parte de la ciudadania. De acuerdo con Rochelle (2016), las nuevas tecnologias y sus aplicaciones son
el avance que permitira dar mayor asistencia a estudiantes con discapacidad en la comunicacién.

Los sistemas aumentativos y alternativos de comunicacién (en adelante SAAC) avanzan rapidamente gra-
cias al aporte de las propias tecnologias de la informacién y de la comunicacién (TIC). Estas ofrecen sis-
temas cada vez mas accesibles como por ejemplo el control ocular (Simacek et al., 2017). Sin embargo,
es importante que, a la hora de definir un plan de comunicacion, los profesionales y familias sean capaces
de identificar, de entre las multiples alternativas tecnolégicas existentes, aquellas que mejor se adaptan a
la realidad de la persona. De no hacerlo se corre el riesgo de, cegados por la tecnologia, definir planes de
comunicacién descontextualizados y poco centrados en la persona usuaria (Batorowicz et al., 2018).

Hablar de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién con o sin apoyos, de alta y baja tecnolo-
gia, no significa que, a la hora de disefiar apoyos para la comunicacién, cada una de estas categorias sea
excluyente con respecto a las otras (Barbosa et al., 2018). De hecho, esto no es asi en la practica. Como
lo refiere Soro-Camats (1998), lo habitual sera que la persona con discapacidad trate de comunicarse en
primera instancia utilizando su lenguaje, gestos, expresiones faciales, y complemente todo ello con sus
sistemas alternativos para expresar aquello que no logra descifrarse o que requiere una mayor complejidad
por parte del receptor. Lo anterior se evidencia en la investigacion de Soto y Clarke (2017), en la que la com-
binacion de SAAC dentro de una intervencién basada en la comunicacién genera efectos positivos en nifios
con trastornos graves del habla motora y retraso del lenguaje expresivo.

En la utilizacion de todas estas habilidades y herramientas de forma integrada, se produce lo que se deno-
mina comunicacion total, siendo importante que el interlocutor entienda la complejidad de esta e identifique
las estrategias y comportamientos que facilitaran el intercambio comunicativo de la forma mas acertada
posible, pues los apoyos no son el fin, sino el medio (Acufia-Partal et al., 2018). Por consiguiente, es rele-
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vante decirle a la persona honestamente cuando se comprende su mensaje y cuando se necesita el uso de
un sistema de comunicacion alternativo. Esta misma actitud pondra de manifiesto el interés por la persona
y por lo que quiere decir, y no tanto por el soporte utilizado para expresarlo (Griffiths y Smith, 2016).

Light y colaboradores (Light, 1989; Light et al., 1998, Light, et al., 2003;) describen en detalle las compe-
tencias necesarias por parte de quienes requieren SAAC y las clasifican en cuatro grupos: competencias
linglisticas, competencias operativas, competencias sociales y competencias estratégicas. La explicacion
en detalle de cada una de ellas se abordara en el apartado “descripcién del proceso, pasos a seguir”’, donde
se aporta la valoracion competencial de la persona destinataria del proyecto de comunicacioén eficaz.

Ahora bien, para garantizar una comunicacion eficaz, la utilizacién SAAC debe enfocarse no en la demostra-
cioén de habilidades aisladas dentro de laboratorios, salas de clinicas o sesiones de terapia, sino mas bien en
el desempenio real de la comunicacion dentro de contextos naturales (Gonzalez et al., 2014). Estudios como
el realizado por Creer et al. (2016) reflejan la necesidad de que los SAAC sean dados en contextos naturales,
pues existe cada vez mas un aumento poblacional de personas que pueden ser beneficiarias potenciales de
estas tecnologias de comunicacién activas, como en el caso de Reino Unido.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, de la Organizacion
Mundial de la Salud, reconoce la importancia de centrarse en la comunicacién funcional y la participacién en
la sociedad (Enderby, 2013; Simeonsson et al., 2012). Es por ello que al no darse estas condiciones, la gene-
ralizacion de lo aprendido al contexto cotidiano de la persona puede verse mermada como consecuencia de
no haber tenido en cuenta los tiempos que la persona con necesidades comunicativas especiales requiere
para elaborar o procesar el mensaje (la comunicacion con alguien que utiliza un SAAC suele ser mucho mas
lenta), o el desconocimiento del SAAC por parte del entorno (esto es particularmente relevante cuando en
ese entorno existen otras personas con discapacidad intelectual) (McNaughton et al., 2019).

Otro factor que incide en la accesibilidad es la usabilidad del SAAC fuera del contexto de aprendizaje. Por
ejemplo, un SAAC muy voluminoso, incobmodo de llevar o lento limita su uso en un entorno natural. Estos
factores pueden producir ciertos efectos colaterales que tienen que ver con la dificultad a la hora de gene-
ralizar los conocimientos adquiridos a entornos vitales habituales, tal y como lo refiere Soro-Camats (1998)
“la gran mayoria de los nifios y adultos que necesitan usar sistemas aumentativos y alternativos de comuni-
cacion tienen también necesidades en otros aspectos de sus vidas, como puede ser (...) el entorno social,
el desplazamiento y la manipulacion del sistema” (pp. 63).

De esta manera, se cree relevante que al trabajar con SAAC, se tenga en cuenta dos objetivos. El primer
de ellos que la comunicacién es un derecho basico de todas las personas dado que es el derecho humano
por el cual todos los demas derechos se hacen posibles (TASH, 2016). La competencia comunicativa es
por tanto esencial para la calidad de vida de toda persona ya que proporciona los medios para desarrollar
objetivos vitales en ambitos tan diversos como la esfera personal, laboral, social entre otras muchas otras
(Calculator, 2009; Lund y Light., 2007).

Segundo, ademas de ser un derecho, la comunicacion se vertebra como un proceso en el que el significado

se construye entre todas las personas que intervienen Soro-Camats (1998). Este enfoque se contrapone al
tradicional, en el que el acento en la educacion y el aprendizaje del sistema de comunicacién recae en la
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persona con discapacidad; quedando implicito en este tipo de intervencidn que es ésta quien, al tener difi-
cultades a la hora de producir o procesar el mensaje, ha de aprender a hacerlo mejor. Es necesario partir de
la hipotesis de que tanto las personas con necesidades comunicativas especiales como sus interlocutores,
frecuentemente, requieren de apoyos especificos para el desarrollo de una comunicacién funcional (Abbe-
duto et al., 2001; Reichle et al., 2016; Snell et al., 2006).

Si bien adquirir competencias en el manejo de sistemas de comunicacion alternativa y aumentativa es vi-
tal para mejorar la autodeterminacion y la autonomia (Calculator, 2014), una aproximacion mas sistémica
muestra que todos los agentes involucrados en un proceso comunicativo tienen su responsabilidad a la
hora de garantizar un dialogo eficaz (Griffiths et al., 2019).

Finalmente, se ha de tener en cuenta que un SAAC es en esencia una ayuda técnica y por tanto ha de
ser propiedad de la persona ya que ha de poder acceder a ella siempre que lo desee tal y como lo refiere
Griffiths et al., (2019: 196) “el sistema debe estar disponible para la persona usuaria cuando se requiere,
siendo facilmente portatil o mediante su montaje en una silla, asegurando que el vocabulario relevante esta
disponible es rapido y facilmente de seleccionar dentro del conjunto”.

A partir de la experiencia de trabajo con estudiantes con necesidades de comunicacién complejas, se
recomienda que los equipos educativos consideren la implementacion de estrategias de autogestion y
responsabilicen a estudiantes de llevar sus propios dispositivos (Chung y Douglas, 2014). Es tan paraddjico
utilizar un SAAC solamente en el aula como lo seria que una persona que necesita una silla de ruedas para
desplazarse tuviera acceso a ella solo cuando esta en casa. Otro escenario que normalmente se genera, es
que no hay un interés compartido sobre el que sustentar el proceso comunicativo entre emisor y receptor
(Pérez y De lima, 2017). En estos casos, la intencién comunicativa se desvanece igual que lo hace cualquier
comportamiento que no sirve para lograr nuestros objetivos. Esto se refleja en la investigacion realizada por
Acuna-Partal et al. (2018), donde se demuestra que las personas con discapacidad intelectual al sentirse
incomprendidas, no recibir una latencia suficiente para dar una respuesta y reconocer poco interés de la otra
persona, abandonan la conversacién o no la inician.

Estudios en nifias y nifios con dificultades de comunicacién demostraron que los eventos de comunicacion
ocurren principalmente con adultos y se observaron muy pocas iniciaciones espontaneas. En casi la mitad
de estas oportunidades, los estudiantes no tuvieron acceso a su sistema de comunicacion. Los resultados
indicaron que se necesitan esfuerzos mas deliberados para garantizar que las personas tengan el acceso
adecuado y la oportunidad de utilizar los sistemas SAAC en todos los entornos (Andzik et al., 2016).

Dada las escasas evidencias, y al reto y oportunidad que supone una tecnologia que evoluciona rapidamen-

te, se necesita potenciar la investigacion en comunicacion efectiva y eficiente para personas con discapa-
cidades severas, profundas y multiples (Simacek, et al., 2017).
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3. Por qué vincular la planificacion centrada en la persona (PCP) a un sistema de comunicacion
alternativo

La PCP nace a mediados de los noventa con el objetivo de ayudar a comprender mejor las vivencias de las
personas con discapacidad intelectual y como un medio para poder ampliar el espectro de sus experiencias
vitales (O'Brien y Lovett., 1992; O'Brien, 1987; O'Brien et al., 1997). Asi, se configura como una metodologia
que pone a la persona, con sus deseos, objetivos y metas en el centro del sistema de apoyos. Desde una
perspectiva ética, la PCP pone de manifiesto el derecho de cada persona a decidir sobre su propia vida, e
implicitamente convierte la comunicacién en la piedra angular de la autodeterminacion, ya que es el medio
a través del cual se puede influir sobre el entorno, hacerlo sensible a las propias demandas y receptivo a la
propuesta de valor como individuo (Dressler et al., 2016).

Holburn et al. (2006), en su libro Person-Centered Planning Made Easy. The picture method proponen una
version de la PCP que incorpora dos elementos diferenciales. Por un lado, reconoce la importancia de las
estructuras profesionales a la hora de disefar y proveer apoyos, incidiendo en la necesidad de que dichos
apoyos se generen dentro de un entorno comunitario normalizado. Y segundo, propone un sistema de se-
guimiento en el que se recoge la evolucion de la organizacién, del plan individual y de los resultados en ca-
lidad de vida a través de la observacion, cuestionarios y ejercicios. Este seguimiento potencia la orientacion
de la organizacién hacia una planificacion individual que va mas alla de la evaluacion y que se integra en la
intervencién misma acabando por convertirse en una parte importante de ésta.

Segun los mismos autores la educacion es una de las actividades mas importantes del método picture. Sin
embargo, la encuadran como un proceso de capacitacion que ha de producirse en un entorno normalizado,
en el contexto social en el que se desenvuelve la persona. Asi, por ejemplo, si la persona con discapacidad
intelectual anhela tener mas relaciones de amistad, quizas sea necesario ayudarla a tener conversaciones
mas fluidas y ricas y a desarrollar ciertas habilidades sociales Utiles para tal fin. Este entrenamiento no debe
producirse en un contexto aislado del entorno de la persona, sino con la participacién de dicho entorno
(Pérez y De lima, 2017).

En efecto, es necesario saber que a la hora de dinamizar o coordinar un plan centrado en la persona, emerge
la figura del facilitador, quien debe responsabilizarse de mantener al circulo de apoyo cohesionado en torno
a las metas y objetivos de la persona con discapacidad intelectual, ademas de evaluar las habilidades de
comunicacion y los desafios del individuo (American Speech-Language-Hearing Association, 2016), y para
ello debera contar con ciertas competencias como: la capacidad de escuchar, inspirar y empoderar a todos
los miembros del circulo de apoyo, y la flexibilidad y la positividad a la hora de integrar las aportaciones de
todos y todas.

El circulo de apoyo esta constituido por la propia persona con discapacidad (persona central) y por per-
sonas proximas a ésta, que son las encargadas de ayudar a las personas con necesidades especificas de
comunicacién a definir su plan y apoyarla en el despliegue de las estrategias necesarias para alcanzarlo
(Griffiths, et al., 2019). Mdltiples investigadores han discutido la importancia de involucrar a las familias en el
proceso, respetando sus valores, visiones, creencias y prioridades (Calculator, 2014).
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4. Integrando SAAC y PCP

Segun Lund et al. (2017), la toma de decisiones sobre el uso de un SAAC debe realizarse considerando tres
aspectos fundamentales: la evaluacion centrada en la persona, la valoracion de las destrezas de los interlo-
cutores, y el analisis de las caracteristicas del dispositivo.

En este sentido, la combinacion de los SAAC y la PCP permite desarrollar sistemas de comunicacién efica-
ces y personalizados, involucrando al entorno de la persona y haciéndole participe del proceso de aprendi-
zaje y utilizacion del SAAC que mas se adecua a las capacidades concretas y a la realidad en la que dicha
persona se desenvuelve (Dressler et al., 2016).

Una aproximacion sistémica al proceso de comunicacién evidencia que éste es eficaz cuando se establecen
relaciones de interdependencia entre los participantes, es decir, cuando todos los intervinientes obtienen
beneficios de dicha interaccion. En este sentido Mandak y Light (2018) afirman que “los beneficios de esto
incluyen una mayor generalizacién y mantenimiento de habilidades, el logro de objetivos de comunicacion y
desarrollo de relaciones de confianza” (pp.6). Basicamente se habla de motivaciones o necesidades comu-
nes y de reciprocidad en el intercambio de informacién (Basil, 1998).

En esta medida un SAAC tendré éxito cuando quede completamente integrado en el dia a dia, si se disefia
teniendo en consideracion el ecosistema relacional en el que ha de funcionar (McNaughton, et al., 2019),
ademas de preservar la personalizacién en la creacion del mismo (Brady et al., 2016; Clarke et al., 2016).

|
5. Programa de comunicacion

Este programa de comunicacion se plantea con una duracién de dos afios prolongables en el tiempo y, con
la finalidad de abordar las necesidades especificas de comunicacién de personas con discapacidad inte-
lectual y del desarrollo con dificultades de comunicacion.

El objetivo general del programa es contribuir a una mejor calidad de vida de las personas participantes
(personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y con dificultades de comunicacion) a través de la
mejora de la comunicacién para que, principalmente, las personas de su entorno puedan relacionarse y
entenderse con ellas. Para ello, se proponen 7 objetivos especificos:

e |ograr un mayor desarrollo personal.
e Fortalecer la capacidad de la toma de decisiones de las personas usuarias.
e Mejorar las relaciones de las personas usuarias con otras personas gracias a la comunicacioén.

e Aumentar la participacion de las personas usuarias en actividades o en espacios sociales.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 103-127



Ismael Garzon Sanchez - Mirko Gerolin Pelucci - Maria Jesus Herrero Brandin - Monika Mena Castaiares - Ainara 110
Canto Combarro* Irama Vidorreta Gutiérrez

e Mejorar el trato de la gente, asi como el respeto a las opiniones de las personas usuarias.
e  Contribuir al bienestar emocional y fisico de las personas usuarias.

e Aumentar la autoestima y satisfaccion de las personas usuarias.

5.1. Participantes en el programa de comunicacién

En el programa de comunicacion han participado las personas usuarias o participantes directas, las perso-
nas facilitadoras encargadas de dinamizar y coordinar el plan desarrollado para cada una de las personas
usuarias y las personas que pertenecen al circulo de apoyo de las personas usuarias.

Concretamente, han participado 14 personas usuarias con discapacidad intelectual, quienes han sido eva-
luadas para valorar los resultados obtenidos y el impacto en la mejora de su calidad de vida. Atendiendo
al perfil de las personas usuarias participantes, cabe decir que el 53,8 % son mujeres y el 46,8 % hombres
y la edad media es de 45,62 afios. Mayoritariamente (76,9 %) conviven en entornos residenciales y todas
ellas tienen un grado de discapacidad superior al 75 %, siendo el grado medio de 83,15 %. En cuanto a las
necesidades comunicativas, en el 69,2 % de los casos podrian calificarse como “moderadas” y en el 23,1 %
como “extensas”. La intencion comunicativa puede definirse como “alta” en la mayor parte de los casos
(84,6 %).

5.2. Procedimiento y desarrollo del programa de comunicacién: método

Este trabajo ha abordado las necesidades especificas de comunicacion de personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo con dificultades de comunicacién, mediante un proceso secuenciado (figura
1) en el que se ha construido y desplegado un plan de comunicacion a partir de las necesidades y metas
especificas de cada una de las personas participantes, involucrando a ésta y a su entorno, en sus rutinas y
contextos diarios.

Figura 1. Fases del proceso: itinerario

Fase 6:

Fase 5: Validacion de
. la solucién
Fase 4: Desarrollo de
) la solucién

Busqueda de
la solucién
conceptual

Fase 3:
Construyendo
el plan de

Fase 2:

Fase 1: Nuestra linea comunicacion
Antes d de base,
es de el perfil de

comenzar, la
configuracion
del equipo

comunicacioén

Fuente: elaboracién propia.
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En la tabla 1 se muestra una sintesis de las fases del proceso abordandose en profundidad en el apartado

siguiente.

Tabla 1. Fases del proceso: itinerario a seguir

Fase

Principales actividades

Participantes

Herramientas a utilizar

1.Configuracion

La persona facilitadora presenta a la persona
con dificultades de comunicacién y a su
familia el proyecto y se propone como
persona facilitadora. Junto con la persona va

¢ Persona facilitadora
¢ Persona central

Mapa de relaciones

Comunicacion

Elaboracion del Plan de comunicacion

| i ) P
del equipo configurando una propuesta de grupo de apoyo |e Familia
que posteriormente validara con las personas
candidatas al mismo.
> Perfiles La persona facﬂ_ltadora y Ia_pers_{)na central e Facilitador Perfil de comunicacion
elaboran el perfil de comunicacion. e Persona central
3.Plan de

La persona facilitadora prepara la sesién de
trabajo en la que, junto con la persona central,

e Persona facilitadora

8.1 Mapas trabaja el circulo de relaciones y el mapa de e Persona central Mapas
entornos.
3.2. Calidad de | Analisis de las dimensiones de calidad de vida N Modelo de calidad de vida
. L e Persona facilitadora de ocho dimensiones de
vida desde el proyecto de comunicacién.

Schalock y Verdugo (2003)

3.3. Imagenes

Identificacién de imagenes de futuro y de
estrategias.

e Persona central
e Persona facilitadora
e Circulo de apoyo

Todo lo trabajado
anteriormente
Plan de comunicacion

4.Solucién
conceptual

La coordinacion TIC, la persona responsable
de fisioterapia y la persona facilitadora deberan
trabajar conjuntamente para la identificacion del
soporte, la identificacion de los accesorios y las
adaptaciones necesarias.

e Persona facilitadora
Coordinacién TIC
e Fisioterapeuta

5.Despliegue

Capacitamos, practicamos, evaluamos y
actuamos con el objetivo de que el SAAC
acabe convirtiéndose en una herramienta de
uso cotidiano y habitual para la persona central
y su circulo de relaciones. La observacion
participante es la clave para monitorizar la
evolucién del proyecto.

e Grupo de apoyo

Diario de campo

6.Validacién

El proyecto se consolida cuando la solucion se
utiliza de forma normalizada.

e Grupo de apoyo

Fuente: elaboracién propia.
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5.3. Fase 1. Antes de comenzar: la configuracion del equipo de trabajo
a. La motivacion y el compromiso de la persona central y de su familia

La propuesta de comenzar este proyecto de comunicacion surge de personas que forman parte del circulo
de relaciones de la persona participante, pero ha sido presentada y valorada por la propia personay su en-
torno mas préximo. Su motivacion e interés junto con el de su red natural son factores sin los que ninguna
propuesta resultaria eficaz.

b. La eleccion del facilitador: su rol y competencias

En nuestra experiencia, el proyecto suele motivar desde el comienzo, pero hemos de tener en cuenta que
los objetivos ligados al plan de comunicacién tardan en verse y requieren de constancia, y una alta dosis de
paciencia e ilusiéon. Sostener esta motivacion y orientar a las personas participantes en las diferentes fases
del proyecto ha sido labor de la persona facilitadora. Esta es la persona responsable de dinamizar al grupo
de apoyo en torno al proyecto, aprovechando la potencia del grupo para conseguir buenos resultados. Asi
que de la eleccion adecuada de la persona facilitadora depende en gran medida el éxito del proyecto.

Las principales competencias de la persona facilitadora son:

e Ser capaz de identificar los intereses de la persona central preservando un marco de confidencialidad
y respeto a la intimidad.

e Liderar e implementar el proyecto orientando al grupo de apoyo a lo largo de todo el proceso.

e Implicar y motivar a todas las personas participantes orientando su actuacion hacia los objetivos esta-
blecidos.

c. ¢Como definimos el grupo de apoyo?

En una sesién, la persona con dificultades de comunicacion y la persona facilitadora han identificado a las
personas que han constituido el grupo de apoyo.

Una vez identificadas las personas, se les ha explicado el proyecto y se les ha planteado su participacion.
La eleccién de participar o no en el grupo de apoyo ha sido voluntaria y ha conllevado una serie de com-
promisos tales como: respetar la intimidad y la confidencialidad de la informacién personal que se vaya a
utilizar, participar regularmente y de manera proactiva en las reuniones, tratar a la persona central desde
una relacion horizontal y procurar el mayor beneficio para ella en cada actuacion nuestra. En la tabla 2 se
describen los cometidos de los integrantes del equipo de trabajo.
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Tabla 2. Agentes que configuran el equipo de trabajo

AGENTE

ACTIVIDAD PRINCIPAL

Persona facilitadora

Es responsable de guiar y motivar al resto de participantes en las diferentes fases del proceso
pero, sobre todo, es una persona que cree en las posibilidades y oportunidades de la persona con
dificultades de comunicacion, acompafandola de una manera muy cercana para conseguir las
metas pretendidas.

Persona central

Es la persona con dificultades de comunicacién y aporta toda la informacién sobre si misma,
sus experiencias y las actividades mas gratificantes para poder desplegar mediante el plan de
comunicacion.

Integrantes del grupo
de apoyo

Son personas préximas a la persona central, identificadas por ella misma y la persona facilitadora,
y se encargan de ayudar a la persona central a definir su plan y ayudarle a desplegar las
estrategias necesarias para alcanzarlo.

Coordinaciéon TIC

Profesional con experiencia en las diferentes propuestas en productos de apoyo a la
comunicacion, tanto en su identificaciéon como en su posterior implantacion.

Fisioterapeuta

Responsable experta en las adaptaciones necesarias en personas con dificultades motoras de
acceso a las interfaces de los dispositivos de comunicacion.

Fuente: elaboracién propia.

5.4. Fase 2. Nuestra linea base: el perfil de comunicacién

El perfil nos ha proporcionado informacion relevante sobre cuatro cuestiones:(1) cémo se comunica la per-
sona, (2) cual es su capacidad de atribucion de significados, (3) cudles son sus preferencias, (4) qué estra-
tegias y recursos utiliza. Para recabar esta informacion, el perfil se estructura en siete apartados: (1) des-
cripcion, (2) autodireccion, (3) conducta comunicativa - diagnoéstico funcional, (4) competencias sociales, (5)
competencias lingUisticas, (6) competencias operativas, (7) competencias estratégicas.

5.5. Fase 3. Construyendo el plan de comunicacion

El plan de comunicacion sirve para identificar los objetivos y expectativas de la persona participante en tor-

no a la comunicacion.

Esto es: ¢para qué quiere mejorar su comunicacién?, qué valor afadido quiere que

le aporte esto a su vida? Se han identificado objetivos deseados y se han definido estrategias para ayudar
a perseguir esas metas. No se ha tratado de abarcar grandes metas sino de identificar los pequefisimos
cambios que pueden hacer que la vida de la persona sea mas gratificante para ella.

¢Qué pasos hemos de dar en esta fase del proyecto?

a. Mapas visuales.

b. Analisis de las dimensiones de calidad de vida.

c. Eleccién de las imagenes de futuro y definicion de las estrategias.
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a. Mapas visuales

Se han trabajado con dos tipos de mapas: el mapa de relaciones o circulo de relaciones y el mapa de en-
tornos.

El circulo de relaciones
Se refleja la red social de la persona participante. Es decir, la herramienta es una representacion visual de las
personas que forman parte de la vida de la persona con dificultades de comunicacion.

El mapa de entornos
De la misma manera nos ha permitido identificar los entornos que estan presentes en la vida de la persona
como los inexistentes.

b. Dimensiones de calidad de vida

El objetivo de este paso es identificar qué aspectos de la calidad de vida de la persona condicionan o pue-
den verse condicionados por el proyecto de comunicacion.

A la hora de indagar, hemos hecho especial énfasis en las siguientes consideraciones, que presentaremos a
continuacion siguiendo el modelo de ocho dimensiones propuesto por Schalock y Verdugo (2003):

Desarrollo personal
Esta dimension es importante dado que estamos proponiéndole a la persona con dificultades de comunica-
cion aprender cosas nuevas como, por ejemplo, utilizar un SAAC, sea este un mévil, una tablet o un tablero.

Autodeterminacién

Hace referencia a situaciones en las que se requiera de una toma de decisiones. Elegir, por ejemplo, con
quién salgo y paso mi tiempo libre, con quién comparto mis momentos, dénde desarrollo mi ocupacion, qué
cosas quiero hacer en mi vida, etc.

Relaciones interpersonales
Se ha valorado en qué medida la persona cuenta con las relaciones que desea tener, si éstas son satisfac-
torias y si echa en falta una red mas amplia de gente con la que poder relacionarse.

Inclusién social

Gracias a las TIC se ha podido ofrecer a la persona un SAAC que integre apoyos para desenvolverse mas
facilmente en lugares como su barrio, pueblo o ciudad. Por ejemplo, restaurantes y bares, centros comer-
ciales, cines, discotecas, parques, tiendas, etc.

Derechos

El objetivo ha sido que la persona participante sea tratada como el resto de la gente, teniendo opiniones y
deseos propios (por ejemplo, puedo opinar sobre lo que quiero comer, dénde quiero ir, cémo quiero diver-
tirme, mas alla de una respuesta “si 0 no” en todas las conversaciones).
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Bienestar emocional

El sistema de comunicacién ha generado una sensacion de mayor control del entorno, mayor seguridad,
con mas recursos para hacer frente a situaciones ante las que, de otro modo, pudiera verse indefensa y, por
tanto, responder a ellas de forma desajustada.

Bienestar fisico
En caso de enfermedad o malestar, poder transmitir sintomas de manera mas especifica y demandar medi-
das para prevenirlos o tratarlos.

Bienestar material

Poder hacerse cargo de las compras personales de forma mas autonoma.

c. Imdgenes de futuro y estrategias

El plan const6 de dos elementos que lo han articulado: las imagenes de futuro y las estrategias. Las ima-
genes de futuro se construyen identificando el gap existente entre lo que la persona vive en el presente y
sus expectativas. Y las estrategias serian los medios que el grupo de apoyo identifica para alcanzar los
objetivos.

Se han puesto en valor los pequefios cambios que surgen en la vida cotidiana de las personas, que pueden
ser claves para un sentimiento de vida mejor y de trabajo conseguido por el grupo.

5.6. Fase 4. Busqueda de la solucién conceptual

En esta fase se han definido cudles van a ser los recursos que se han proporcionado a la persona partici-
pante para tratar de alcanzar los objetivos que nos hemos marcado.

Para ello hay dos perfiles técnicos necesarios y con una importancia determinante.

El primero es la coordinacién TIC, profesional con experiencia en tecnologias de apoyo a la comunicacion.
Es quien nos ha ayudado tanto en su identificacién como en su posterior implantacion.

El otro perfil técnico sera el de fisioterapeuta. Su labor ha consistido en estudiar las adaptaciones que pue-
den requerir las personas con dificultades motoras para interactuar con los dispositivos de comunicacion.

Su atencién se ha centrado principalmente en tres aspectos:

e Laidentificacion del soporte mas adecuado para la persona central, lo que requiere conocer las carac-
teristicas de recursos tableros, plantillas, plafones, cuadernos de comunicacion, tablets, o smartphones
y el software especifico de comunicacion.

e Laidentificacion de los accesorios ha sido tan importante como la de los soportes. Cuél es el mejor medio
para transportar el soporte depende mucho de las caracteristicas de la persona y de sus imagenes de
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futuro. No es lo mismo para una persona con un buen control de su motricidad, en cuyo caso una ban-
dolera puede ser lo mas comodo, que una persona con movilidad reducida en cuyo caso puede que se
haya necesitado un accesorio para sujetar el dispositivo a la silla de ruedas, por ejemplo. Igualmente, si
la persona necesita el soporte verbal del dispositivo, necesita altavoces para determinados ambientes.

Finalmente, se han valorado las adaptaciones en los casos en los que la persona no puede acceder direc-
tamente a las interfaces de los dispositivos: brazos extensibles, punteros, pulsadores, etc.

Este trabajo es vital porque de él depende la usabilidad de la solucién que hemos puesto en marcha.

5.7. Fase 5. Desarrollo de la solucion

En esta fase se comenzé a trabajar en entornos reales con la solucion conceptual previamente disefiada.
Para hacerlo, hemos utilizado una sistematica de menos a mas. Esto es, siempre en situaciones reales, pri-
mero hemos probado la solucion en contextos muy concretos y durante breves lapsos de tiempo. A medida
que la persona ha ido adquiriendo soltura, se ha generalizado el uso de la solucién a un mayor nimero de
contextos vitales.

5.8. Fase 6. Validacion de la solucién

La fase anterior dura el tiempo necesario hasta que el equipo de apoyo, persona con dificultades de comu-
nicacion incluida, valora que la solucién se ha convertido en un apoyo habitual en la vida de la persona, que
tanto la persona central como su entorno sabe utilizarlo y lo utiliza, y el equipo de apoyo es capaz de generar
el soporte necesario para que el SAAC siga ofreciendo un rendimiento éptimo (actualizaciones de software,
pictogramas nuevos que la persona pudiera necesitar...).

|
6. La evaluacion de los resultados del programa de comunicacion

e Enfoque y metodologia de evaluacion

Existen varios enfoques y metodologias para la evaluacién de este tipo de programas o iniciativas de carac-
ter social. El estudio del impacto de los programas sociales es un tema relativamente nuevo. En un primer
momento, los programas sociales se describian a través de los objetivos que perseguian y de las principales
variables asociadas como el presupuesto y el nimero de personas beneficiarias y, como maximo, a través
de la identificacion de beneficios esperados. Sin embargo, en los Ultimos afos este tema ha cobrado una
mayor atencion e interés por parte de profesionales y personal académico, lo que ha contribuido a avanzar
y desarrollar el marco teérico y metodologico. Dentro de esta corriente, ha tenido una especial relevancia
el concepto de calidad de vida como eje central dentro de la evaluacion de los beneficios sobre las perso-
nas beneficiarias de los programas, ya que la mejora de la calidad de vida puede considerarse un objetivo
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estratégico habitual de los programas sociales, siendo éste el objetivo del programa de comunicaciéon que
nos compete.

Siendo asi, esta evaluacion ha tenido el objetivo de responder al interés por entender y valorar el efecto
que ha tenido el programa de comunicacién sobre los diferentes ambitos que componen el bienestar de
las personas usuarias. Teniendo en cuenta los objetivos que pretende el programa de comunicacion, para
esta evaluacién se ha considerado el modelo de las ocho dimensiones de calidad de vida de Schalock y
Verdugo (2003).

Para el analisis de resultados se ha optado por combinar la metodologia cuantitativa y cualitativa como
método para analizar los pequefiisimos cambios alcanzados en las personas usuarias en relacién con cada
una de las ocho dimensiones de calidad de vida (desarrollo personal; autodeterminacion; relaciones inter-
personales; inclusion social; derechos; bienestar fisico; bienestar material; bienestar emocional) del modelo
multidimensional desarrollado por Schalock y Verdugo (2003). Respecto a los instrumentos utilizados, por
un lado, se ha aplicado un cuestionario dirigido a las personas usuarias, a las personas facilitadoras y los
circulos de apoyo. Con él se han recogido datos de percepcién sobre los logros del programa y relevancia
de los cambios experimentados desde Opticas distintas. Por otro lado, se ha llevado a cabo un grupo focal
participado por personas facilitadoras del programa y una entrevista en profundidad con la persona respon-
sable del programa.

Para el andlisis de los datos cuantitativos se ha utilizado el programa estadistico SPSS que ha permitido
llevar a cabo una comparacion de frecuencias y parametros descriptivos basicos.

¢ Los objetivos de la evaluacion

Dos han sido los objetivos fundamentales de la evaluacion, por un lado, analizar la eficacia del programa,
es decir los logros alcanzados y por otro lado, valorar el impacto inmediato en las personas usuarias.

¢ Participantes en el proceso de evaluacion para valorar los resultados alcanzados con el programa

En la evaluacion de los resultados del programa de comunicacion han participado un total de 27 personas:
12 personas usuarias (48,1 % del total); 13 personas facilitadoras encargadas de dinamizar y coordinar el
plan desarrollado para cada una de las personas usuarias (44,4 %); y 2 personas que pertenecen al circulo
de apoyo de las personas usuarias (7,4 %). Cabe sefalar que la mayor parte de las personas que componen
el grupo de facilitadoras y circulo de apoyo son mujeres (71,4 %) y la edad media es de 37,8 afos, siendo lo
mas habitual que tengan entre 18 y 35 afos (50 %) o bien entre 36 y 50 anos (35,7 %).

¢ Analisis de resultados y discusién

El objetivo principal del programa de comunicacion es contribuir a una mejor calidad de vida de las perso-
nas participantes, a través de la mejora de la comunicacién para que, principalmente, las personas de su
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entorno puedan relacionarse y entenderse con ellas. Se trata de utilizar todo el potencial que ofrecen los dis-
positivos y las nuevas tecnologias como herramientas para mejorar y enriquecer la relacién con su entorno.

En base a una escala del 1 al 5 las personas usuarias valoran el logro de objetivos del programa con una
media de 4,46 puntos, siendo 5 maximo nivel de satisfaccién con el cumplimiento. Los resultados indican
que su percepcion sobre los logros es aun mejor que la de las personas facilitadoras y del circulo de apoyo
que valoran los logros con 3,36 puntos de media.

Los hombres parecen mostrarse mas optimistas en cuanto a la consecucion de los objetivos planteados por
el programa (tanto entre personas usuarias como entre el resto de los participantes); y en funcion de la edad,
las personas usuarias de entre 36 y 50 afios son las que mejor valoran este aspecto, mientras que en el caso
de personas facilitadoras y circulo de apoyo este grupo es precisamente el mas critico con esta cuestion.

Un primer anadlisis de los datos que muestra la grafica 1 permite observar que las personas usuarias perci-
ben que el programa ha tenido un mayor impacto en las dimensiones de Bienestar Emocional (4,46), De-
rechos (4,23), Desarrollo Personal (4) y Bienestar Material (4), seguido a cierta distancia de las mejoras en
Relaciones Interpersonales (3,85) y Autodeterminacion (3,69), mientras que en las dimensiones de Inclusién
Social (3,31) y Bienestar Fisico (1,31) son en las que menores avances han percibido.

Por otro lado, las personas facilitadoras y del circulo de apoyo destacan sobre todo los logros en términos
de Bienestar Emocional (4,36), Relaciones Interpersonales (4,21) y Bienestar Material (4,07), seguido de los
avances en las dimensiones Desarrollo Personal (3,86) y Autodeterminacion (3,36). Este grupo considera
que el impacto del programa en las dimensiones Inclusion Social (2,86), Derechos (2,36) y Bienestar Fisico
(1,5) es mas timido.

La coincidencia entre estas dos Opticas es clara en relacion con los beneficios sobre las dimensiones
Bienestar Emocional y Bienestar Material y, aunque con ligeras diferencias, también puede decirse que hay
acuerdo al evaluar los logros en Desarrollo Personal y Relaciones Interpersonales.

Llama la atencion la diferencia en la valoracién que estos dos grupos hacen en relaciéon con la dimension
relativa a los Derechos. Asi, mientras que las personas usuarias perciben que el programa tiene un impacto
especialmente positivo en esta dimension (4,23), para las personas facilitadoras y el resto de las personas
que componen el circulo de apoyo la repercusion del programa en este aspecto es considerablemente mas
reducida (2,86).
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Grafico 1. Calidad de vida segun perfil
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Fuente: elaboracién propia.

A continuacién, se analizan con mas detalle los cambios y mejoras percibidas en relacion con cada una de
estas dimensiones:
e Desarrollo personal (aprendizaje de nuevas habilidades)

Las personas usuarias ofrecen una valoracién en esta dimensién algo superior a la del resto de personas
consultadas (4 puntos de media frente a 3,86).

Aquellas personas con necesidades comunicativas definidas como “extensas” ofrecen una valoracion
particularmente alta en este aspecto (4,67).

Las personas facilitadoras y pertenecientes al circulo de apoyo valoran de forma especialmente positiva
el aprendizaje adquirido y continuo en cuanto a la utilizacion, comprensién y manejo de los dispositivos
elegidos tanto para las personas usuarias como para su entorno. Concretamente, sefalan el aprendizaje
sobre cémo abordar y utilizar una pantalla tactil.

e Autodeterminacién (toma de decisiones)

En esta dimension las personas usuarias también ofrecen una puntuacién algo superior a la de las perso-
nas facilitadoras y las que componen el circulo de apoyo (3,69 y 3,36 respectivamente).

Las personas usuarias entre 36 y 50 afos (4,20) y aquellas con necesidades comunicativas “extensas”
(4,33) son quienes mejor valoran los logros alcanzados por el programa en esta dimensién.
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Las personas facilitadoras consideraron la importancia de facilitar algunas opciones en los dispositivos
para que las propias personas usuarias pudieran elegir lo que deseaban y lo que no, valorando sus gustos
y las diferentes opciones en cada caso. En este sentido, se facilita que las personas usuarias elijan lo que
desean en cada momento, de forma que las decisiones no son tan guiadas y tienen mas posibilidades de
elegir. Ejemplo descrito por una persona facilitadora:

“Cuando la persona usuaria necesita una cita médica, ahora dispone de capacidad y tiene la posibilidad de ver los
dias y las horas disponibles a través de la pagina de Osakidetza y puede elegir la que desee... Tiene la necesidad
de comprar una cama y no puede desplazarse al establecimiento, pero a través de la pagina Web, ella puede ver las
posibilidades que hay y puede elegir...”.

¢ Relaciones interpersonales (mejora de las relaciones con otras personas)

Las personas facilitadoras y las que componen el circulo de apoyo valoran con una puntuacion de 4,21 el
impacto del programa en las Relaciones Interpersonales de las personas usuarias.

Esta valoracién es superior a la de las propias personas usuarias (3,85). Cabe destacar la valoracion po-
sitiva en relacion con el impacto del programa en esta dimensién de las mujeres usuarias (4,29) asi como
las personas mas jovenes —entre 18 y 35 afios— (4,33).

La relacién con personas que presentan dificultades comunicativas importantes requiere de realizar un
esfuerzo importante de comprensiéon y paciencia, lo cual supone un obstaculo especialmente dificil de
salvar en la relacién entre compaferas y comparieros. El programa contribuye a que las personas usua-
rias amplien su circulo de relaciones, enriqueciéndolas y favoreciendo relaciones de mayor calidad. Las
personas usuarias se sienten mas valoradas por sus compafieros y companferas, perciben que les tienen
mas en cuenta y se relacionan mas con ellos y ellas.

Muchas de las personas consultadas sefialan la tablet como uno de los dispositivos mas importantes a
la hora de abirir las posibilidades de comunicacién con otras personas de forma rapida y precisa. Muchas
personas que anteriormente no se habian planteado la comunicacién con personas compaferas, a raiz
de disponer de una tablet se relacionan y mantienen conversaciones constantes. Comentarios de una
persona facilitadora:

“... manda y recibe emails y comparte fotografias con la familia y compafieros exponiendo y contando su dia a dia,
como se siente, qué ha hecho, qué necesita, sus gustos, etc.... comparte momentos lidicos con compaferos y
comparneras, ya que éstos y éstas se acercan y ello genera que la persona usuaria se sienta protagonista y bien...”
Inclusién social (participacion en la sociedad, espacios nuevos, conocer nuevas personas...).
Las personas usuarias valoran el impacto en esta dimensién con 3,31 puntos sobre 5, una puntuacion sig-

nificativamente por debajo de la de otras dimensiones. Las personas facilitadoras y del circulo de apoyo
coinciden en una puntuacion moderada (2,86).
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Los hombres —tanto usuarios como facilitadores— muestran una valoracién mas optimista en este as-
pecto. Ademas, las personas usuarias con necesidades “extensas” ofrecen también una puntuacion algo
superior (3,67).

Algunos de los logros en esta dimension se relacionan con poder valerse por si mismas, ya que disponen
de una mayor autonomia. Por ejemplo, cuando salen a una cafeteria ya no tiene que pedir nadie por ellas.
Algunas personas han tenido la posibilidad de participar en jornadas como ponentes. Segun la persona
facilitadora:

“Una persona usuaria con grandes dificultades comunicativas y una gran discapacidad intelectual ha tenido la po-
sibilidad de sentirse integrada y el hecho de poder comunicarse le ha abierto posibilidades que le hacen sentirse
bien. En este caso, tenia su presentacion de quién era, dénde vivia, qué hace, etc. en un Power Point y, en el mes
de junio, surgio la posibilidad de ir con su tablet y con una monitora de la residencia a un colegio publico, concreta-
mente al aula de 5 afios a contarles a los/as nifios/as dénde vivia, qué hacia durante el dia...en fin, a contar su vida.
Se apoyo en la tablet para contarles a los nifios y las nifias lo que hacia, conté que necesitaba ayuda para ducharse
y lo ensefd a través de una foto de la camilla que utiliza... Después los nifios y las nifias han visitado la residencia
y, se ha creado un vinculo increible. Esta accion antes no hubiera podido hacerla y, ha aumentado la autoestima y
se siente muy bien...”

Derechos (Sentimiento de ser una persona valorada y tratada como el resto de la gente. Posibilidad de
tener opiniones propias).

La comunicacion es un derecho a través del cual es posible conseguir todos los demas derechos. El
hecho de que las personas usuarias se sientan escuchadas y tratadas de igual a igual contribuye positi-
vamente también en términos de autoestima.

Si bien las personas usuarias valoran la repercusion en la dimension relativa a Derechos con 4,23 puntos
sobre 5, las personas facilitadoras y del circulo de apoyo perciben un impacto considerablemente mas
modesto (2,36).

Hay que destacar la valoracién particularmente buena que hacen los hombres usuarios (4,67) asi como las
personas usuarias de menos de 50 afos.

Bienestar emocional (sentimiento de seguridad, tranquilidad, relajo).

La valoracién que hacen tanto las personas usuarias (4,46) como las personas facilitadoras y del circulo de
apoyo (4,36) con respecto al impacto del programa en esta dimension es muy similar y positiva.

En el caso de las personas usuarias cabe destacar sobre todo la buena valoracién que hacen los hombres
(4,83) asi como las personas con edades superiores a los 36 afios.
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La mejora del Bienestar Emocional guarda relacion con el impacto del programa en otras dimensiones
tales como Relaciones Interpersonales, Derechos, Autodeterminacion, ...etc. Quienes han participado se
sienten mas seguras, estan orgullosas de si mismas, se encuentran mas integradas y contentas, en la
medida en que ahora establecen relaciones interpersonales mas satisfactorias, saben que el resto de las
personas les estan entendiendo y pueden participar en el dia a dia del centro junto con el resto de sus
companferas y compaferos.

A menudo, las personas usuarias utilizan las tablet para sacar fotografias y videos de todo lo que hacen
dia y dia (en el centro o fuera del mismo) y las utilizan como soporte para contar a companeros/as y fami-
liares lo que hacen y cédmo se sienten. La tablet es un complemento en la comunicacion de las personas
usuarias y a través de las fotografia y videos que sacan, cuentan y desarrollan la historia de su vida, lo que
les hace sentir importantes, escuchadas y satisfechas consigo mismas.

Entre los logros mas significativos también cabe mencionar el descenso de los niveles de frustracion de
personas que antes del programa intentaban comunicarse y explicarse sin éxito. Ademas, los dispositivos
empleados en el programa poseen comunicadores especificos que permitan a la persona usuaria comu-
nicar sus estados emocionales (en relacién con su salud, sus gustos, su apariencia, sus sentimientos...
etc.) de forma que permite a las personas usuarias comunicar como se sienten en cada momento, como
desean vestirse, etc.

Bienestar fisico (sensacién de buena salud, de encontrarse fisicamente bien).

Los resultados en la dimension relativa a Bienestar Fisico son los menos relevantes, tanto desde el punto
de vista de las personas usuarias como de las facilitadoras y personas del circulo de apoyo (1,31 y 1,50
respectivamente).

Independientemente de las caracteristicas de estas personas, la puntuaciéon media en esta dimensién no
supera los 2 puntos sobre 5.

El trabajo del programa en relacion con esta dimensién se enfoca a no perjudicar el bienestar fisico de las
personas usuarias. Es decir, el hecho de utilizar dispositivos con personas con dificultades afadidas como
escoliosis, etc. hace necesario un diagnodstico postural previo por parte de un o una fisioterapeuta para
garantizar que los soportes utilizados no incidian negativamente en el bienestar fisico (incluso en caso
necesario se han disefiado soportes especiales adaptados).

Bienestar material (contar con los recursos personales necesarios)

No se advierten apenas diferencias en la valoracién de las personas usuarias y personas facilitadoras y
del circulo de apoyo con respecto a la dimensién Bienestar Material (4,00 y 4,07 puntos respectivamente).

En el caso de las personas usuarias, cabria destacar que a medida que se incrementa la edad la valora-
cién en este aspecto desciende progresivamente.
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El hecho de que las personas usuarias dispongan de un dispositivo de comunicacion como es una tablet,
cuadros de comunicacion y pulsadores con mensajes grabados (y tengan cierta autonomia para utilizar-
los) les ha conferido cierto prestigio social entre sus compaferos y compafieras.

.|
7. Discusion de los resultados: conclusiones

El valor anadido que presenta esta metodologia frente a otras radica en el trabajo individualizado, ya que el
proceso a seguir con cada persona usuaria se disefia buscando que sea el mas adecuado para ella, consi-
derando sus necesidades particulares y su entorno concreto.

Los resultados de la evaluacion destacan la satisfaccion general de las personas usuarias con la consecu-
cion del logro de los objetivos planteados en el plan de comunicacion. Los dos grupos participantes de la
evaluacion, personas facilitadoras y usuarias coinciden en destacar los beneficios en las dimensiones de
calidad de vida de Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales y Bienestar Material.

El aumento percibido en la dimensién de bienestar emocional se vincula con en el hecho de que las perso-
nas han podido expresarse y hacerse entender en relacion con aspectos basicos de su vida y en relacion
con sus sentimientos, reduciendo el estrés con el manejo de un dispositivo que podria producirse al sentirse
incomprendido por su interlocutor y que provocaria el abandono de la conversacion (Acufia-Partal et al.,
2018). Las personas con dificultades de comunicacién deben tener experiencias positivas con sus sistemas
de comunicacion, necesitan oportunidades de usar sus SAAC para responder a mas que un si y un no o
un simple saludo (Chung y Douglas, 2014). La implicacion comunicativa aumenta si se basa en intereses
personales (Acufa-Partal et al., 2018).

El programa multiplica las posibilidades para mejorar cuantitativa y cualitativamente sus relaciones con
companferas y companeros de centro, sus relaciones interpersonales. Las personas usuarias participan
mas activamente en la vida diaria del centro y hablan con compaferos y compafieras con los que nunca
se habian relacionado dadas las barreras existentes. Esto supone un valor afiadido frente a otro tipo de
intervenciones que el casi la totalidad de las interacciones solo son con profesionales o familiares (Chung
etal., 2012).

En relacién con la percepcion de la dimension de Bienestar Material, el uso de la tablet y otros dispositivos
propios como soporte para poder expresarse en su vida cotidiana, les hace sentir importantes y satisfechas
consigo mismas. Los equipos de facilitadores tienen que integrar estrategias de autogestion y apoyar a las
personas para ser responsables de sus propios equipos (Chung y Douglas, 2014). Este es un aspecto a
destacar frente a metodologias en las que sus resultados muestran mas de la mitad del tiempo observado
sin acceso a su dispositivo por diversos motivos, lo que les hacia recurrir a su comunicacion previa (Chung
etal., 2012).
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Relacion entre inteligencia emocional
optimismo vs. pesimismo en trabajadores
de centros para personas con discapacidad

intelectual

The relationship between emotional intelligence and optimism vs.
pessimism in workers of centers for people with intellectual disability

Resumen

El uso adaptativo de las emociones en trabajadores que ejercen su profesion con
personas con discapacidad intelectual resulta determinante para el ejercicio de
su actividad cotidiana. Este estudio analiza la relacién entre inteligencia emocio-
nal y optimismo vs. pesimismo. La muestra estd compuesta por 59 sujetos (n=59),
con una edad media de 38,59 afios (+10,359), pertenecientes a diferentes centros
asistenciales. Se emplean los siguientes instrumentos: Trait Meta-Mood Scale-24
(TMMS-24), Emotional Quotient inventory (EQI-C) y Life Orientation Test Revised
(LOT-R). Cabe destacar el empleo del coeficiente Omega por ser una adecuada
medida de confiabilidad si no se cumple el principio de equivalencia. Las evidencias
muestran la relacién entre algunas de las dimensiones de los instrumentos consi-
derados (p<.05) y hay diferencias significativas a nivel estadistico entre las dimen-
siones de inteligencia emocional y la variable sociodemografica género (p<.05). El
andlisis de regresion confirma la asociacion entre inteligencia emocional (repara-
cioén) con optimismo e inteligencia emocional (manejo del estrés) con pesimismo.

Palabras clave
Discapacidad intelectual, inteligencia emocional, optimismo, pesimismo.

Abstract

The adaptive use of emotions in workers who practice their profession with people
with intellectual disability is crucial to do their job. This research analyses the rela-
tionship between emotional intelligence and optimism vs. pessimism. The sample
consists of 59 subjects (n=59), with an average age of 38.59 years (+ 10,359), and
who belong to different assistance centers. The following instruments are used: Trait
Meta-Mood Scale-24 (TMMS-24), Emotional Quotient Inventory (EQI-C), and Life
Orientation Test Revised (LOT-R). The use of the Omega coefficient is noteworthy
because it is an adequate measure of reliability if there is no principle of equivalence.
Evidence shows the relationship between some of the dimensions of the instru-
ments considered (p<.05) and there are significant statistical differences between
the emotional intelligence dimensions and the sociodemographic variable gender
(p<.05). The regression analysis confirms the association between emotional intel-
ligence (reparation) with optimism and emotional intelligence (stress management)
and pessimism.
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1. Introduccién

A finales del siglo XX, ligado al desarrollo de nuevas politicas sociales para la ciudadania y la mejora de su
calidad de vida, denominado Estado del Bienestar, también se comenzé a potenciar el concepto de inte-
ligencia emocional (en adelante IE), dando respuesta asi a la necesaria fusion entre emocién y razén. Sin
duda, un aspecto fundamental para el desarrollo personal en diferentes ambitos, entre ellos los relacionados
con la actividad laboral (Mayer et al., 2016). Si bien la conceptualizacién del constructo (Salovey y Mayer,
1990) y las diferentes estrategias en su inicio centraron su contenido en la configuracion de modelos teori-
cos e instrumentos para su evaluacion (Mayer et al., 2001), en la actualidad se hace imprescindible la rela-
cion e influencia de la IE con otras variables capaces de mostrar la verdadera potencialidad como elemento
regulador del componente emocional (Pulido-Acosta y Herrera-Clavero, 2018).

En el ambito de profesionales que atienden a personas con discapacidad intelectual, el desarrollo de nuevas
estrategias resulté fundamental. La gestién emocional es determinante, pues las circunstancias de la activi-
dad laboral, la implicacién emocional y el contacto directo con personas que, por lo general, se encuentran
en situacion de vulnerabilidad, puede favorecer el desgaste y deterioro en el desempefio de la labor realiza-
da (Extremera et al., 2005; Vizoso-Gdémez y Arias-Gundin, 2018). Diferentes investigaciones han demostrado
como la IE favorece estados de animo optimistas, siendo un buen predictor del funcionamiento personal y
profesional de trabajadores asistenciales (Gémez-Ortiz et al., 2016; Morales-Rodriguez, 2017).

1.1. Inteligencia emocional

Desde su conceptualizacion hasta hoy, como habilidad en la gestion y uso adaptativo de las emociones pro-
pias, comprendiendo las de los demas, utilizando esa informacién de manera eficaz (Cazalla-Luna y Molero,
2018; Fernandez-Berrocal et al., 2018), regulando el comportamiento de acuerdo a la situacién (Cejudo et
al, 2016; Zych et al.,2016), se han desarrollado diferentes modelos tedricos, donde podemos destacar dos,
por su importancia y caracteristicas generales: el modelo habilidad y el modelo rasgo. El primero centra
su contenido en las destrezas que utiliza el individuo para gestionar la informacién recibida a través de las
emociones (Mayer et al., 2001). Respecto a su evaluacién, este constructo debe ser medido con pruebas de
rendimiento maximo, siendo uno de los instrumentos mas utilizados el Trait Meta-Mood Scale -TMMS- (Sa-
lovey et al., 1995). El modelo rasgo, por otro lado, conceptualiza la IE como la combinacion de habilidades
mentales y rasgos de la personalidad (Mayer et al., 2008), debiendo ser evaluado con pruebas de rendimien-
to tipico, siendo la mas utilizada la Bar-On Emotional Quotient Inventory -EQI- (Bar-On, 2006).

Si bien dichos modelos comparten aspectos basicos en su origen, como componente regulador de las
emociones (Veloso-Besio et al., 2013), también se diferencian en la forma de analizarlos, centrado el modelo
habilidad en la interaccion entre pensamiento y emocion, y el modelo rasgo en el conjunto de rasgos esta-
bles de la personalidad, motivaciones, competencias socioemocionales y habilidades cognitivas (Bar-On
y Parker, 2000), configurando una visién mas amplia sobre el modelo restringido de habilidad (Fernandez-
Berrocal y Extremera, 2006).

Desde este marco, este estudio centra su contenido en el analisis de sendas tendencias para profesionales
que atienden a personas con discapacidad intelectual entendiendo que, a partir de estudios realizados con
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anterioridad, el modo en como se conceptualice la IE esta directamente relacionado con la fundamentacion
del constructo en diferentes aspectos de la vida (Lopez-Fernandez, 2015) y su evolucién a lo largo del tiem-
po (Suria, 2017). En este sentido, numerosos trabajos relacionan altos niveles de IE con estados de animo
positivos y un mayor ajuste psicolégico en profesionales que ejercen su actividad laboral (Cejudo et al.,
2018) y disposicion al optimismo (Augusto-Landa et al., 2011). Otros estudios sostienen que bajos niveles
de IE se relacionan con desgaste laboral y sintomatologia depresiva y pesimista (Cazalla-Luna y Molero,
2016; Extremera et al., 2005; Nespereira-Campuzano y Vazquez-Campo, 2017). Igualmente se relaciona la
IE con un mayor rendimiento laboral en profesionales que ejercen su profesion en colectivos desfavorecidos,
constatando mayores puntuaciones tanto en IE habilidad como rasgo (O’Boyle et al., 2011).

1.2. Disposicion al optimismo vs. pesimismo

Otros conceptos que han ido adquiriendo relevancia en diferentes ambitos relacionados con el bienestar y
la salud emocional del individuo, son el optimismo vs. pesimismo (Knowlden et al., 2016; Vizoso-Gémez y
Arias-Gundin, 2018), relacionados con la percepcion del individuo sobre eventos futuros y siendo determi-
nantes cuando la persona se enfrenta a situaciones estresantes o acciones que ponen en riesgo su bienes-
tar (Moya-Smith, 2018).

Desde una perspectiva tedrica, tanto optimismo como pesimismo han sido analizados a partir de enfoques
diferentes (Ortiz et al., 2016). Por un lado, el modelo tedrico optimismo disposicional considera los acon-
tecimientos positivos fruto de acciones propias, haciendo extensible su recorrido en un futuro inmediato,
en todas las areas vitales. Por el contrario, el modelo atributivo optimista (Gillham et al., 2002), percibe los
acontecimientos negativos de forma externa, diferenciada, aislada y no prolongable a otras areas vitales
(Peterson y Seligman, 1984; Remor et al., 2006). La diferencia en ambos modelos reside en las atribuciones
sobre eventos pasados y futuros, positivos y negativos, asumiendo en ambos rasgos de la personalidad y
estrategias adaptativas (Cazalla-Luna y Molero, 2016; Xia et al., 2016).

Figura 1. Estilo atributivo optimismo vs. pesimismo

OPTIMISTA
Acontecimientos positivos Acontecimientos negativos
Interno Gilobal Estable Externo Local Temporal
Acontecimientos negativos Acontecimientos positivos
PESIMISTA

Fuente: elaboracién propia.
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Este estudio parte del segundo modelo, entendiendo que optimismo vs. pesimismo son simples interpre-
taciones de la realidad cotidiana (Sanin y Salanova-Soria, 2018), pudiendo diferenciar ambas variables. Si
bien la persona pesimista, al percibir efectos dafinos, evitara los diferentes retos adversos (Blas, 2016),
repercutiendo de forma negativa en el logro de objetivos (Carver y Scheier, 2014); la persona optimista, en
cambio, realizard un mayor esfuerzo para conseguir sus metas, utilizando estrategias de afrontamiento para
situaciones desequilibrantes (Cazalla-Luna y Molero, 2018).

Las evidencias disponibles, sefialan que optimismo vs. pesimismo se asocian con una mayor 0 menor
disposicion para afrontar situaciones estresantes (Carver y Scheier, 2014). Son muchos los estudios que
sefalan la disposicion al optimismo como reductor de estresores laborales (Villardefrancos et al., 2012). De
la misma forma, las personas optimistas presentan mayores niveles de |IE en el desempefio de su trabajo
(Extremera et al., 2005), siendo mas eficaces (Feldman y Kubota, 2015), presentando niveles mas bajos de
ansiedad (Pino et al., 2016).

Constatando la influencia de la IE sobre las variables optimismo vs. pesimismo en el ambito de trabaja-
dores que atienden a personas con discapacidad intelectual, aun existen pocos estudios que aborden la
relacién de estas variables para explicar el efecto de la dimensiéon emocional en el desarrollo de la actividad
laboral (Llorent y Ruiz-Calzado, 2016). Es decir, las habilidades emocionales del profesional para gestionar
situaciones complejas pueden mejorar la capacidad de afrontamiento y aumentar su optimismo (Montero
et al., 2014; Huerta-Ramirez y Rivera-Heredia, 2017). Se fundamenta que la adquisicion de competencias
emociones y una actitud optimista resultan determinantes para un mejor rendimiento y la superacioén de las
dificultades cotidianas (Cejudo et al., 2018).

A partir de estas consideraciones, en el presente trabajo se plantean tres objetivos con caracter general. En
primer lugar, analizar la existencia de correlaciones significativas entre las dimensiones de los instrumentos
de IE (EQi-C y TMMS-24), a partir de los modelos habilidad y rasgo, y disposicion al optimismo vs. pesimis-
mo (LOT-R). En segundo lugar, determinar la existencia de diferencias significativas entre cada una de las
variables de los instrumentos (TMMS-24, EQi-C y LOT-R) y las variables sociodemograficas (género y edad).
Por ultimo, predecir qué variables de la |IE son las que explican el optimismo y pesimismo de los sujetos a
estudio.

Cabe sefalar los ajustes y fiabilidad de las pruebas a través de alfa de Cronbach y coeficiente Omega (Mc-
Donald, 1999), también denominado Rho de Jéreskog (Stone et al., 2015), al trabajar la suma ponderada
de cada variable y salvar las limitaciones que podrian afectar a la varianza (Dominguez-Lara y Merino-Soto,
2015).

|
2. Método

El disefio del presente estudio desarrolla estrategias de la investigacion asociativa y descriptiva correlacio-
nal, empleando medidas de caracter transversal, comparativas y de prediccion. (Ato et al., 2013).
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2.1. Participantes

Para la realizaciéon de este estudio se selecciond una muestra de diferentes profesionales que ejercen su
actividad profesional con personas con discapacidad intelectual en la provincia de Jaén (Espafa): Agencia
de Servicios Sociales y Dependencia de la provincia de Jaén, Asociacién de Personas con Discapacidad In-
telectual AINPER de Linares, Asociacion de Familiares y Amigos de Personas con Discapacidad Intelectual
AFAMP de Bailén, Asociacion de Personas con Discapacidad de Jodar, Centro Ocupacional de Discapa-
citados de Bailén, Centro de Atencion a Minusvalidos Psiquicos CAMP de Linares, |.E.S. Medina Rivilla de
Bailén. Por sexo, los participantes (n=59) son 48 mujeres, que suponen el 81,40 % y 11 hombres 18,60 %. El
rango de edad oscila entre 19 y 57 afios, con una media de 38.59 (+10.359). Hemos empleado un muestreo
no probabilistico de tipo causal o accidental.

Se empled un muestreo no probabilistico de tipo casual o por accesibilidad (Latorre et al., 2003), consi-
derando fundamental contactar con un nimero determinado de centros y asociaciones que atienden a
personas con discapacidad intelectual y sus trabajadores, con el fin de alcanzar una muestra representativa
considerable. La muestra resulté de aquellos trabajadores que accedieron voluntariamente a responder los
diferentes cuestionarios.

2.2. Instrumentos

Para recoger informacion relevante, se han incluido dos variables sociodemogréficas relativas a género y
edad, con el propésito de obtener evidencias de la muestra y analizar la existencia de diferencias significa-
tivas en funcion de éstas. A continuacion, se detallan las caracteristicas y propiedades psicométricas de los
instrumentos de evaluacion considerados:

Trait Meta-Mood Scale-24-. Para evaluar la IE se utilizé la escala Trait Meta-Mood Scale-24 (TMMS-24), de
Fernandez-Berrocal et al. (2004), versidn original de Salovey et al. (1995), que engloba tres dimensiones
(atencion, claridad y reparacion emocional). Esta herramienta ha sido utilizada en multitud de contextos de
investigacion en Ciencias Sociales (Tolegenova et al., 2014) y de las Ciencias de la Salud (Aradilla-Herrero et
al., 2014; Lara et al., 2014; Munkholm et al., 2012). En la muestra a estudio la fiabilidad de las puntuaciones
para cada subescala es de a=.89 para atencion, a=.85 en claridad y a=.83 para reparacion, respectivamen-
te. Igualmente se informa del coeficiente Omega (w), al considerar la suma ponderada de las variables con el
propdsito de reflejar el verdadero nivel de fiabilidad. Estas son: atencién w=.80, claridad w=.86 y reparacion
w=.82.

Emotional Quotient Inventory. Para evaluar la IE se utilizé la Emotional Quotient Inventory -EQI-C- (Lépez-
Zafra et al., 2014). Es una adaptacion al espafiol (version corta) del EQ-i (Bar-On, 1997) y su versién para jo-
venes y adolescentes EQ-i: YV (Bar-On y Parker, 2000). Ofrece informacion relativa a competencias emocio-
nales y su relacién con otras variables, contando con cuatro factores (interpersonal, adaptabilidad, manejo
del estrés e intrapersonal) para el estudio de la IE, siendo los valores de la consistencia interna informados
por sus autores de a=.78, a=.75, a=.73 y a=.70 para cada sub-escala. En nuestra muestra la fiabilidad (a) de
las puntuaciones para cada sub-escala del EQi-C es de a=.74, a=0.80, a=.82 y a=.67, siendo la fiabilidad
Omega () de w=.82, ©=.69, =.83 y v=.66, respectivamente.
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Life Orientation Test Revised (LOT-R). Para evaluar la disposicién al optimismo vs. pesimismo se utilizd la
version en espafol del Life Orientation Test Revised-LOT-R- (Remor et al., 2006), escala compuesta por diez
items que miden el grado de optimismo (siempre estoy optimista sobre mi futuro) o pesimismo (nunca espe-
ro que las cosas salgan a mi manera) de los sujetos. El formato de respuesta responde a una escala de tipo
Likert de cinco puntos. Cuenta con 10 items, de los cuales 3 evaltuan el grado de positivismo del sujeto, y los
3 restantes el grado de pesimismo del mismo, siendo el resto de relleno en el cuestionario. Los participantes
sefalaran el grado de acuerdo o desacuerdo en cada afirmacion, desde 0 (muy en desacuerdo), hasta 4
(muy de acuerdo). Se estima que, a mayor valoracién, mayor optimismo disposicional (Feldman y Kubota,
2015). La consistencia interna fiabilidad (a) informada por sus autores es de a=.78; siendo la fiabilidad de
las puntuaciones en nuestro estudio de a=.56 para optimismo y a=.82 para pesimismo y la fiabilidad Omega
(w) de w=.54 para optimismo y w=.78 para pesimismo, respectivamente.

2.3. Procedimiento

El estudio se llevd a cabo obteniendo consentimiento informado de cada participante. Los sujetos fueron
debidamente informados del proceso a seguir, confidencialidad y anonimato de las informaciones recogi-
das. Cada una de las pruebas se realizdé de forma individual. Toda la informacion relativa al propdsito del
estudio fue remitida a los responsables de los centros, junto a una carta de presentacion informando de los
objetivos generales del estudio. Se entregaron los cuestionarios siguiendo los criterios establecidos, siendo
el orden siguiente; en primer lugar, el Trait Meta-Mood Scale-24 (TMMS-24), seguido por el Emotional Quo-
tient Inventory (EQIi-C), y a continuacion, el Life Orientation Test Revised (LOT-R). A pesar de optar por esta
secuencia, este orden no varia el resultado previsto.

2.4. Andlisis estadistico

A partir de los datos recogidos, se obtuvieron los estadisticos descriptivos (medias y desviaciones tipi-
cas), analizando a priori la fiabilidad de las puntuaciones de cada instrumento, consistencia interna, alfa
de Cronbach y coeficiente Omega, también conocido como Rho de Joéreskog (Stone et al., 2015) y la co-
rrelacién entre las puntuaciones resultantes en cada una de las dimensiones. A continuacion, se realizé un
andlisis de diferencias de medias en funcion del género (prueba t de Student de diferencia de medias para
pruebas independientes); para la variable edad (expresada en tres intervalos) se empledé un ANOVA. Se
verificaron en todos los casos los supuestos de independencia de datos, normalidad y bondad de ajuste a
través de la prueba de Kolmogorov-Smirnov, y también el de aditividad en el ANOVA (Gil-Pascual, 2015),
ademas de comunicar el tamafio del efecto. Finalmente, para explorar el valor predictivo de las variables IE
sobre el optimismo vs. pesimismo se realizaron dos estudios de regresion paso a paso diferenciando ambas
variables (optimismo y pesimismo), respectivamente. En todos los casos se empled un nivel de confianza
del 95 % (significacion p<.05), empleando el programa SPSS 22.0 (IBM, Chicago, IL) para obtener los resul-
tados de las pruebas indicadas con anterioridad.
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.|
3. Resultados

Los resultados obtenidos se presentan en funcion de los objetivos planteados previamente, dando continui-
dad a cada una de las respuestas de cada uno de ellos a continuacion.
3.1. Relacion entre optimismo, pesimismo e inteligencia emocional

En primer lugar, presentamos en la Tabla 1, la matriz de correlaciones, estadisticos descriptivos y la fiabili-
dad de las puntuaciones (ya sefialadas en el apartado anterior).

Tabla 1. Consistencia interna, medias, desviacion tipica y correlaciones (r de Pearson) entre las variables optimismo,
pesimismo e inteligencia emocional

Variable a ® M (DT) OPT | PES AT CL RE | INTE |ADAP | EST | INTR
OPT .56 .54 10.08(+2.18) - .26* .40 .16 49* .06 14 -.09 14
PES | .82 | .78 | 12.54(x2.47) | | - | 15 | 14 | .25* | .02 | -.13 | -.49” | .48 |
AT .89 .80 24.19(+5.95) - -10 | -.14 14 -.07 14 -.18
CL .85 .86 27.73(+5.27) - 43| 28" | 41| -24 .22
RE .83 .82 28.31(+5.58) - 32* | .40 | -.15 15
INTE 74 .82 28.08(+4.02) - 54 | -38™ | .18
ADAP .80 .69 18.37(+3.65) - -.05 | -.08
EST .82 .83 15.36(+5.72) - -.68™
INTR .67 .66 32.05(+5.88) -

Nota: (1) Media=M, Desviacion tipica=DT, Optimismo=0PT, Pesimismo=PES, Inteligencia emocional Atencién=AT, Claridad=CL, Reparacién=RE,
Inteligencia emocional Interpersonal=INTE, Adaptabilidad=ADAP, Manejo del estrés=EST, Intrapersonal=INTR. (2) *=p<.05; **=p<.01.
Fuente: elaboracién propia.

Los resultados indican que existe relacién positiva estadisticamente significativa entre las variables opti-
mismo y pesimismo (r=.26; p<.05), también entre optimismo y la variable de IE reparacién (r=.49; p<.05).
Igualmente existe relacién significativa entre las variables pesimismo e IE reparacién (r=.25; p<.05) en el
instrumento TMMS-24. Respecto a la relacion entre la variable pesimismo, encontramos diferencias signi-
ficativas con la IE manejo del estrés de manera inversa (r=-.49; p<.05) e IE intrapersonal de forma positiva
(r=.48; p<.01), en el instrumento EQI-C. Respecto a la asociacion entre las variables de IE TMMS-24 y EQI-C,
se constata la relacion positiva de la IE claridad con la IE reparacién (r=.43; p<.01), IE interpersonal (r=.28;
p<.05) e IE adaptabilidad (r=.41; p<.01). Por otro lado, encontramos diferencias significativas entre IE repa-
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racion e interpersonal (r=.32; p<.05) y adaptabilidad (r=.40; p<.05). También entre IE interpersonal y adapta-
bilidad (r=.54; p<.01) y manejo del estrés de manera inversa (r=-.38; p<.01). Por ultimo, también se constata
la relacion significativa negativa entre las sub-escalas de IE manejo del estrés e intrapersonal (r=-.68; p<.01).

3.2. Diferencias en funcién de las variables sociodemograficas

Para explorar las diferencias en relacién al género se ha empleado la prueba t de Student para muestras
independientes (véase Tabla 2). Los resultados indican que solo existen diferencias significativas entre dos
de las dimensiones de IE del instrumento EQI-C, manejo del estrés (t,,=3.60; p<.05), obteniendo una pun-
tuacion mas alta los hombres que las mujeres, y de forma inversa, la sub-escala intrapersonal (f,,=-2.46;
p<.05), siendo la valoracion mas elevada en mujeres.

Tabla 2. Diferencias de medias en funcion del género (Prueba t de Student)

. Hombres (n=11) Mujeres (n=48)
Variables M (DT) M (DT) t(s6) P Efecto (d)
OPT 11.09 (x1.70) 9.85 (x2.23) 1.723 .429 .625
PES 12.36(+2.97) 12.58 (+2.37) -.264 732 .081
AT 26.73 (+4.56) 23.60 (+6.11) 1.590 .231 .580
CL 26.91 (£4.59) 27.92 (£5.44) -.568 .499 .200
RE 29.73 (£3.25) 27.98 (+5.97) .936 .108 .360
INTER 26.09 (+3.53) 28.54 (+4.02) -1.861 .923 647
ADAP 18.27 (+3.95) 18.40 (+363) -.100 .829 .034
EST 20.45 (+8.28) 14.19 (24.27) 3.600 .001* .950
INTRA 28.27 (£7.51) 32.92 (£5.15) -2.463 .050* 722

Nota: (1) Optimismo=0PT, Pesimismo=PES, Inteligencia emocional Atencion=AT, Claridad=CL, Reparacion=RE, Inteligencia emocional
Interpersonal=INT, Adaptabilidad=ADAP, Manejo del estrés=EST, Intrapersonal=INTRA. (2) *=p<.05; **= p<.01. (3) El tamafio del efecto estadistico esta
expresado con el valor de Cohen.

Fuente: elaboracién propia.

En el resto de variables de IE EQi-C no se encontraron diferencias significativas en relacion al género (t,,<2.0;
p>.05 ns). Igualmente, no existen diferencias significativas ni en optimismo (t,,<2.0; p>.05 ns), ni pesimismo
(t,,<2.0; p>.05 ns). Tampoco en ninguna de las dimensiones del TMMS-24 hemos encontrado diferencias
significativas en relacion al género (t,,<2.0; p>.05 ns). El tamafio del efecto es pequefio en optimismo, IE
claridad y adaptabilidad (d<2), y alto en la sub-escala de IE manejo del estrés (d<8). El resto de variables
tienen un efecto mediano siguiendo los criterios clasicos de Cohen (1988).

Para analizar las diferencias en funcién de la edad se determinaron tres intervalos (19-31 afos, 26-39 afios
y +45 afos) realizandose un ANOVA (véase Tabla 3). En las dimensiones optimismo (F(2Y56)=.499; p>.05 ns)
y pesimismo (F( )=1 .007; p>.05 ns), no se encontraron diferencias significativas en relacién a la edad. En

2,56
las dimensiones de |IE de TMMS-24 tampoco se encontraron diferencias significativas (F( <2.0; p>.05 ns).

2,56)

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 129-144



Relacion entre inteligencia emocional y optimismo vs. pesimismo en trabajadores de centros para 137
personas con discapacidad intelectual

Tabla 3. Diferencias de medias en funcién de la edad (ANOVA)

Variable 19-31 ainos 32-44 ainos 45-57 ahos Fiz.s6) Efecto
M (DT) M (DT) M (DT) ’ p n?
OPT 10.00 (x1.77) 9.81 (x2.42) 10.50 (£2.35) .499 .610 .017
PES 12.65 (+2.45) 13.00 (£2.38) 11.89 (x2.58) 1.007 372 .035
AT 23.75 (+4.85) 25.24 (+6.35) 23.44 (+6.69) 513 .602 .018
CL 27.45 (£5.60) 26.43 (£5.25) 29.56 (+4.63) 1.796 175 .060
RE 28.25 (£5.76) 27.05 (+6.81) 29.83 (£3.18) 1.217 .304 .042
INTER 29.10 (+4.24) 27.65 (£3.46) 27.44 (+4.36) .978 .383 .034
ADAP 18.90 (+3.82) 17.10 (£3.49) 19.28 (£3.42) 2.119 .130 .070
EST 13.80 (+4.84) 15.00 (+4.31) 17.50 (£7.46) 2.125 129 .071
INTRA 32.45 (£5.37) 32.86 (+5.25) 30.67 (+7.08) .735 484 .026

Nota: (1) Optimismo=0PT, Pesimismo=PES, Inteligencia emocional Atencion=AT, Claridad=CL, Reparacion=RE, Inteligencia emocional
Interpersonal=INTER, Adaptabilidad=ADAP, Manejo del estrés=EST, Intrapersonal=INTRA. (2) *=p<.05; **= p<.01. (3) El tamafo del efecto estadistico
esta expresado con el valor Eta cuadrado(r?).

Fuente: elaboracién propia.

En las variables IE EQIi-C, tampoco se han encontrado diferencias significativas con la edad (F(2’56)<2.0;
p>.05 ns). La prueba HSD de Tukey informa de diferencias significativas entre los participantes de entre 32-
44 anhos y los de mayores de 45 afos, a favor de los de mas edad, siendo el tamafio del efecto pequefio en
todos los casos (n?).

3.3. Estudio de regresién

Con el propésito de analizar las variables que predicen optimismo vs. pesimismo (LOT-R) consideradas
como variables criterio, se han realizado dos analisis de regresion lineal a través del método pasos suce-
sivos. Se establecieron como variables predictoras cada una de las dimensiones de la IE del TMMS-24
(atencion, claridad y reparacion), EQi-C (interpersonal, adaptabilidad, manejo del estrés e intrapersonal)
respectivamente asegurando, en primera instancia, que no existiese ningun problema de multicolinealidad
(valores de tolerancia <.20; FI/V>4.00).

El resumen del modelo para la variable optimismo (véase Tabla 4), indica que sélo queda incluida la di-
mensién de IE reparacién (RE) del instrumento TMMS-24 quedando excluidas el resto de las sub-escalas
(atencion -A- y claridad -C-) y las cuatro dimensiones de IE del instrumento EQIi-C (interpersonal -INT-,
adaptabilidad -ADAP-, manejo del estrés-EST- e intrapersonal -INTR-).

La dimensiodn incluida en la regresion explica un 24,1 % de la varianza (R=.491; R corregida=.241; F=18.137
p<.05), existiendo un valor de t significativo, siendo la mejor variable predictora del optimismo.
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Tabla 4. Analisis de regresion lineal (pasos sucesivos), variable criterio: optimismo
. 4 .

Va_rlal?le R R? R ) F Varl_ables Beta "

criterio Corregida predictoras
491 241 .228 18.137
Optimismo
RE 192 4.259**

Nota: (1) Optimismo=0PT, Inteligencia emocional Atencion=A, Claridad=CL, Reparacién=RE, Inteligencia emocional Interpersonal=INTER,
Adaptabilidad=ADAP, Manejo del estrés=EST, Intrapersonal=INTRA. (2) **=p<.01.

Fuente: elaboracién propia.

De igual forma, el resumen del modelo para la variable pesimismo (véase Tabla 5), indica que sélo queda
incluida la dimension de IE manejo del estrés (EST) del instrumento EQi-C quedando excluidas el resto de
las sub-escalas (interpersonal -INT-, adaptabilidad -ADAP-, e intrapersonal -INTRA-) y las tres dimensiones

de IE del instrumento TMMS-24 (atencion -AT-, claridad -CL- y reparacion -RE-).

Tabla 5. Analisis de regresion lineal (pasos sucesivos), variable criterio: pesimismo

. 2 .
Va_r:al?le R R2 R ) F Varl_ables Beta "
criterio Corregida predictoras
494 244 .231 18.418
Pesimismo
EST 214 4.292**

Nota: (1) Pesimismo=PES, Inteligencia emocional Atencién=AT, Claridad=CL, Reparacién=RE, Inteligencia emocional Interpersonal=INTER,

Adaptabilidad=ADAP, Manejo del estrés=EST, Intrapersonal=INTRA. (2) **=p<.01.

Fuente: elaboracién propia.

La dimension incluida en la regresion explica un 24,4 % de la varianza (R=.494; R corregida=.244; F=18.418

p<.05), existiendo un valor de t significativo, siendo la mejor variable predictora del pesimismo.

4. Discusion

En el presente trabajo se analiz6 la relacion entre las dimensiones de IE para el modelo habilidad (atencion,
claridad y reparacion), las dimensiones de IE para el modelo rasgo (interpersonal, adaptabilidad, manejo del
estrés e intrapersonal) y optimismo vs. pesimismo, diferenciando ambos conceptos, en profesionales que
ejercen su actividad laboral con personas con discapacidad intelectual.

A priori se verifico la fiabilidad (consistencia interna) de cada uno de los instrumentos a través del célculo
alfa de Cronbach, por ser el mas utilizado, y posteriormente el coeficiente Omega, considerando que las
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limitaciones del primero podrian afectar a la proporcién de la varianza (Dominguez-Lara y Merino-Soto,
2015). El coeficiente Omega trabaja con la suma ponderada de las variables, haciendo mas fiable su célculo.
En relacion con el primer objetivo, los resultados encontrados evidenciaron diferencias significativas entre
las variables optimismo vs. pesimismo. Se constata la validez psicométrica del instrumento LOT-R para me-
dir las dos variables de forma independiente (Xia et al., 2016). Estos datos replican otros estudios que sos-
tienen que las variables optimismo vs. pesimismo no son términos antagénicos, sino extremos del mismo
constructo con efecto diferente (Sanin y Salanova-Soria, 2018). De igual forma, existe relacion significativa
entre IE (reparacion) y optimismo vs. pesimismo, coincidiendo con otros trabajos que mantienen que las
personas que son capaces de sobreponerse o no, a situaciones adversas, alcanzan un mayor o menor nivel
de bienestar psicoldgico (Cejudo et al.,2016). Ademas, los resultados muestran la relacion entre IE (manejo
del estrés intrapersonal) y pesimismo. Los efectos del estrés psicoldgico tienen consecuencias diferentes
en funcién del factor moderador, mas optimista o pesimista (Carver y Scheier, 2014; Ortiz et al., 2016). Esta
distancia queda justificada en relacion con el esfuerzo que realizan las personas por lograr sus objetivos
cuando perciben que son alcanzables (Nespereira-Campuzano y Vazquez-Campo, 2017).

Al analizar la concordancia entre IE en el modelo habilidad y rasgo, se constata la relacion entre alguna de
las variables del instrumento TMMS-24 (claridad y reparacion) y las variables del instrumento EQI-C (inter-
personal, adaptabilidad y manejo del estrés), coincidimos con los hallazgos obtenidos por otros autores que
sostienen que la variable atencién no correlaciona con ninguna sub-escala de IE (Cazalla-Luna y Molero,
2016; Extremera et al, 2005). Es necesario sefialar que las personas que muestran mas claridad respecto
a la gestion de sus emociones son capaces de adaptarse y manejar situaciones estresantes y, por tanto,
alcanzar un mayor bienestar (Cejudo et al., 2016).

En cuanto al segundo objetivo, determinar la relacién en optimismo vs. pesimismo con la variable socio-
demografica género, no se encuentran diferencias significativas, situando a los hombres con puntuaciones
mas altas en optimismo y a las mujeres en pesimismo. Estos resultados coinciden con otros autores que
mantienen mayores indices de optimismo en mujeres en el entorno laboral (Giménez, 2005). Puede ser que
los resultados vengan condicionados por el mayor numero de mujeres de la muestra, lo cual dificultaria la
validez de la evidencia resultante (Llorent y Ruiz-Calzado, 2016).

Por otra parte, cabe destacar la relacion de la IE en el instrumento EQIi-C con género, siendo las mujeres las
que presentaron mayores niveles de |E (intrapersonal). Datos que coinciden con otros estudios que sostie-
nen que las mujeres obtienen valores mas altos en aspectos relacionados con la comprension y expresion
de las emociones (Fernandez-Berrocal et al., 2018; Lépez-Zafra et al., 2014). Sin embargo, los hombres
obtienen puntuaciones mas elevadas en IE (manejo del estrés). Estos datos corroboran otros estudios que
evidencian una mayor regulacidon emocional ante situaciones adversas por parte de los hombres (Cazalla-
Luna y Molero, 2018).

Respecto a la relacion entre |IE y la variable sociodemografica edad, se constata no encontrar diferencias
significativas, siendo los mas optimistas los sujetos de mas edad, circunstancia paralela en el pesimismo.
El contacto directo en profesiones asistenciales influye de manera significativa en la pérdida de perspectiva
y despersonalizacién dentro del ambito laboral (Llorent y Ruiz-Calzado, 2016). A medida que aumenta la
edad, este estado aumenta progresivamente (Pulido-Acosta y Herrera-Clavero, 2018).
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Tampoco existe relacion en las variables de |IE habilidad y rasgo con la edad, siendo los sujetos de mas
edad los que puntian mas alto. Puede ser que los profesionales de mas de 45 afios hayan adquirido las
competencias y herramientas necesarias para un buen desarrollo en su actividad profesional. Sin embargo,
otros estudios contradicen esta circunstancia, constatando el desgaste producido por los afos (Llorent y
Ruiz-Calzado, 2016), puntualizando que la IE adquirida evoluciona con el paso del tiempo (Suria, 2017).

Con respecto al tercer objetivo, predecir que variables de la IE son las que explican el optimismo vs. pe-
simismo de los sujetos a estudio, los resultados evidencian que la variable de IE (reparacion) entr6 en el
modelo de regresion para explicar la disposicion al optimismo. El analisis de regresion multiple realizado
explicd un 24,1 % de la variabilidad. Para explicar qué variables de IE predijeron la disposicion al pesimismo,
los resultados reflejaron que la variable de IE (manejo del estrés) entré en el modelo de regresion explicando
el 24,4 % de la varianza. Es decir, las personas que son capaces de gestionar y regular sus estados emocio-
nales tienen un mayor bienestar, presentando una tendencia mas optimista sobre eventos futuros (Cejudo
et al., 2018; Moya-Smith, 2018). Por el contrario, las personas pesimistas tienen dificultades para afrontar el
estrés de manera adecuada (Carver y Scheier, 2014). Este dato es relevante porque pone de manifiesto el
valor de la |IE para modular los niveles de optimismo vs. pesimismo del individuo en situaciones adversas,
facilitando el impacto sobre una situacién desfavorable con estrategias emocionales adecuadas.

En conclusion, los resultados obtenidos determinan la necesidad de incluir programas de IE en centros asis-
tenciales para personas con discapacidad intelectual. Potenciar la adquisicién de competencias emociona-
les en los profesionales repercutira de manera significativa en un buen desarrollo de la labor, incrementando
los niveles de eficacia, circunstancia fundamental si tenemos en cuenta la repercusion de las acciones en
colectivos con caracteristicas diferenciadas.

No obstante, hay que mencionar algunas limitaciones en este trabajo. En primer lugar, el hecho de trabajar
con una muestra pequefia y en un contexto transversal, minimiza la posibilidad de generalizar resultados.
Seria necesario replicar este modelo en contextos longitudinales, con el propésito de evaluar la IE en la
prediccion de optimismo vs. pesimismo. En segundo lugar, la proporcion entre mujeres y hombres no es
equilibrada en nuestra muestra (81,40 % mujeres y 18,60 % hombres), pudiendo resultar contradictorios los
datos por género. Por Ultimo, se deberia concretar la relaciéon entre IE habilidad y rasgo en cada uno de los
items con el fin de evidenciar la concordancia entre instrumentos.

A pesar de las limitaciones expuestas, este trabajo aporta datos relevantes sobre las relaciones entre IE
habilidad y rasgo con optimismo vs. pesimismo en profesionales que atienden a personas con discapacidad
intelectual, contribuyendo de manera fehaciente al disefio y desarrollo de nuevas estrategias para la preven-
cion del agotamiento y desgaste profesional, siendo su proyeccion necesaria al colectivo de personas con
discapacidad intelectual a cargo.

De igual forma, aunque se calcul6 la fiabilidad y consistencia interna en los instrumentos empleados, se

sugiere llevar a cabo el empleo poco utilizado del coeficiente Omega para futuras investigaciones, con el
propdsito de obtener una medida mas precisa.
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Empoderamiento y relacion con la
satisfaccion laboral en personas con

movilidad reducida

Empowerment and its relationship with job satisfaction in people with

reduced mobility

Resumen

En este estudio se explora la posible asociacién entre diferentes perfiles de empo-
deramiento y la satisfaccion laboral de una muestra de trabajadores con movilidad
reducida. La Escala de Satisfaccion Laboral General (1979) y la Escala de Empode-
ramiento (1997), fueron administradas a 67 trabajadores con movilidad reducida,
con edades comprendidas entre 26 y 52 afios (M=31,22, D.T.= 1,35). Los resultados
indicaron que los participantes presentaron niveles moderados de satisfaccion la-
boral, observandose que los trabajadores con mayor nivel de empoderamiento indi-
caron mayor satisfaccién laboral. Asimismo, el indice de correlacién mostré una alta
asociacion entre satisfaccion laboral y empoderamiento. Esto sugiere que el con-
texto laboral es uno de los ambitos prioritarios para fomentar el empoderamiento
de los trabajadores con movilidad reducida y con ello mejorar su bienestar laboral.

Palabras clave
Discapacidad, integracion laboral, fortaleza, calidad de vida.

Abstract

The present study is aimed to analyse the possible association between different
profiles of empowerment and job satisfaction by using a sample of workers with
reduced mobility. The Overall Job Satisfaction Scale (1979) and the Empowerment
Scale (1997) were administered to 67 people with reduced mobility, between 26 to
52 years of age (M= 31.22; SD= 1.35). Results showed moderated levels of job sa-
tisfaction among participants, and that such satisfaction was even higher in workers
with a high level of empowerment. Likewise, the correlation index showed a high as-
sociation between job satisfaction and empowerment. This suggests that the labour
context is one of the priority areas to promote the empowerment of workers with
reduced mobility, and therefore, to improve their work well-being.
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1. Introduccién

En los Uultimos afios, el interés por fomentar la insercion laboral de las personas con discapacidad se ha
incrementado desde diferentes ambitos. Segun indica el informe de la OCDE (2010), ha habido un cambio
sustancial laboral en este sector, ya que ha pasado de utilizar politicas pasivas basadas en el subsidio y las
pensiones, a una situacién donde el objetivo, es buscar la mayor estabilidad del colectivo con discapacidad
dentro del mercado laboral (Flores et al., 2011; Sa-Fernandes et al., 2018), debiéndose esto, en gran parte,
a la implicacion de la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT 2013), que aprobd convenios y recomen-
daciones a través de la promocién de las normas laborales, actividades de sensibilizacion y estrategias de
inclusion en programas sobre la formacioén y el empleo con el objetivo de lograr el respeto a la igualdad de
oportunidades, la inclusién e integracion social, el derecho al trabajo y las condiciones laborales dignas y
satisfactorias una vez que este colectivo se encuentra ejerciendo sus labores (Flores et al., 2011; Kocman y
Weber, 2018; Pallisera y Rius, 2007).

En este sentido, si bien es importante lograr que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de
optar por un empleo, es fundamental que sus condiciones laborales sean igual de satisfactorias que las del
resto de trabajadores (Alcover de la Hera y Pérez Torres, 2011; Dura y Salaberria, 2011).

Uno de los indicadores mas relevantes estudiados en el contexto laboral en trabajadores con discapacidad
es la satisfaccion laboral. Este constructo ha sido definido por diferentes autores como la respuesta eva-
luativa, afectiva y conductual hacia el trabajo que se desempefia (Pecino-Medina et al., 2015; Veloso-Besio
etal., 2015).

Por su parte, Judgel et al. (2012) intentan dar un sentido mas exacto a la definicion y consideran otros
aspectos mas concretos del trabajo, como puede ser la retribucion, el trato y fundamentalmente, el apoyo
social ofrecido por los comparieros, de la organizacién, de la empresa, etc.

En este sentido, la evidencia empirica sobre la satisfaccion laboral en trabajadores con discapacidad incide
en que las principales fuentes de apoyo social en el contexto laboral, pueden ser los supervisores (Beehr et
al., 2000), los companeros de trabajo (Kocman y Weber, 2018), asi como la organizacion (Flores et al., 2010).

Entre las formas de apoyo mas valoradas por este colectivo de trabajadores destacan el instrumental (por
ejemplo, el ayudar en el cumplimiento de las tareas) y el emocional, como pueden ser los comportamientos
de empatia, cuidado y escucha (Beehr et al., 2000). Del mismo modo, el apoyo organizacional que perciben
los trabajadores les permite que valoren la ayuda que les ofrece la organizacion, la forma como se aprecia su
contribucion a las metas y el cuidado que le ofrece la empresa (Eisenberger, et al., 2001). La literatura sobre
calidad de vida de las personas con discapacidad e incorporacion laboral sefialan que el apoyo organiza-
cional influye sobre el compromiso y el bienestar de los empleados (Kocman y Weber, 2018; Riafio-Galan
et al., 2016). Esto se debe a que favorece el sentido de reciprocidad, satisface las necesidades sociales de
autoestima, afiliacion e identidad social que hace sentir a los trabajadores como una parte importante de la
organizacion (Eisenberger, et al., 2001; Riafio-Galan et al., 2016). A su vez, esto se relacionaria con el apego
que percibe el trabajador por la organizacion, puesto que favorece un mayor compromiso en el que se asu-
men como propios los logros y, por tanto, con una mayor satisfaccion laboral (Rhoades y Eisenberger, 2002).
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En relacién a esto, otros autores como Moreno et al. (2009) o Peralta et al. (2016), conceptualizan la sa-
tisfaccion laboral como una actitud que asume la persona ante su trabajo y que se refleja en actitudes,
sentimientos, estados de animo y comportamientos en relacion a su actividad laboral, por lo que en esta
definicion, ademas de las variables externas a la persona (condiciones del trabajo, apoyos, entorno laboral
etc.,), cobran relevancia otras variables de la personalidad como por ejemplo, la inteligencia emocional,
estilos de afrontamiento, etc., (Peralta et al., 2016).

Una de las variables que esta cobrando un papel importante en la calidad de vida de las personas con dis-
capacidad es el empoderamiento (Rappaport, 1984). Literalmente, puede ser traducido como “empoderar”,
es decir, dar poder, dotar de poder, pero el término empowerment se traduce generalmente, no como empo-
derar, sino como potenciacion o fortalecimiento (Musitu y Buelga, 2004). Asi, este concepto, hace referencia
al potencial de cada persona para alcanzar objetivos y metas definidos por ellas mismas, abordando de este
modo la vida, en términos de oportunidades personales y sociales (Rappaport, 1984; Zimmerman, 2000).

En este sentido, en el documento del Programa de Las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) pre-
sentado en la Conferencia Internacional para el Desarrollo Humano (1997), se observa el empoderamiento
como el proceso mediante el cual los individuos obtienen control de sus decisiones y acciones relacionadas
con su salud; expresan sus necesidades y se movilizan para obtener mayor accion politica, social y cultural
para responder a dichas necesidades, a la vez que se involucran en la toma de decisiones para el mejora-
miento de su salud y la de la comunidad. Por tanto, el empoderamiento se asocia en primer lugar, con el
poder, cambiando las relaciones de poder en favor de aquellos que con anterioridad tenian escasa auto-
ridad sobre sus propias vidas, reflejandose en este caso el poder como capacidad humana, que permite,
una mayor autoestima y un proceso de transformacion de la propia conciencia puede vencer multitud de
barreras (Navarro-Pérez y Martinez-Mufioz, 2014).

A partir de esta descripcion, la literatura sobre este constructo (Albrecht et al., 2001; Barnes et al., 1997;
Bejerholm y Bjérkman, 2011; Segado, 2011); por citar algunos de los mas representativos), esta de acuerdo
en sefalar que el empoderamiento no es un proceso lineal, con un principio y un fin claramente definido
y comun para todos los individuos, sino que es un proceso que se experimenta de manera diferenciada y
de alguna manera Unica por cada individuo, y se define y desarrolla en funcién de la historia personal y del
contexto, por tanto, puede ocurrir por efectos de experiencias diversas, tales como procesos educativos,
organizativos, laborales, etc. Es en este contexto, en el laboral y oganizacional, en el que empoderamiento
incluye un compendio de procesos y estructuras que incrementan la participacion de sus miembros y mejo-
ran el logro de resultados para la organizacion (Rico-Picé et al., 2016). Del mismo modo, a nivel comunitario
este constructo se puede relacionar con la identificacion organizacional como un mediador de influencia,
conformada por componentes cognitivos y emocionales (Koberg et al., 1999). Estos hacen referencia a
compartir intereses, caracteristicas esenciales y sentimientos positivos, principalmente. Asi pues, se ha vis-
to que los antecedentes del empoderamiento, como la percepcion de respaldo por parte de la organizacion
que tiene el trabajador o la confianza en el supervisor, hacen también que la persona sienta un mayor nivel
de identificacién grupal. Finalmente, también se ha visto relacionada con algunas de las consecuencias que
se le atribuyen al empoderamiento, por ejemplo, una correlacién positiva con la satisfaccion y el compromi-
so organizacional y de todos los trabajadores (Rios Manriquez et al., 2010).

En este sentido, el estudio sobre el empoderamiento, ha sido utilizado en diversas disciplinas con el pro-
posito de comprender y fomentar la integraciéon de colectivos en desventaja o vulnerabilidad social, como
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en minorias étnicas (Bertely, 2003; Weissenberg, 1999), en mujeres (Gallway y Bernasek, 2004; Roger et al.,
2011), y en personas con discapacidad (Saavedra y Villalta, 2008; Suria, 2017).Si se tiene en cuenta la difi-
cultad de insercion laboral de las personas con discapacidad (Baldridge y Swift, 2013), y posteriormente, los
diferentes obstaculos a los que se pueden ver sometidos estos trabajadores en el dia a dia de su desarrollo
profesional, como por ejemplo, bajo apoyo social, elevadas demandas psicoldgicas, alta inseguridad laboral
0 poca capacidad de decision (Moore et al., 2011), es cuando cobra sentido el empoderamiento, pues ello
puede permitir potenciar la autodeterminacion, la autonomia, la toma de decisiones y, en general, la calidad
de vida (Alcover et al., 2017).

Al atender a la literatura sobre el empoderamiento y su relacion con la satisfaccion laboral y aunque si se
ha estudiado la relacion de la satisfaccion laboral con otras variables influyentes, como por ejemplo la inte-
ligencia emocional (Landa et al., 2006), el engagement (Duran et al., 2005), o el liderazgo (Cuadra y Veloso,
2007), desde este estudio no se han encontrado trabajos que analicen la relacion de estos dos constructos
en personas con diversidad funcional, y concretamente en trabajadores con movilidad reducida.

Por tanto, en este estudio se pretende examinar la posible asociacion entre diferentes perfiles de empo-
deramiento y la satisfaccion laboral de una muestra de trabajadores con movilidad reducida, a la vez que
comprobar que otras variables relacionadas con el perfil sociodemografico y laboral de los trabajadores
influyen en el nivel de satisfaccién laboral de este colectivo de trabajadores. Este objetivo se desglosa en
los siguientes objetivos especificos:

1. El primer objetivo examina el perfil (alto/medio/bajo) de empoderamiento en una muestra de trabajado-
res con movilidad reducida. En este sentido esperamos que:
H1. Existan diferentes perfiles de empoderamiento entre la muestra de trabajadores.

2. El siguiente objetivo, examina si existen diferencias estadisticamente significativas en la satisfaccion la-
boral en funcion de los perfiles de empoderamiento de los participantes obtenidos en el primer objetivo.
En concreto, esperamos que:
H.2. Existan diferencias estadisticamente significativas en el nivel de satisfaccion laboral, observandose
mayores niveles de satisfaccion laboral en el grupo con puntuaciones elevadas en empoderamiento.

3. Finalmente, el Ultimo objetivo explora si existe asociacion entre la satisfaccion laboral y el perfil socio-
demogréfico (sexo, edad, grado de discapacidad) y laboral (tipo de trabajo, de contrato y antigiedad
laboral) de los trabajadores. Asi, esperamos que:

H3. Exista relacion entre la satisfaccion laboral y el perfil sociodemografico y laboral de los participantes.

.|
2. Método

2.1. Participantes

Se trata de un disefio transversal conformado por una muestra intencional -por motivos de accesibilidad-
de personas con movilidad reducida de la asociacion de ASPAYM (Asociacion de Parapléjicos y Personas
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con Gran Discapacidad Fisica) en la Comunidad Valenciana, formada por 900 socios. La poblacion elegible
estuvo constituida inicialmente por los 142 socios mayores de 18 afios con movilidad reducida que acudian
a alguna de las reuniones convocadas peridédicamente por la asociacion. De ellos, 92 socios (la muestra final

de estudio), se encontraban en situacion laboral activa, ocupando empleos de modalidad ordinaria, siendo
67 de estos los que accedieron a participar tras asistir a las reuniones presenciales en las que desde la in-
vestigacion. Las caracteristicas sociodemograficas de la composicién de la muestra se indican en la tabla 1:

Tabla 1. Perfil sociodemografico

Fuente: elaboracién propia.

Perfil sociodemografico N %
Mujer 23 34,3
Sexo
Varén 44 65,7
Entre 26 y 35 33 49,3
Edad Entre 36 y 45 18 26,9
Mas de 45 16 23,9
Mas del 75 % 27 40,3
Grado de discapacidad Entre 25y 50 % 20 29,9
Entre 51y 75% 20 29,9
Alimentacion 26 38,8
Confeccion 14 20,9
Tipo de trabajo
Hosteleria 11 16,4
Limpieza 16 23,9
Interino 19 28,4
Tipo de contrato Temporal 21 31,3
Fijo 27 40,3
Menos de 5 afos 14 20,9
Antigliedad laboral Entre 5y 10 afios 32 47,8
Mas de 10 afios 21 31,3
Total 67 100,0

2.2. Instrumentos

e Escala de empoderamiento de Rogers et al. (1997). La escala esta formada por un total de 28 items, con
respuesta tipo Likert de 4 puntos (0O=nada de acuerdo, 3=muy de acuerdo). La informacién solicitada
recoge aspectos en relacion a la percepcion del propio participante en funcién de la capacidad para la

toma de decisiones (. “Enfadarse por algo nunca sirve de ayuda”, “Soy capaz de hacer cosas tan bien
como la mayoria” 6 “Tengo una actitud positiva acerca de mi mismo/a“). La puntuaciéon maxima es de
84 puntos, no obstante, para establecer una medida de corte se siguio el criterio de San Martin y Pardo
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(1989), concretandose tres niveles, separandolos en tres terciles. (nivel bajo= de 0 a 27, nivel medio= de
28 a 56 y nivel alto= de 57 a 84). Se eligi6 esta escala siguiendo varios criterios: por su facil aplicacion,
por estar validado para poblacion joven y adulta y finalmente, por las propiedades psicomeétricas que
muestra la version original (Rogers et al., 1997). Asi, el estudio original indicé una fiabilidad del 86 %
(@=,86). Del mismo modo, la validez de la escala original mostré una varianza explicada del 53,9 %,
quedando definido por cinco factores: Autoestima-Autoeficacia (explica el 24,5 % de la varianza total);
Poder/Impotencia (explica el 12,4 % de la varianza total); Autonomia (explica el 7,6 % de la varianza
total); Optimismo-Control sobre el futuro (explica el 5,4 % de la varianza total); Ira apropiada (explica el
4% de la varianza total).

e Para medir Satisfaccion Laboral se utilizé la Escala de Satisfaccion Laboral General, desarrollada por
Warr et al., (1979) y traducida y adaptada al espafiol por Pérez-Bilbao y Fidalgo (1995). Esta es-
cala es aditiva, en la cual la puntuacion total se obtiene de la suma de los posicionamientos de encues-
tado en cada uno de los quince items, asignando un valor de 1 a Muy insatisfecho y correlativamente
hasta asignar un valor de 7 a Muy Satisfecho (gj.: “Condiciones fisicas del trabajo!, “Compafieros” 6
“Posibilidades de promocionar”). De este modo, tal como queda establecido por los autores de la es-
cala, la puntuacion total del instrumento oscila entre 15 y 105, de manera que una mayor puntuacion
refleja una mayor satisfaccion general. A su vez, la escala queda dividida en tres rangos, indicandose
una satisfaccion laboral baja las puntuaciones inferiores a 45; de 45 a 74 satisfaccion mediay de 75 a
105 satisfaccion elevada.

Este instrumento fue creado a partir de detectarse la necesidad de escalas cortas y robustas que pudie-
ran ser facilmente completadas por todo tipo de trabajador con independencia de su formacion. Se ha
escogido este instrumento por ser breve (requiere aproximadamente 15 minutos su cumplimentacion),
especifico (mide asercién y/o habilidades sociales), construido, validado vy tipificado para poblacion
espafola y con unas adecuadas propiedades psicométricas (validez y fiabilidad). La fiabilidad obtenida
por sus autores (Warr et al., 1979), y estimada a través del indicador alfa de Cronbach, va desde .85
a .88. Esta escala ha sido utilizada previamente en estudios de este pais, contando con propiedades
psicométricas adecuadas de validez estructural y fiabilidad (Cuadra y Veloso, 2007).

2.3. Procedimiento

La seleccion de la muestra de trabajadores fue por conveniencia. Asi, se acudi6 a la asociacion ASPAYM
CV, destinada al colectivo de personas con movilidad reducida. El contacto inicial fue con los directivos de
la asociacion, a ellos se le explico el estudio y nos invitaron a acudir a sus reuniones presenciales para expli-
carles directamente a los socios el objetivo del estudio y proponerles su participacion voluntaria en el estu-
dio. Los cuestionarios utilizados para recabar la informacion se administraron a través de un enlace creado
en la plataforma Google, el cual fue creado especificamente para el estudio, los participantes otorgaron su
consentimiento por escrito. La aplicacion del cuestionario se adapto a las condiciones de cada participante.
El tiempo estimado de aplicacién fue aproximadamente de 15 minutos. La recogida de datos se llevé a cabo
entre marzo del 2016 y enero del 2017.
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2.4. Andlisis estadistico

Para definir los perfiles de empoderamiento se siguid el criterio de concretar tres niveles, separandolos
en tres terciles (San Martin y Pardo, 1989). Para comprobar si existian diferencias a nivel estadisticamente
significativo se utilizé la prueba no paramétrica de Kruskal Wallis. Posteriormente los contrastes post hoc
se realizaron con la prueba U de Mann-Whitney, y el ajuste de Bonferroni. Se emplearon pruebas no para-
métricas por el reducido nimero de participantes y porque las variables no cumplian el supuesto de homo-
cedasticidad de varianza.

Finalmente, con el objetivo de deslindar la asociacién de la satisfaccién laboral con las variables indepen-
dientes posiblemente relacionadas (grado de discapacidad, sexo, edad, tipo de trabajo, tipo de contrato,
antigliedad laboral y empoderamiento), se calculd el coeficiente de correlacién de Spearman. Los datos se
analizaron por medio del paquete estadistico SPSS versién 20.0.

.|
3. Resultados

Objetivo 1. Examinar el perfil (alto/medio/bajo) de empoderamiento en una muestra de trabajadores con
discapacidad motora.

Se conformaron 3 grupos de trabajadores en funcién de su nivel de empoderamiento, un grupo formado por
28 participantes (41,8 %), con bajos niveles de empoderamiento (Grupo 1), un grupo con empoderamiento
medio (Grupo 2) formado por 21 participantes (31,3 %), y un tercer grupo con alto empoderamiento (Grupo
3), conformado por 18 trabajadores (26,9 %).

Figura 1. Perfiles de empoderamiento

41,8

26,9

Nivel bajo Nivel medio Nivel elevado

Fuente: elaboracién propia.
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2.- Segundo objetivo, examinar si existen diferencias estadisticamente significativas en la satisfaccion
laboral en funcion de los perfiles de empoderamiento de los participantes.

En general, se observé que los participantes presentaron niveles medios de satisfaccion laboral en la escala
global. Sin embargo, al atender a las puntuaciones medias de la escala total en funcién de los tres perfiles
de empoderamiento obtenidos en el objetivo 1 esto es, bajo, medio y elevado, se observaron diferencias
estadisticamente significativas en los tres perfiles [XZ(Q, neer) = 36,62, p < ,001], encontrandose que el Grupo
3 indico indices medios superiores al Grupo 2 y al Grupo 1. Asimismo, el Grupo 2 mostrd puntuaciones

medias mas elevadas que el Grupo 1.

Tabla 2. Diferencias inter-grupo de los perfiles de empoderamiento en satisfaccion laboral

. . Sig. Estadistica
Perfil de empoderamiento N M D.T. 22 (2, 67)
Nivel bajo 28 38,14 9,38
Nivel medio 21 48,66 9,17

36,62™*
Nivel elevado 18 72,50 15,48
Total 67 50,67 17,92

Prueba de Kruskal Wallis

Fuente: elaboracién propia.

3. Tercer objetivo averigua la relacion entre satisfaccion laboral y el perfil sociodemografico de los
trabajadores (sexo, edad y grado de discapacidad), asi como entre satisfaccion laboral y perfil laboral (tipo
de trabajo, tipo de contrato y antigliedad laboral).

En referencia a la relacion entre satisfaccion laboral y el perfil de los participantes (Tabla 3), los resultados
indicaron una asociacién positiva entre la edad de los trabajadores y la satisfaccion laboral (49,2 %). Del
mismo modo, al examinar la relacidn entre satisfaccion laboral y variables laborales, se encontré relacion
positiva entre tipo de trabajo y satisfaccion laboral (41,2 %) y de ésta con la antigliedad laboral (47,6 %).

Tabla 3. Coeficiente de correlacion entre satisfaccion laboral y perfil sociodemografico y laboral

Edad Sexo Grado discapacidad

| Satisfaccion laboral ,492** ,122 ,137
Tipo trabajo Tipo contrato Antigliedad laboral

| Satisfaccion laboral .15 ,412** ,476**

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral)

Fuente: elaboracién propia.
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.|
4. Discusion

En general, los resultados de la escala reflejan que el grado de empoderamiento de la mayoria de los parti-
cipantes se encuentra moderadamente alto. Estos resultados respaldan los obtenidos por otros autores que
encontraron asociacién entre personas con discapacidad y niveles elevados de empoderamiento, obser-
vandose en la mayoria, un alto nivel de autoeficacia y sentimientos de control de sus vidas (Corrigan, 2002;
Corrigan y Gelb, 2006; Suria, 2017). Esto facilitara en gran medida su satisfaccion en general, reflejandose
por tanto en el ambito laboral.

Estos resultados confirman la primera hipétesis y respalda los resultados del siguiente objetivo, explorar si
existen diferencias en la satisfaccién laboral segun el perfil de empoderamiento de los trabajadores. Asi,
se observa que el perfil de trabajadores que punttan alto en su nivel de satisfaccion laboral es el del grupo
de trabajadores con puntuaciones elevadas en empoderamiento. Esto indica que se cumple la segunda
hipotesis del estudio, existen diferencias estadisticamente significativas en el nivel de satisfaccion laboral,
observandose mayores niveles de satisfaccion laboral en el grupo de alto empoderamiento. Esto confirma
la segunda hipétesis del estudio. Sin embargo, nuestros resultados se verian parcialmente respaldados con
otros estudios. Asi, en diferentes estudios se ha encontrado un nivel de satisfaccién con el trabajo medio-
alto en trabajadores con discapacidad (Flores et al., 2010b) del mismo modo, Hansen y Nielsen (2008),
también se obtienen resultados de alta satisfaccion en personas con discapacidad, en comparacion con
personas sin discapacidad. En todos ellos, parece que el motor para experimentar satisfaccion laboral es el
mero hecho de obtener un empleo (Cuadra y Veloso, 2007) y no como resultado de su bienestar respecto a
otras dimensiones laborales y personales.

En este sentido, nuestros resultados reflejan que es el grupo con empoderamiento el que resalta por sus ele-
vadas puntuaciones en satisfaccion laboral, por tanto, seria necesario un nivel adecuado de esta capacidad
para la satisfaccién laboral. Asi, en las lineas anteriores se ha definido que el empoderamiento se asociaria
con un cambio en las relaciones de poder que permitiria una mayor autoestima y un proceso de transforma-
cion de la propia conciencia para vencer multitud de barreras (Navarro-Pérez y Martinez-Munoz, 2014). Al
tiempo incluye un compendio de procesos y estructuras que incrementan la participacion de sus miembros
y mejoran el logro de resultados para la organizacion (Rico-Pico et al., 2016) asi como para compartir inte-
reses y sentimientos positivos que favorecen que la persona sienta un mayor nivel de identificacion grupal y
personal, lo que conllevaria a una satisfaccion en sus actividades diarias y por tanto en el contexto laboral.

Con respecto a los resultados del tercer objetivo, analizar la relacion entre la satisfaccion laboral y las dife-
rentes variables de estudio, los datos reflejan que la satisfaccion laboral se asocia de manera positiva con
el empoderamiento. Estos resultados van en la misma direccion de la de otros estudios (Seibert et al., 2004;
Seibert et al., 2011), los cuales demostraron que el empoderamiento se correlaciona positivamente con
una mayor satisfaccion, rendimiento y desempefio en el trabajo. En este sentido, y al centrarnos de forma
especifica en el término empoderamiento, éste hace alusién al mecanismo por el cual las personas, las or-
ganizaciones y las comunidades ganan control, maestria o dominio sobre sus propios destinos (Rappaport,
1984). Asi, por ejemplo, Bejerholm y Bjérkman, (2011) lo definen como un proceso por el cual los individuos
aprenden a ver la correspondencia entre sus metas y la sensacion de saber como alcanzarlas, asi como la
asociacion entre el esfuerzo realizado y el resultado que obtienen. Por tanto, el sentirse empoderado puede
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actuar como un mediador al estar formado por las cogniciones referentes a la evaluacién de las experiencias
clave para que se produzca la satisfaccion en el ambito laboral (Wang y Lee, 2009).

Con respecto al ultimo objetivo, examinar la relacion entre satisfaccidn laboral con las variables sociodemo-
graficas y laborales de los trabajadores, se observa una asociacion positiva con la edad, con la antigliedad
laboral y el tipo de contrato laboral.

Asi, en referencia a la edad, trabajadores de mas edad indican mayo satisfaccion. En este sentido, la etapa
de la adultez va a posibilitar el aprendizaje a la convivencia con determinadas situaciones y con ello, a la
oportunidad de desarrollar la capacidad para hacer frente a las adversidades (Navarro et al., 2010). Por ello,
podriamos presuponer que los trabajadores de mayor de edad han tenido mas tiempo de adaptacion y han
establecido una relacion mas cercana y de superacion a sus limitaciones tanto fisicas como psicoldgicas
que los trabajadores de menor edad. De la misma manera, se observa asociacion entre satisfaccion laboral
y experiencia laboral. Si entendemos que la experiencia permite en numerosos casos, la adaptabilidad al
puesto de trabajo, y asimismo, permite tener una visién mas objetiva de matices que otros profesionales de
menos experiencia, se podria entender que la antigliedad laboral favorezca este proceso de adaptacion al
desempefio profesional (Abrajan et al., 2009). Finalmente, en referencia al tipo de contrato, en los resultados
se encuentra relacién entre éste y la satisfaccion laboral de los trabajadores, observandose asociacion po-
sitiva entre la satisfaccion laboral percibida por los trabajadores que tienen un contrato indefinido. Sin duda,
la inseguridad laboral se ha convertido en la actualidad en una de las fuentes de estrés mas significativas
para muchos colectivos de trabajadores, siendo especialmente grave en Espana por las elevadas tasas de
desempleo en este periodo de crisis econdémica (Riano-Casallas et al., 2016).

A la luz de los resultados obtenidos en este estudio, se concluye que cuanto mayor empoderamiento ad-
quieren los trabajadores con movilidad reducida, mayor capacidad poseen para hacer frente a sus adversi-
dades y dificultades generadas debidas a las limitaciones del movimiento, lo que desemboca en una mayor
satisfaccion en todos los ambitos de la vida y mas concretamente en el ambito laboral. A su vez, se refleja
que algunas variables como la edad, experiencia laboral o tener un trabajo estable, son factores que reper-
cuten favorablemente en el grado de satisfaccion aboral de los trabajadores con discapacidad.

Sin embargo, el trabajo presenta algunas limitaciones que pueden influir en la magnitud de las asociaciones.
La primera y mas importante es el reducido nimero de personas que participaron en el estudio, condicio-
nado sin duda por la escasa disponibilidad de la poblacion de estudio en situacién laboral activa accesible
para la investigacion de estudio. Asimismo, la seleccion de los participantes ha sido intencional, lo que en
sentido estricto impide hablar de “muestra”. Por otra parte, los participantes del estudio se ofrecieron vo-
luntariamente para cumplimentar los cuestionarios, por lo que éstos, podrian tener diferentes motivaciones
para participar. Estos aspectos pueden sobreestimar el nivel de empoderamiento y podrian sesgar la mag-
nitud de algunas de las asociaciones detectadas.

No obstante, a pesar de la complejidad de salvar estas limitaciones, por la dificultad de acceder a una
muestra mas elevada, los resultados resultan interesantes, pues sugieren que el empoderamiento esta rela-
cionado con la satisfaccion laboral en este colectivo. De esta forma, precisamente en este contexto donde
el empoderamiento adquiere relevancia, no solo como elemento de superacion, sino también como fendme-
no en el que hay que profundizar, con el objetivo de que en cualquier programa de intervencién se fomente
la construccién y desarrollo de este constructo para incrementar la satisfaccién laboral de los trabajadores
que viven con el handicap de tener movilidad reducida.
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La comprensidon de la alteridad sorda desde

una perspectiva sociocultural

Understanding of deaf otherness from a sociocultural perspective

Resumen

El presente trabajo busca dar cuenta de cémo se construyen las relaciones entre las
personas sordas y oyentes que conforman la comunidad sorda de la Asociacién de
Personas Sordas de Ourense (APSOU). A través de la inmersién en sus dinamicas
de interaccion, es posible ofrecer una descripcion etnografica sobre las formas de
ser del —otro— sordo como minoria lingtiistica y cultural. Los criterios de exclusion
en su comunidad se articulan en torno a la construccion de limites de acceso al
—otro— oyente. Por su parte, —las férmulas de inclusién— necesitan de la conso-
lidacion identitaria como persona sorda, asi como de la incorporacién de la propia
lengua —de signos— y cultura. La comprension de la dualidad identidad/otredad a
partir de las capacidades culturales desarrolladas, permite orientar la intervencion
social con el colectivo de personas sordas desde una perspectiva sociocultural en
oposicion a una médica-rehabilitadora basada en las nociones de minusvalia o dis-
capacidad.

Palabras clave
Comunidad sorda, lengua de signos, cultura, identidad, otredad, minoria lingUistica
y cultural, perspectiva sociocultural, inclusion-exclusion.

Abstract

The following paper seeks to determine how the relationships between deaf people
and hearing people who make up the deaf community of the deaf people’s Associa-
tion of Ourense are built. Through the immersion in their dynamics of interaction it is
possible to offer an ethnographic description on the ways of being of the —other—
deaf as linguistic and cultural minority. The exclusion approaches of their commu-
nity are articulated around the construction of the access to the —other— hearing
people and the forms of inclusion, they need an identity consolidation like a deaf
person and the in-corporation of the own language-sign language- and culture.The
understanding of duality identity/otherness, based on development cultural capa-
cities, allows to guide social intervention with the collective of deaf people from a
sociocultural perspective in opposition to a medical-rehabilitative based on notions
of disability or handicap.

Keywords
Deaf community, sign language, culture, identity, otherness, cultural and linguistic
minority, socio-cultural perspective, inclusion-exclusion.
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1. Introduccién

Las personas sordas constituyen una minoria lingiistica y cultural que convive con una mayoria oyente
en un contexto de diglosia y de desigualdad en el acceso a la informacién y los recursos. Su identidad, se
construye en una fluctuacion constante entre dos mundos, dos lenguas y formas de ser muy diferentes que
les dota de unas caracteristicas especificas.

El interés académico por sus peculiaridades socio antropolégicas y por la presencia de caracteristicas cul-
turales propias en las comunidades de personas sordas en todo el mundo es relativamente reciente. En su
mayor parte, los estudios sobre el tema han trabajado bajo la consideracion de la sordera como una pato-
logia que era necesario curar: “el modelo tradicional, oral y con base médica, tiene un objetivo primordial:
rehabilitar al deficiente auditivo”. (Chavarria,1994). Ejemplos de este tratamiento patolégico son, segun sus
testimonios: duras sesiones de rehabilitacion encaminadas a conseguir la adquisicion de la lengua oral con
la exclusién de su lengua natural —la lengua de signos— en el proceso, o la prescripcion de prétesis auditi-
vas e implantes cocleares de forma sistematica sin atender a las caracteristicas y necesidades particulares
de individuos y familias. Asi, desde una perspectiva de asimilacion, se pretendia “integrar” a las personas
sordas en la sociedad oyente mayoritaria sin tener en cuenta sus especificidades.

Mi interés en el estudio de las personas sordas como comunidad diferenciada, con una cultura, identidad
y lengua propias, surge de la inmersion en ella como miembro. El primer contacto con la comunidad sorda
tiene lugar en el afo 2007 cuando resulto seleccionada como trabajadora social para comenzar a trabajar
en una asociacion provincial. A partir del desempefio de este rol, pronto se hace patente que una correcta
intervencién profesional necesita de un conocimiento profundo de la comunidad y su contexto. Para con-
seguir cuanto antes una independencia comunicativa, me inscribo en los cursos de Lengua de Signos Es-
panola, a partir de ahora (LSE), que se imparten en la misma entidad y junto con el empefio de los propios
nativos en que fuera capaz de entenderme con ellos y ellas sin mediacién de ningun intérprete de lengua de
signos, consigo cada vez una mayor competencia linglistica. Tiempo después, me inscribo como socia de
la asociacion lo que me permite participar activamente en multitud de eventos, conferencias, encuentros y
actividades. A partir de la incorporacion a la comunidad, solicité el permiso oportuno para realizar un trabajo
de campo aprovechando mi formacién como antropdéloga social y cultural. El presente texto se nutre de los
datos de campo recogidos con parte de la comunidad de personas sordas de la provincia de Ourense que
se reunia en la asociacion de personas sordas de la misma durante los afios 2014-2015. Los datos se han
recogido a partir de la observacién como participante fundamentalmente en dicho contexto de interaccién,
de entrevistas en profundidad a personas sordas, asi como a través de cuestionarios de respuesta abierta
a miembros de la comunidad realizandose, en el caso de las primeras, en LSE, sin personas intermediarias,
esto es, sin la presencia de la figura del Intérprete de Lengua de Signos Espafola, a partir de ahora ILSE'.

El objetivo principal de este articulo es lograr un acercamiento a lo que es una persona sorda a través de
sus propios testimonios, a cdmo construyen la percepcion sobre si mismos y sobre “los otros” oyentes en
las dinamicas de interaccién dentro de su comunidad. Al interpretar los significados de las realidades de

1. Intérprete de lengua de signos: profesional que interpreta y traduce la informacién de la lengua de signos a la lengua oral y escrita y viceversa
con el fin de asegurar la comunicacion entre las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas, que sean usuarias de esta lengua, y
su entorno social. (Ley 27/2002 de 23 de octubre:43255).
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las personas sordas, busco ofrecer un mayor conocimiento sobre el colectivo, aportando informacion util
para una intervencion mas exitosa desde una perspectiva sociocultural dando visibilidad a las principales
carencias que las personas sordas perciben en el modelo actual de incorporacion social.

En un contexto de individuos en relacion, pertenecientes al mundo sordo y al oyente, y prestando atencion a
como se construye y deconstruye la mismidad en contraste con la otredad, se busca encontrar al otro para
definir al mismo. Ramirez (2011), ofrece la siguiente definicion alteridad:

Alteridad, otredad (‘Otherness’), significa la clasificacion socialmente construida y subjetivamente incorporada de
personas y gentes como diversas por algun criterio identificativo/adscriptivo. Si la identidad remitia a semejanza,
parecido, identificacion con un modelo y/o colectividad, a través de un proceso de seleccion de algo a lo que ase-
mejarse, en la alteridad, la alterizacion, se produce necesariamente el movimiento inverso: personas y grupos que
uno no hace sus iguales. (pp.188).

Para abordar los procesos implicados en la objetivacion de la identidad y su construccion frente a la alte-
ridad se ha explorado la etnogénesis y posterior consolidacion identitaria de las personas sordas. Desde
un principio se observa la trascendencia con respecto a una identidad configurada Unicamente en torno a
elementos culturalmente diferenciados:

La identidad cultural se mediria por la adherencia que tiene cada individuo a las creencias y costumbres de la comu-
nidad (...). Pero es mas que eso. Es el sentido de proximidad a los otros, eliminar barreras y no necesitar negociar
las normas de interaccién. Es un sentimiento de compartir experiencia del mundo. Eso es la identidad de ser Sordo.
Es facilmente reconocido no sélo por los participantes sino también por aquellos que observan (Kyle, 1990:183).

La comprensién de la importancia de la comunidad sorda —distinguen terminolégicamente a la comunidad,
en la que incluyen a las personas oyentes pertenecientes a la misma, de colectivo, en el que s6lo quedarian
representadas las personas sordas— es esencial para acceder al analisis de identidades y alteridades del
grupo étnico. Por un lado, se pretende la definicidon de los limites de inclusion en el grupo —a través de
la investigacion de los criterios de exclusion y alterizacién—, por el otro, la posibilidad de adscripcién a la
comunidad sorda, —criterios de inclusién, identificacion— pasa por una exploracion de la descripcién de
sus identidades y del papel determinante de la lengua de signos y de la cultura sorda en estos procesos.

Su definicidon emic de identidad gira en torno a la percepcioén visual del mundo, la importancia de su lengua,
su historia y producciones culturales. Pero, ;Cémo configura la experiencia perceptiva visual la identidad
individual y colectiva? ;Cémo se traducen esos valores y costumbres que se atribuyen como propios en
practicas concretas o pautas de conductas especificas del colectivo? Esta percepcion visual del mundo,
¢genera una identidad individual comun anterior al fenédmeno colectivo o se produce y reproduce a través
de él?
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2. Metodologia y disefio de investigacion: procedimiento de obtencion y categorizacion de datos

Se ha llevado a cabo la realizacién de un trabajo de campo en la Asociacion de Personas Sordas de Ou-
rense (APSOU) durante los afos 2014-2015, a través de la practica etnografica empleando la observacion
participante y toma de notas en situaciones de intercambio e interaccién de rutinas con personas sordas. El
trabajo de campo “es una situacién metodoldgica y también en si mismo un proceso, una secuencia
de acciones, de comportamientos y de acontecimientos, no todo controlados por el investigador, cu-
yos objetivos pueden ordenarse en un eje de inmediatez y lejania”. (Velasco y Diaz de Rada, 1997:18).

Se ha empleado una metodologia cualitativa naturalista, siguiendo a Valles (2000:148): “la observacién
cualitativa es fundamentalmente naturalista en esencia; ocurre en el contexto natural de ocurrencia, entre
los actores que estuviesen naturalmente participando en la interaccién y sigue el curso natural de la vida
cotidiana”. Esta inmersion, junto con la técnica de la observacion participante, me permitié adoptar una
dinamica de cercania y extrafiamiento. Bajo la l6gica de la doble condicién de miembro y extrafia pude ir
captando las pautas, valores y normas insertas en mis observaciones, en nuestras conversaciones casuales
y en las dinamicas de vida del grupo. El acceso a la objetividad fue posible entendiendo y percibiendo sus
realidades como intersubjetivas y manteniendo un caracter reflexivo que me permitiera separar mis roles
como profesional, miembro de la comunidad e investigadora.

La adquisicién de un buen nivel de competencia linglistica, tras el apoyo formativo, la inmersion como
miembro activo en la comunidad, y 6 afios de intervencion social profesional diaria con personas sordas
como trabajadora social, me posibilitd el acceso a la recogida de datos a través de entrevistas en profundi-
dad con personas sordas de la comunidad. El disefio de estas se realizé por categorias de analisis previa-
mente definidas, repensando previamente las preguntas principales que podrian ir asociadas a las mismas
tras un ejercicio de reflexividad con el objetivo de “construir paso a paso y minuciosamente la experiencia
del otro” (Robles, 2011). Se inicié la observacion participante en el afio 2014, si bien se lleva a cabo la rea-
lizacién de las entrevistas en el 2015 y el andlisis de los datos durante el 2018. Se ha utilizado un enfoque
holistico, manteniendo un especial interés por las descripciones emic de la comunidad sorda y un posterior
andlisis cualitativo de los fendmenos observados.

El perfil de las personas entrevistadas responde a la busqueda de diferentes posiciones dentro de la comu-
nidad. Asi, se han realizado 4entrevistas en profundidad semiestructuradas a personas sordas y tres cues-
tionarios de respuesta abierta a personas oyentes. Las entrevistas realizadas a las personas sordas fueron
grabadas en video en LSE. Al conocer la lengua nativa y no necesitar el uso de ILSE se realizaron las pregun-
tas en su propia lengua. Se llevé a cabo una traduccion mediante el proceso de traduccion de la LSE (lengua
viso-gestual) a lengua castellana (canal audio-vocal)y posteriormente una transcripcion a lengua castellana
escrita (soporte escrito). Esto implica el trabajo simultaneo de visualizacién-traduccion-interpretacion del
contenido grabado en video a la lengua castellana y su transcripcion en lengua castellana escrita.

Las personas sordas entrevistadas fueron las siguientes:

e Una muijer lider en la comunidad: me parecié oportuna su seleccién debido a su estatus en la comuni-
dad, la de cargo politico en el movimiento asociativo
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e Un hombre profesor de LSE: las profundas implicaciones de la lengua de signos en todas las categorias
tedricas de la investigacion me llevaron a contar con un especialista en la materia.

e Unhombre hipoacusico integrado en la comunidad sorda: la seleccién de este perfil la consideré impor-
tante para la descripcion de los fendmenos identitarios, la delimitacion étnica y los procesos de acogida
e inclusiéon en la comunidad.

e Un hombre sordo trabajador social: la opinién de un compafero nativo me parecié muy significativa
para definir una perspectiva sociocultural para la intervencién social.

En cuanto a las personas oyentes, solicitaron la realizacion de cuestionarios para poder reflexionar sobre
mis categorias de investigacion sin la presion de ofrecer la respuesta inmediata que exige la grabacion de
una entrevista en profundidad. El disefio del cuestionario se realizé bajo el mismo criterio y procedimiento
metodoldgico utilizado para las entrevistas en profundidad realizadas a personas sordas, si bien, debido a
la naturaleza de la recogida de datos, las preguntas asociadas a las categorias eran mas especificas pero lo
suficientemente flexibles para obtener una respuesta amplia.

En cuanto a las personas oyentes participaron:

e Una ILSE: constituye una figura clave en la comunidad, forma parte de las rutinas de las personas sor-
das y practica diariamente una interpretacion cultural.

e Dos 2CODA: dos hijas de padres sordos. “La palabra CODA significa Children Of Deaf Adults, o sea,
hijos de padres sordos, es un término utilizado por la Organizacion Internacional CODA”. (De Melo,
2015:88). Su punto de vista con respecto a las formas de ser, identidades y comportamientos de las
personas sordas es muy amplio y valioso con infinidad de contenidos y experiencias.

Posteriormente se llevd a cabo la categorizacion, codificacion y clasificacion de los datos obtenidos, a tra-
vés de las técnicas de observacion participante y entrevista, en unidades analiticas. Finalmente, empleando
una metodologia reflexiva e interpretativa para acceder a las distintas unidades de significado, se procedio
al andlisis comparativo de resultados obtenidos a través de las voces de las personas sordas y oyentes de
la comunidad junto con las notas recogidas durante el trabajo de campo.

Se han utilizado las siguientes categorias de andlisis:

e Debilidades detectadas para un modelo sociocultural inclusivo y sin barreras.
e Comunidad sorda: criterios de pertenencia y limites de acceso.
e Choques culturales en la comunidad sorda.

— Costumbres sordas, no oyentes.
— Barreras de comunicacién en la comunidad sorda.
— Habilidades sociales y epistemologia sorda.

2.[...] “acufié el término CODA - Hijos de adultos sordos- que se refiere a los hijos oyentes de padres sordos. Las investigaciones han demostrado
que aproximadamente el 90 % de los nifios nacidos de padres sordos son oyentes. [...]. Mi vida se movia entre el mundo sordo y oyente. Me sentia
cémoda en ambos, pero no me sumergia completamente en ninguno de los dos. El mundo CODA se convertiria en mi tercera opcion donde senti
el equilibrio entre mis experiencias culturales sordas y oyentes”. (Millie Brother, fundadora de CODA International)
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e Construcciones identitarias de las personas sordas.

— ldentidad sorda individual y colectiva.
— Papel de la lengua de signos en la construccion de la identidad sorda.
— Relacién entre la cultura e identidad sorda.

|
3. Acercamiento al colectivo de personas sordas desde una perspectiva sociocultural

La evolucién histérica de la concepcion de la sordera por el propio colectivo (perspectiva emic) y por la
sociedad oyente mayoritaria, ha recorrido un largo camino desde la consideracién de esta alteridad como
“anormalidad”, pasando por una perspectiva médico-rehabilitadora que pretendia “normalizar”, “curar” y/o
“educar”, hasta una perspectiva sociocultural en la actualidad. “El modelo cultural (o linglistico o funcional)
despatologiza la sordera al ver a las personas sordas como un grupo minoritario linguistico y cultural dentro
de una sociedad oyente, marcado por la diferencia en lugar de la limitacion”. (Wright y Reese 2014:276).

Asi, es habitual encontrar que en la sociedad oyente se emplea con frecuencia el calificativo “sordomudo”,
terminologia que deriva de la consideracion de la sordera como “anormalidad” o “discapacidad”, y que en
el uso comun se emplea para referirse a personas “sordas de nacimiento”, esto es, prelocutivas, cuya sor-
dera se produce antes de la adquisicion del lenguaje. Este grupo mantiene una diferente categorizacién con
respecto a las postlocutivas, que han adquirido el lenguaje y con posterioridad han presentado una pérdida
de la funcion auditiva.

Woodward (1972), acufa la distincion entre D/deaf y d/deaf, Sordo vs sordo, para distinguir la construc-
cién cultural de la circunstancia médica. Asi, desde un punto de vista emic, las personas sordas no tratan
la pérdida auditiva como discapacidad, si no que la transforman en una diferencia positiva bajo la cual ha
surgido una lengua propia generadora de una cultura e identidad sordas. Con respecto a la terminologia
que emplean para autorreferenciarse, cuando realicé mi investigacion reivindicaban el uso de las mayuscu-
las: “Personas Sordas”. Si bien, esta consideracién no servia para distinguir la circunstancia médica de la
cultural, pues para ellos y ellas la primera de estas perspectivas no deberia ni siquiera contemplarse, sino
mas bien, se usaba como una forma de enfatizar su protagonismo. Incluso con independencia de que nos
ubicasemos en un contexto médico, hablariamos de niveles de pérdida auditiva, por ejemplo, de la persona
sorda —ser sociocultural—. Por lo tanto, a lo largo de este articulo, utilizo el término en mindscula pues es
como el colectivo ha decidido recogerlo en sus comunicaciones y webs del movimiento asociativo, siendo
el uso “Persona Sorda” algo que parece reducido, de momento, al ambito informal.

Ladd (2003), propone un término que considera mas adecuado para alejarse de las viejas concepciones
médicas de tratamiento de la sordera y que podria traducirse como “sorditud” (traduccién propia):

Las ideologias actuales sobre las personas sordas se caracterizan por el término sordera (Deafness). Recientemente
ha habido insatisfacciéon en algunos sectores de la comunidad sorda con este término, ya que tiene una orientacion
meédica. Con el fin de crear un espacio dentro del cual las propias concepciones de los pueblos sordos puedan ser
situadas y examinadas, se necesita otro término, y esto lo he designado como Deafhood. (pp.81).
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En mi investigacion he comprobado en multiples ocasiones que el término con el que desea ser visibilizado
el colectivo es simplemente el de persona sorda. Dentro de la comunidad suele estar reservado para las
personas prelocutivas, mientras que a las postlocutivas, dependiendo de su nivel de pérdida auditiva y de
sus distintos grados de identificacion como personas sordas profundas, suelen ser referenciadas como
hipoacusicas.

En sus historias de vida, cuentan a modo de narraciéon de toma de conciencia de la diferencia, como se les
prohibia que configuraran su propio lenguaje a través del cuerpo —desde una perspectiva etic, podriamos ha-
blar del nacimiento del mito fundacional del colectivo como grupo étnico a través de estas experiencias comu-
nes compartidas con la lengua de signos como fuerza motriz—. Desde entonces, han conquistado esferas de
identidad erigiéndose como comunidad, se ha comprobado que su lengua, efectivamente lo es. Las personas
sordas siempre lo supieron, pero el comienzo de la “concesion” de esta realidad comenzé a dar sus primeros
pasos en los afios 60 cuando William Stokoe (2005), publica su obra Sign Language Structure, en la que de-
muestra que las lenguas de signos son lenguas naturales, que poseen las mismas caracteristicas linguisticas
que las lenguas orales. Morales, E. (2006), recoge cémo se han confirmado las diferentes hipétesis y teorias
de diversos autores sobre cémo la lengua de signos cumple los mismos preceptos que las lenguas orales en
los cuatro campos estudiados, a saber: procesamiento, adquisicion, bases neurolégicas y andlisis gramatical.

Rodriguez (2013) relata cdémo la reafirmacién del colectivo, con respecto a su lengua, cultura e identidad,
comienza a llamar la atencién en el ambito académico, surgiendo asi en los afios 70, los llamados “Deaf
Studies”, principalmente en Estados Unidos. Las lineas de investigacién se dirigen a aumentar el conoci-
miento sobre su organizacion e identidad desde una perspectiva emic. En la actualidad, los Deaf Studies
“hacen referencia a la experiencia colectiva compartida de ser sordo y de formar parte de la comunidad
sorda” (Rodriguez, 2013:15).

El grueso de sus reivindicaciones se dirige a la supresion de las barreras de comunicacion que dificultan
su dia a dia en las interacciones con la sociedad oyente: “el oralismo exclusivo niega la necesidad de que
el cuerpo sordo tenga un facil acceso a la comunicacion visual” (LeMaster 2003:156). Las personas sordas
han sufrido y sufren aun situaciones de dependencia socialmente exigida. La figura del intérprete de lengua
signos ha sido uno de los logros histéricos méas importantes para el colectivo. Esta figura y su importan-
cia, aun es fuertemente incomprendida entre las personas oyentes de fuera de la comunidad. Antes de la
existencia del intérprete de lengua de signos, solian ir acompanados y acompafadas por un familiar que
se encargaba de comunicarse con el personal sanitario, profesorado, etc. en definitiva, cualquier gestion
e interaccién de la vida diaria. Una vez terminaba el encuentro, el familiar “resumia” a la persona sorda lo
que acababa de ocurrir. A través del intérprete se produce una comunicacién simultanea en tiempo real,
este o esta no media, es neutral, emite los mensajes en una y otra lengua como lo haria cualquier traductor.
Sin embargo, la sociedad oyente, con demasiada frecuencia, no consigue entender este papel y se dirige
al intérprete constantemente como si fuera en calidad “de acompafante que explica” a la persona sorda,
negandole a esta su capacidad y protagonismo.

El ambito educativo, es aun hoy en dia uno de los principales contextos en el que las personas sordas diri-
gen sus esfuerzos para introducir mejoras en el derecho al uso de su lengua. La metodologia oralista sigue
siendo la predominante en las escuelas, hecho que, desde su propia vision emic, restringe su autoidentifi-
cacion positiva como personas sordas.
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El hecho de que, salvo excepciones, las personas sordas crezcan en familias oyentes supone un cambio substan-
cial en la forma en que se aprende y transmite la lengua. La mayoria adquiere el idioma fuera de la familia, por lo
que la escuela se convierte en la agencia esencial en términos de transmision intergeneracional. (Cabeza-Pereiro y
Ramallo, 2016:16).

Con frecuencia hacen énfasis en que los nifios y nifias sordas necesitan un referente sordo. Este concepto
de modelo de imitacién es muy importante para las personas sordas y frecuentemente abordado en conver-
saciones casuales y debates sobre la educacién inclusiva.

Las maneras de vivir, no se nacen con ellas, se ensefian. A las personas sordas, siempre, hasta ahora, ;Quién nos
ensefia? Las personas oyentes. (...) Los sordos creciamos sin un referente sordo adulto, sin un modelo lingUistico
de referencia. (Persona sorda trabajador social, entrevista personal, 31 de marzo de 2015).

A pesar del gran avance que supuso para el colectivo de personas sordas el reconocimiento de la ley de LSE
en nuestro pais (Ley 27/2007, de 23 de octubre), que reconoce el derecho de las personas sordas a contar
con intérpretes de lengua de signos en los centros educativos, la realidad se materializa en una falta de re-
cursos y una incomprensién de las necesidades reales del sordo: “por otro lado, considerando la educacién
inclusiva bilinglie-bicultural de las personas sordas, se evidencia que aun persisten algunas practicas hege-
monicas del oyente, donde la identidad de la persona y del colectivo sordo aun no tiene cabida” (Nairouz y
Cedefo 2014:257).

El enfoque educativo en los centros todavia se encuentra influenciado por una perspectiva rehabilitadora
o0 médica de la persona sorda. El colectivo defiende un modelo bilingtie-bicultural y exige la presencia de
asesores sordos, segun sus propias palabras, para contar con un modelo, un referente, a través del cual
poder ir configurando su identidad sorda desde la nifiez.

Producto de sentimientos de rechazo vivenciados como colectivo, de la falta de visibilidad de su cultura,
necesidades y de la represion linguistica, en la comunidad sorda han surgido categorias emic tales como
“oyentizar” y “audismo” para denominar conductas de resistencia colonial. Se refieren a la existencia de
una situacion de inferioridad impuesta y a las distintas situaciones de discriminacion que sufren, llegando a
establecer paralelismos con los procesos de colonizacion:

Oyentizar quiere decir que la comunidad oyente, su lengua, su forma de ver las cosas, su humor, etc.... nos debe-
mos adaptar a eso. (Persona sorda trabajador social, entrevista personal, 31 de marzo de 2015).

El término “oyentizar” se utiliza para referirse al proceso de asimilacion cultural al que consideran que
han sido sometidos. No es un término que se emplee en charlas de forma reivindicativa, sus discursos en
publico no devaluan al oyente si no que se dirigen a intentar que éste tome conciencia de la situacién de
desigualdad que sufren aun hoy en dia. Su objetivo es que se entienda que “la Diferencia debe ser recon-
ocida y aceptada en su justa dimensién, sin ambigiiedades, ni hipocresias, sin etnocentrismos ni discur-
sos colonizadores que pretendan cambiarla, encubrirla, disfrazarla o modificarla hasta reducirla” (Morales,
2014:20-21). Las pocas veces que lo he escuchado casi siempre ha sido de una forma distendida, para
marcar diferencias entre sordos y oyentes. Estas diferencias, son generadoras de tensiones y distensiones,
se tratan de forma muy natural y son objeto tanto de polémica como de chanza.
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En torno a la categoria “audismo” una persona sorda manifiesta:

(...) una forma de audismo: el de las personas de fuera de la comunidad sorda hacia nosotros: por ejemplo, ver que
un sordo, no puede, no sabe, no vale, o el hecho de que por ejemplo en los edificios de un hospital, las alarmas sean
sonoras, eso es audismo, ¢un sordo no va al hospital? (...). (Persona sorda trabajador social, entrevista personal,
31 de marzo de 2015)

El término audismo, comenzé a usarse hace relativamente poco tiempo entre los miembros de la comunidad
objeto de estudio, si bien enuncian que el término no es nuevo. Lo utilizan para referirse a distintas situacio-
nes y formas de discriminacion a causa de la pérdida auditiva.

|
4. Criterios de adscripcion a la comunidad sorda

El acceso al colectivo de personas sordas se produce en el seno de las comunidades que construyen, por
ello, su estudio y conocimiento es fundamental para un abordaje como minoria linglistica y cultural. La
comunidad sorda da forma al sentimiento identitario y a la cultura de las personas sordas permitiendo su
desarrollo aun viviendo en situaciones de contacto permanente con la cultura oyente mayoritaria.

De Ledn, et al., (2007) describen de la siguiente forma esta convivencia intercultural:

Las personas sordas estan inmersas en un mundo que utiliza y maneja otra lengua, un mundo linglisticamente
incompatible con el que es imposible generar una comunicacion, pero con el que debe necesariamente interactuar,
por eso los sordos son personas biculturales. De alli la importancia de la comunidad sorda como espacio de refe-
rencia para el desarrollo de identidad y su propia lengua. (pp.3).

Siguiendo a Morales (2008:118) “(...) La pertenencia a dicha comunidad se define por el uso de la lengua de
sefias, como lengua natural y primera lengua, asi como por los sentimientos de identidad grupal que poseen
como sordos”. Desde el punto de vista emic, definen a la comunidad sorda como la conformada no sélo
por personas sordas o hipoacusicas —personas con una pérdida auditiva de variable intensidad—, sino
también personas oyentes y familias de personas sordas que mantienen una vinculacion e interaccion con el
colectivo por diferentes motivos —identificacion y/o pertenencia, motivos personales, profesionales, etc. —.
Lo que les permite formar parte de la comunidad es principalmente el empleo y conocimiento de la lengua
de signos, pero también el respeto por sus valores, cultura e identidad. El nivel de implicacion se evallia en
funcién del manejo e interiorizacion de su lengua, el conocimiento sobre el colectivo, la participacion activa
en sus celebraciones, la defensa de sus reivindicaciones, estableciendo niveles de mayor/menor inclusion/
exclusion dentro del grupo. Asi, una persona hipoacusica, puede aprender su lengua, defender los mismos
intereses y manifestar sentimientos de identificacion y pertenencia, pero hay siempre un limite, una barrera
que le separa de la persona sorda prelocutiva. Esto se debe a que esta Ultima, construye el mundo bajo una
perspectiva puramente visual porque no tiene memoria auditiva.
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La comunidad sorda, es para las personas sordas, un valor en si mismo. Para ellos y ellas es un sentimiento
de unioén, una fuerza solidaria que se materializa en objetivos comunes, en una cosmovisién compartida y en
una empatia hacia su cultura, formas de ser y hacia su legua, es ante todo un sentimiento real.

Las personas afectadas sienten un apoyo ideoldgico, el apoyo del grupo, quieren luchar, compartir las necesidades
diarias, pero ojo, la lucha de la comunidad sorda, no es sélo para las personas sordas es una lucha para las dos,
la oyente también (...). La comunidad es un valor (...). (Persona sorda profesor de LSE, entrevista personal, 22 de
marzo de 2015).

Se hace énfasis en una evolucién del sentimiento de rechazo hacia una apertura de la comunidad a nuevos
oyentes interesados por su lengua y practicas culturales. Este nuevo enfoque del colectivo supone una es-
trategia adaptativa fuerte, en el sentido de que son conscientes de que en la visibilidad de su diferencia en
la sociedad mayoritaria se hallan las posibilidades de consecucién de sus objetivos.

La comunidad sorda puede parecer cerrada pero no lo es, debemos entender que las personas sordas han sufrido
mucho, la sociedad ha intentado que desapareciéramos, que nos extinguiéramos, esto genera un sentimiento fuerte
de resistencia. En ese sentido ha habido una evolucién, hace 15 o 20 afios venian oyentes y era... ;tU qué haces
aqui? Ahora es jAh! ;Vienes a aprender lengua de signos? ¢ Te interesa contactar con nosotros? Bienvenido” (Per-
sona sorda trabajador social, entrevista personal, 31 de marzo de 2015).

Las personas sordas coinciden en sus percepciones sobre los criterios minimos de adscripcidén en su co-
munidad. En primer lugar, resulta imprescindible el conocimiento de la lengua de signos a un nivel alto de
competencia. El respeto y puesta en valor de su identidad, lengua, cultura y la implicacién en sus activida-
des y reivindicaciones son igualmente importantes. Lo que caracteriza el lazo de unién de la comunidad,
concepto mas amplio en el que se incluyen ademas de las personas sordas, las personas oyentes vincula-
das por diferentes motivaciones, es sin duda, la defensa de la lengua de signos. Diferencian como categoria
emic el “colectivo de personas sordas” en el que se incluyen sélo miembros con pérdida auditiva de variable
intensidad, del de comunidad que acabamos de describir.

(...) Para la integracion del oyente este debe saber lengua de signos. La comunicacién debe ser directa, sin inter-
mediarios, sin barreras de comunicacion (...). (Persona sorda profesor de LSE, entrevista personal, 22 de marzo de
2015).

Una vez adquiridas las condiciones minimas para lograr un proceso de inclusion satisfactorio, lo que se
desprende de la observacion participante y de los testimonios de los nativos, es que para que se produzca
una adscripcion real, se debe entender a la comunidad como familia y red de apoyo solidaria. Ademas, la
percepcion de los miembros debe ser la de que la persona interesada en formar parte posee un interés real
en el colectivo fruto de un proceso de identificacion empatico no utilitarista.

(...) ¢Por qué nos sentimos mal? Las personas oyentes vienen y se van, las personas sordas nunca se van, las
personas sordas se quedan, toda la vida, hasta que se mueren. Un oyente abre una puerta, la cierra y se va. Las
personas sordas se hartan, parece un zoo. Como si estuviéramos en una jaula. (...). (Persona sorda profesor de LSE,
entrevista personal, 22 de marzo de 2015).
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El proceso de inclusién en la comunidad de la persona hipoacusica impone normas de adscripcion mas
duras. Al respecto, he observado desde la inclusion real a través de la desvinculacion con caracteristicas
oyentes (interacciones empleando la lengua oral sin hacer uso de la lengua de signos, acciones donde se
visibiliza el aprovechamiento de restos auditivos como ver la TV sin subtitulos, etc.), pasando por identida-
des multiples de semi-incorporacién y fluctuacién entre ambos mundos. Estos casos se producen por una
falta de identificacion completa con uno u otro grupo. En ocasiones presentan una escasa competencia en
lengua de signos, otras veces la falta de identificacion toma un cariz mas cultural y no llegan a interiorizar la
cultura sorda como propia al mantener practicas mas asociadas al mundo oyente:

La percepcion por parte del colectivo sordo de la existencia de una identificacion y pertenencia reales se
convierte en un imperativo para ellos y ellas:

Vemos a los hipoacusicos igual que un columpio, ahora con oyentes, ahora con sordos, los sordos queremos que
escojan una forma de vida, o sorda u oyente, nada mas. (...). (Persona sorda trabajador social, entrevista personal,
31 de marzo de 2015).

En los testimonios de las personas sordas se muestra un duro rechazo a la utilizacién de la comunidad con
fines estratégicos:

(...) a las personas hipoacusicas el proceso de identificacion como sordo les cuesta mucho (...). (...). El problema
es que a veces, el objetivo no es el interés real, quieren aprovecharse, encontrar un puesto de trabajo, como una
estrategia. (...) Para integrarse deben comunicarse bien con nosotros, entender que los sordos somos una familia
que le da una cultura. (Persona sorda lider de la comunidad, entrevista personal, 5 de marzo de 2015).

En cuanto a la opinién de las personas oyentes, asi resume una de las CODA entrevistadas, los requisitos
imprescindibles para formar parte de la comunidad sorda:

Para ser miembro de la comunidad sorda debes ser aceptado por las personas sordas, mostrar respeto por ellas,
nunca robarles el protagonismo, mantenerte en un segundo plano en determinadas ocasiones y echarles una mano
cuando lo soliciten. (CODA numero 2, cuestionario abierto, 13 de febrero de 2015).

He observado como las personas oyentes que pertenecen a la comunidad empatizan con las situaciones
de discriminacién y dominacion que han sufrido las personas sordas a lo largo de su historia e intentan
mantenerse en un segundo plano cediéndoles el protagonismo, si bien, a veces, estas tensiones son fruto
de controversias. Un ejemplo de este limite de adscripcion grupal es que, en el movimiento asociativo, las
personas oyentes socias tienen voz, pero no voto. De este modo se asegura que el surgimiento y consoli-
dacion de liderazgos, la esfera de las decisiones politico-reivindicativas y de representacion del colectivo,
quede reservada exclusivamente a las personas sordas.
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|
5. Mismidad y otredad: choques culturales y epistemologia sorda

La presencia de comportamientos especificos del colectivo que producen situaciones de choque cultural en
“el otro” mantienen un limite entre el “nosotros” y el “ellos” que los define como organizacién social y a la
vez limita a los oyentes de la comunidad formar parte al mismo nivel de intensidad. Al ser preguntadas sobre
posibles “caracteristicas especificas” y “choques culturales” las personas oyentes sefialan la percepcién de
diferencias en estilos comunicativos poco asertivos, cosmovisiones distintas otorgando mayor importancia
las personas sordas a otro orden de cosas tales como: costumbres, celebraciones, actos conmemorativos
y practicas culturales como el humor sordo o manifestaciones artisticas incorporadas.

|“

Valoran mucho las costumbres, hasta el punto de que a veces no se plantean que, aunque ya no le gusten a nadie,
se puedan modificar. Son muy protocolarios en ese aspecto. (ILSE, cuestionario abierto, 4 de febrero de 2015).

Me choca el valor y respeto que confieren a sus costumbres y tradiciones, se las toman muy en serio, si hay que
celebrar una fiesta o acto honorifico, es extremadamente importante para ellos. (CODA N°1, cuestionario abierto,
13 de febrero de 2015).

Otro tipo de choques culturales se producen por las distintas visiones que mantienen personas sordas y
oyentes entre si. Es un prejuicio muy extendido entre los oyentes tanto de dentro como de fuera de la co-
munidad, calificar a las personas sordas como desconfiadas.

Estamos cansados de que digan que somos desconfiados, ¢qué pasa? ¢ No hay oyentes que lo son? Hemos sufrido
mucho con las etiquetas, incluso hoy en dia entramos en una tienda y nos miran raro, nos siguen como si fuéramos
a robar. (Persona sorda lider de la comunidad, entrevista personal, 5 de marzo de 2015).

Si creo que son desconfiados como consecuencia de las carencias comunicativas a lo largo de su vida. No poder
acceder a informacion que te rodea, que no te expliquen las cosas que se hablan en tu casa provocan que un indi-
viduo se sienta desplazado y se convierta en desconfiado. (ILSE, cuestionario abierto, 4 de febrero de 2015).

Depende, no siempre es asi —desconfiados—. Con frecuencia son inocentes y confiados en exceso. Observo, eso
si, que tienden a confiar en las personas sordas mucho mas que en las oyentes. (CODA N°2, cuestionario abierto,
13 de febrero de 2015).

Las personas oyentes lo entienden como consecuencia de las barreras de comunicacion, si bien, dentro de
la comunidad éstas no deberian darse al hallarse en una situacién de igualdad comunicativa. La descon-
fianza hacia el oyente dentro de la comunidad no es tanto comunicativa como actitudinal: con respecto a
las mejores o peores intenciones con las que este se interesa por ellos y ellas, asi como por la posibilidad
de pérdida de esferas de poder por su intromisiéon en asuntos que ellos deben manejar.

Las carencias educativas que sufren, por multiples factores que no vamos a analizar aqui, sumadas a las
experiencias colonizadoras, crean en el colectivo una doble reaccién contradictoria, por un lado, ciertas
inseguridades les hace buscar el apoyo del oyente, mientras que por el otro ponen en valor su cultura en
detrimento a la mayoritaria, tendiendo a apoyar con mayor facilidad el discurso de una persona sorda ante
una controversia y, sobre todo, le otorgan mas confianza interpersonal.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 159-180



La comprension de la alteridad sorda desde una perspectiva sociocultural 171

Un sordo le dice a otro sordo un descalificativo, por ejemplo, el sordo no hace caso porque sabe que no se lo dice
con mala intencién, en cambio, si un oyente le descalifica se siente mal, se acompleja, no eres de mi cultura, eres de
fuera, pero depende de que oyente se trate, es diferente si es un oyente aceptado en la comunidad. (Persona sorda
trabajador social, entrevista personal, 31 de marzo de 2015).

Otra de las etiquetas que se suelen asociar a las personas sordas dentro de la comunidad es el de emplear
un estilo comunicativo particular, brusco y poco asertivo. La manera directa sin adornos ni rodeos para in-
troducir temas de conversacion u obtener informacion, se materializan en un choque cultural que incomoda
al oyente:

Me llamé la atencién que de primeras me hiciesen un interrogatorio completo y sin mucho decoro: cémo
te llamas, porqué este signo® , dénde estudias, de donde eres, tienes hermanos, estas casada, tiene novio,
dénde estd, de que trabajas... practicamente a la media hora de verme por primera vez. Y si alguno se
acercaba, al poco, ese mismo informaba al otro delante de mis narices como si ya me hubiese ido. (ILSE,
cuestionario abierto, 4 de febrero de 2015).

(...) Creo que su idea de lo correcto y de los buenos y malos modales es distinta. (CODA N°2, cuestionario abierto,
13 de febrero de 2015).

A lo que no me acostumbro es a la invasion de la intimidad a la que suelen tender las personas sordas con sus pre-
guntas, aunque no te conozcan de nada. (CODA N°2, cuestionario abierto, 13 de febrero de 2015).

La perspectiva sociocultural, considera que las personas sordas, por el hecho de serlo, comparten una es-
pecial y/o distinta forma de percibir las cosas:

Uno esta esencialmente en busca de una epistemologia sorda, es decir maneras sordas de estar en el mundo, de
concebir ese mundo y su propio lugar dentro de él (tanto en la realidad como en la potencialidad). Resultara que
un aspecto crucial de esa epistemologia es que no es simplemente de oposicién, sino que examina y presenta la
naturaleza y el significado de las relaciones entre los pueblos sordos. (Ladd, 2003:81).

Los oyentes tienden a calificar estas “maneras distintas” a falta de habilidades sociales atribuibles a mo-
delos comunicativos en la familia, escuela, en donde sufrian fuertes carencias comunicativas con las que
transmitir pautas. De esta manera, la esfera normativa, quedaria relegada a cuestiones basicas, superfluas,
que no permitian profundizar en férmulas correctivas:

Las familias muchas veces no se han parado a educar por la falta de comunicacion fluida, y se han limitado a en-
tenderse en aspectos muy basicos relacionadas con actividades cotidianas y basicas: comer, aseo, enfermedades.
(ILSE, cuestionario abierto, 4 de febrero de 2015).

Pero al margen de estas supuestas carencias comunicativas, hemos de tener en cuenta también la natura-
leza de la lengua de signos en las interpretaciones que hacemos sobre determinadas conductas los oyentes
y que recibimos como bruscas.

3. Se refiere al signo autodefinitorio, el apodo en lengua de signos consistente en una sefia que caracteriza al bautizado pudiendo versar sobre
una caracteristica resaltable, fisica o personal.
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Wright y Reese (2014), ilustran de esta forma las peculiaridades de la lengua de signos en un contexto sani-
tario en la comunicacion entre el terapeuta y el paciente sordo:

La ASL* es tradicionalmente més directa que el idioma inglés. (...). Por ejemplo, un cliente oyente puede “bailar
alrededor del tema” o “andar por las ramas” en su respuesta a la interpretacion del terapeuta. 5(...). Un cliente sordo
en la misma situacion puede responder mas directamente. (...). Los terapeutas pueden no estar preparados para
respuestas tan detalladas o altamente descriptivas. Se pueden sacar conclusiones inexactas, una comunicacién
directa mal entendida o informacion importante etiquetada como “divagaciones” por los terapeutas con una visiéon
etnocéntrica (p. 282).

La traduccién de lenguas de signos a lenguas orales presenta un trabajo traslativo cultural mas evidente
que en los casos de otras lenguas. Los mecanismos cognitivos activados durante la transferencia encuen-
tran una mayor dificultad en la fase previa al output correspondiente a la traduccion cultural. El proceso de
interpretacion exige al intérprete de lengua de signos un conocimiento previo profundo de la cultura sorda
para poder dotar de sentido la informacién procesada. En algunos casos, a causa de polisemias, o debido
a diferencias en los niveles morfolégico, sintactico y semantico se presentan problemas de intraducibilidad
como por ejemplo en el intento de transferencias relativas a contenidos humoristicos o irénicos.

Desde una perspectiva etic, podemos contemplar que, en ciertos contextos comunicativos, la percepcion
de que las personas sordas poseen menos habilidades sociales sin tener en cuenta la influencia de la es-
tructura de la lengua de signos y su potencial expresivo incorporado, pueden dar como resultado juicios
etnocéntricos sobre “como deben ser” o “comportarse” materializandose estas interpretaciones en un ejer-
cicio de asimilacion cultural. El acceso al conocimiento se produce en las personas sordas a través de una
lengua puramente visual y en contextos sociales en los que la informacion les resulta intransitable. Estas
situaciones produciran experiencias totalmente diferentes a las oyentes que definiran sus formas de ser y
comportamientos y se traduciran en una produccion de conocimiento particular del colectivo. Hablamos de
la existencia de una epistemologia sorda.

|
6. Construccion y consolidacion de la mismidad: lengua, cultura e identidad sordas

El potencial de la lengua de signos, como generadora de identidad, tiene que ver con su caracter diacronico
a través de las experiencias similares —aunque variables- de restriccién o incluso prohibicién en su uso a lo
largo de la vida de las personas sordas. La lengua de signos se convierte asi en un mecanismo de confor-
macion de la identidad desde edades muy tempranas:

Una de las caracteristicas mas relevantes de las minorias étnicas, culturales y lingUisticas es la existencia de una
lengua propia del grupo. Las personas sordas se comunican a través de la lengua de signos y esto supone desarro-
llar una identidad especifica (Pérez de la Fuente, 2014:277).

4. American SignLanguage
5. Traduccién propia del término en inglés “counselor”.
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Asi respondia una persona sorda al ser preguntada por su identidad:

Yo miro hacia dentro de mi (traduccion literal del signo que indica un autoanalisis reflexivo) y lo relaciono con mis
manos, la lengua de signos. (Persona sorda lider de la comunidad, entrevista personal, 5 de marzo de 2015).

La lengua es utilizada como “rito de paso” de acceso a la comunidad que se inicia con el “bautizo” otorgan-
do un apodo consistente en una sefa que describe un aspecto fisico o personal del bautizado. Las personas
sordas utilizan su lengua en este sentido para integrar en su comunidad a personas no conocedoras de la
lengua de signos. Es una prueba fundamental, no sélo el hecho de conocerla si no de emplearla adecuada-
mente, entenderla y sobre todo llegar a usar “correctamente” su valor simbdlico y metaférico.

Skliar (1997) planteaba un concepto de cultura sorda basado en la relacion de ésta con la lengua de signos,
asi como con procesos identificativos de experiencias comunes de marginacion. Estas experiencias, defini-
das como “sufrimiento” dan solidez a los vinculos entre personas sordas dotando de forma y contenido al
concepto de cultura sorda universal.

(...) La cultura sorda es una fusién, quiero decir, es como la arena, es raro, es dificil de ver o atrapar, pero esta dentro.
Como explicas que una persona sorda se va a un pais extranjero y jes la misma cultura! ;Cémo viene?, ;cémo sur-
ge?, no es una obra, es una cultura visual que nos afecta por igual, el mismo sufrimiento.... (Persona sorda profesor
de LSE, entrevista personal, 22 de marzo de 2015).

A pesar de que existen variaciones culturales entre los grupos de personas sordas en el mundo, fruto de
las interacciones y adaptaciones intergrupales con otras organizaciones sociales en su area ecoldgica, las
personas sordas mantienen la existencia de una cultura sorda universal. Esta cultura trasciende el problema
temporal puesto que se fundamenta en una percepcion visual del mundo consecuencia del hecho bioldgico
de ser sordo. Este seguira existiendo con independencia del momento histérico en el que analicemos su
forma de organizacién social, asi como de las posibles estrategias de adaptacién utilizadas en el locus en
el que el grupo se desarrolla. Estas consideraciones sientan las bases para un posible estudio transcultural
de las comunidades sordas.

He observado que la lengua de signos y sus implicaciones cognitivas en el pensamiento de la persona
sorda junto con el autoconcepto de la diferencia, se articulan como generadores de cultura, tanto a nivel
de influencia en formas de ser y comportamientos especificos del colectivo -normas, costumbres, rituales,
valores- como de practicas culturales -manifestaciones y expresiones artisticas-. En la transmisioén de la
cultura a través de la lengua, puede observarse la cultura misma. La cultura sorda parece construirse bajo
la materializacion en formas de ser, comportamientos, rituales, costumbres, valores, normas y practicas
culturales propias de las personas sordas derivadas de la presencia de una epistemologia sorda transmitida
e incorporada a través de la lengua de signos.

En cuanto al abordaje de la identidad sorda, no fue facil durante las entrevistas en profundidad, el plan-
teamiento en conversaciones causales y en la utilizacion de cuestionarios reflexivos. Aunque es frecuen-
temente aludida, convirtiéndose en tema principal de encuentros y jornadas para debatir sobre ella, en
su tratamiento del concepto al ser interpelados por su significado, tanto personas sordas como oyentes
saluden mas bien a un compendio de practicas culturales que definen una forma de ser colectiva: ubicacion
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en los espacios para el maximo aprovechamiento visual, formas de saludo y cortesia, valor dado a las tradi-
ciones, etc. “Las identidades son producidas por el juego interior entre el organismo (conciencia individual
y reflexion) y la estructura social, reaccionando sobre esta Ultima, ya sea manteniéndola, modificandola o
reformandola” (Hola et al., 2004:67). Al reflexionar sobre los procesos identitarios, las personas sordas dis-
tinguen sus individualidades de una identidad colectiva que pretende, entre otras cosas, lograr un impacto
que alcance una representacion de sus intereses como colectivo sobre la estructura social oyente.

Primero, tu construyes tu identidad individual que surge poco a poco, después entrando en contacto con otras
personas sordas, ves intereses y afinidades comunes y surge esa identidad grupal (...). La persona oyente tiene su
identidad, tiene 5 sentidos, no es consciente de ello, es un cuerpo completo, puede escuchar todo. La persona sor-
da es consciente de que le falta uno, de que no puede oir, y esto afecta a todo...Para que la identidad esté dentro se
construye una cultura a través de una percepcion visual del mundo, de una lengua de signos, es un proceso natural.
(Persona sorda profesor de LSE, entrevista personal, 22 de marzo de 2015).

La construccion de una identidad colectiva se evidencia en las distintas dimensiones que configuran su
comunidad como propia y distintiva.

Al plantear la cuestion identitaria a las personas entrevistadas, han relatado parte de su historia de vida,
experiencias relacionadas con su toma de conciencia de ser sordo desde edades tempranas y una bus-
queda del - yo igual- que culmina al encontrar su grupo de iguales sordos. Describen procesos similares de
negacion, aceptacion y de angustia ante la pregunta: ¢ Seré yo solo asi en el mundo? Esta pregunta reflexiva
nos permite identificar la existencia de una identidad sorda en construccion previa al contacto grupal en la
que se incluyen dimensiones negativas relacionadas con la percepcion de la diferencia y la restriccion, de
menor o mayor grado segun cada caso, en el uso de su lengua.

La percepcion de la construccién de la identidad de las personas sordas se muestra indisociable de la opo-
sicién a una alteridad oyente que ha minusvalorado al colectivo:

Yo no soy peor que tU —oyente- (...). La identidad es la descripcion de mi mismo. La identidad sorda implica la
pertenencia a un grupo con unos intereses comunes, problemas, objetivos, cultura, vivencias comunes. (Persona
sorda trabajador social, entrevista personal, 31 de marzo de 2015).

La produccién antropolédgica en Espafa, con relacion a la identidad, se centré en su momento, en el debate
alrededor de la concepcidn de ella misma como un fenémeno sustantivo, esencial o primordial en oposicién
a una visioén instrumental. Siguiendo a Prat i Cards (1999) hablando sobre esta doble concepcion sobre la
identidad:

(...) en el primero, la identidad se concibe como una “herencia” y se trata siempre de algo estatico, permanente, fijo
e intocable. (...) En el polo opuesto, hay otro discurso en el que la identidad aparece como proyecto o estrategia
para construir un nuevo tipo de sociedad civil (...). (pp.23).

Autores como Geertz (1973) defendieron enfoques primordialistas, considerando a las culturas como es-
tructuras homogéneas en su interior, rigidas, modeladas por grupos unidos por lazos de solidaridad. Esta
perspectiva fue criticada por su caracter inamovible, tampoco parecia dar cuenta de la etnogénesis ni de la
consolidacion y transformaciones que tenian lugar en estas identidades.
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Las teorias sobre identidad han estado historica e inevitablemente relacionadas con las de etnicidad e
identidad étnica, Motta (2006) reflexiona sobre la propuesta interaccionista en oposicion a los enfoques
primordialista e instrumental:

(...) Una posicién intermedia en Europa es la planteada por Frederik Barth con el concepto de Fronteras Etnicas, se-
gun este autor, las caracteristicas étnicas no se derivan de las caracteristicas intrinsecas de una colectividad social,
sino mas bien de fronteras socioculturales entre diferentes colectividades. Las distinciones étnicas se visualizan en
esta frontera, de la cual los “marcadores étnicos” subrayan las diferencias culturales entre los grupos. (pp.7).

Por su parte, el constructivismo:

(...) se pregunta por los especificos y localizados procesos no discursivos y discursivos de la produccion de la
diferencia étnica; esta no aparece como un fenémeno natural de la condicion (bioldgica o cultural) humana sino his-
téricamente localizado, producto de un arduo proceso de mediaciones y confrontaciones en el espacio social. (...).
Una posiciéon constructivista es anti-esencialista porque cuestiona la necesaria correspondencia entre aspectos o
planos de la vida social (Restrepo, 2004: 30-31).

Desde un punto de vista emic, la identidad de las personas sordas se conforma como una realidad obje-
tivada en practicas, discursos y representaciones colectivas que ellos identifican como propios. Desde un
punto de vista etic, la identidad opera como un constructo cientifico con el que referirnos a la amalgama de
significados implicitos en esas practicas. Garcia Garcia (1999) encuentra que ideas, conocimientos, senti-
mientos y conductas estos tres elementos que considera operan en la identidad, se encuentran articulados
en lo que podriamos llamar “proyecto” en el que los procesos de identificacion pueden observarse en el
presente y en el futuro. Mas alld de una visién instrumental en el sentido utilitarista, presente y necesaria
para una consecucién de protagonismo politico y social que redunde en una mejora de la calidad de vida
de los miembros de la comunidad sorda, se han observado lazos de altruismo, cooperacion y solidaridad en
la conformacion identitaria grupal del colectivo de personas sordas propios de la concepcion de su comu-
nidad como familia y red de apoyo.

Las personas sordas otorgan muchisima importancia a la implicacién solidaria y altruista en las actividades,
lucha por las mejoras y reivindicaciones como colectivo, la colaboracion en la organizacién de las celebra-
ciones y eventos, etc. Pero a cambio, consideran a los miembros de su comunidad como una familia. Asi
contestaba una persona sorda a la pregunta de cémo puede lograr una inclusion satisfactoria en su comu-
nidad una persona hipoacusica:

“Debe comunicarse bien con nosotros, entender que los sordos somos una familia que le da una cultura”. (Persona
sorda lider de la comunidad, entrevista personal, 5 de marzo de 2015).

Por su parte, el concepto de identidad definido por la propia inmutabilidad de las categorias a las que se
adscribia tales como etnia o discapacidad, se utilizé en su momento para dar forma y contenido a las iden-

tidades de los grupos sociales que se autoidentificaban con ellas:

La politica cultural durante los afios ochenta y noventa ha estado mas centrada en categorias de gente que,
superficialmente, son muy diferentes de los grupos de inmigrantes, los nativos americanos o los negros
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americanos, grupos definidos por el género, por ejemplo, la orientacion sexual, las minusvalias o las creen-
cias religiosas. (Kuper, 1999: 273).

Sin embargo, la irrupcion de “la posmodernidad deja las raices en el aire...en las ondas, en la web. Los
definidores tradicionales de identidad —raza, género, clase, estatus, sangre, origen, etc.— pierden consis-
tencia en la condicién posmoderna” (Bermejo 2011:10). Caracterizada por su caracter profundamente anti-
fundamentalista y antiesencialista, la posmodernidad cuestiona los metarrelatos al modo Lyotardiano y las
verdades absolutas, en consecuencia, las identidades fijas se convierten en multiples, flexibles, efimeras,
propias de un mundo cambiante, contingente y globalizado. En este contexto:

Las condiciones para que un retorno a la comunidad y de la comunidad (tradicional) fueran efectivas deberian ser,
por un lado, homogeneidad de creencias, valores y pautas; y, por otro, relaciones personales directas, intensas y
continuadas -algo que resulta imposible en sociedades tecnolégicamente avanzadas o en vias de tecnificacion,
proceso que parece imparable (Bermejo, 2011:55).

Sin embargo, en los grupos de personas sordas, se observa una continuidad de la comunidad tradicional,
en tiempo real, con una comunicacion cara a cara, presencial, convirtiendo a las asociaciones en el locus
donde la identidad y etnicidad se afianzan y al mismo tiempo, estas se ven reforzada por el uso de las NNTT
que permiten crear vinculos transfronterizos donde la comunicacion ya no constituye una barrera, si no un
mundo de posibilidades. Asimismo, se observa cierta homogeneidad alrededor del continuismo de sus
costumbres y “formas de ser tipicamente sordas” asi como en su valor por antonomasia: la conservacion y
difusién de su lengua. En este sentido, desde un punto de vista etic, se constituyen en un movimiento revita-
lizado como puede ocurrir con los nacionalismos o con el feminismo en nuestro siglo. El comunitarismo, que
la posmodernidad puede considerar obsoleto e ineficiente, continla siendo fructifero para los movimientos
por los derechos de las personas sordas. El locus asociativo funciona, asi como un espacio real, no virtual,
en el que dar solidez a una identidad no alterada por los procesos sociales cambiantes en este aspecto
concreto de la cosmovision visual.

La categoria identidad, para ellos y ellas, continta siendo Util como constructo para sus intereses grupales.
Aunque las caracteristicas personales, la esfera reservada a las identidades individuales, se ve igualmente
moldeada por los procesos cambiantes propios de las sociedades plurales globalizadas, hay un aspecto
que les define que permanecera inalterado: la percepcion visual del mundo.

.|
7. Conclusiones

Con este trabajo, he realizado un acercamiento a la comunidad sorda presentando descripciones de la vida
interna del colectivo de personas sordas desde una perspectiva emic junto con otra etic posterior empleada
para categorizar y analizar los fenédmenos observados. El fin Ultimo es ampliar el conocimiento sobre esta
minoria linglistica y cultural para facilitar una exitosa intervencién social.

Revista Espariola de Discapacidad, 8(1), pp. 159-180



La comprension de la alteridad sorda desde una perspectiva sociocultural 177

La produccion de categorias emic tales como “oyentizar” y “audismo” son ejemplos de la percepcién de
carencias por parte de las personas sordas en el modelo de incorporacién social actual. Podemos extraer
las siguientes conclusiones en relacién con las debilidades que deben superarse para caminar hacia la in-
corporacion social de las personas sordas en mayores condiciones de igualdad:

e Para superar el modelo patoldgico en todos los ambitos, social, médico, educativo, politico-social, etc.
debe adoptarse el modelo que se defiende desde las asociaciones, federaciones y confederaciones de
personas sordas: el bilingle. El modelo a defender es intercultural porque las personas sordas viven
inmersas en dos culturas.

e Solo a través de una implicacion y conocimiento de sus caracteristicas socioculturales, de la compren-
sion de su mundo simbdlico, pueden los y las profesionales de la intervencion social lograr el éxito en
su acompanamiento del empoderamiento de las personas sordas.

e Tras el andlisis de los resultados, para el que ha resultado Util la postura interaccionista que permite ac-
ceder al fenédmeno étnico estableciendo los criterios de adscripcion y autoadscripcion al grupo, puedo
concluir que la comunidad sorda esta definida por una serie de criterios de pertenencia y limites de ac-
ceso a la misma. En cuanto a los criterios minimos de pertenencia y adscripcion a la comunidad sorda
encontramos: el conocimiento amplio de la lengua de signos, el respeto y puesta en valor de su identi-
dad, lengua y cultura, asi como la implicacion en sus actividades y reivindicaciones. El oyente afiade la
necesidad de relegarse a un segundo plano cediendo el protagonismo a la persona sorda. En un nivel
mas profundo de analisis, observamos que resulta imprescindible la consideracion de la comunidad
como familia y red de apoyo solidaria y la percepcion por parte de sus miembros de las intenciones
nobles, no utilitaristas del recién llegado.

Los limites sociales, en cuanto a criterios de exclusiéon que evidencian las personas sordas para esta-
blecer la pertenencia a su grupo étnico tomando como referencia sus interacciones con “el otro” oyente
extraigo las siguientes conclusiones:

— Existencia de mecanismos inconscientes de alterizacion: la presencia de comportamientos espe-
cificos del colectivo que producen situaciones de choque cultural en “el otro” mantienen un limite
entre el “nosotros” y “ellos” que los define como organizacion social y a la vez permite construir una
barrera que impedira formar parte al mismo nivel de intensidad a aquellos y aquellas que no pro-
duzcan y reproduzcan estas conductas. Son las percibidas por el oyente como “chocantes”, por.
Ej., estilos comunicativos no asertivos; cosmovisiones distintas otorgando mayor importancia las
personas sordas a otro orden de cosas tales como, sus valores propios: lengua, identidad, cultura,
costumbres; practicas culturales menos accesibles al oyente como el humor sordo o manifestacio-
nes artisticas incorporadas.

— Puesta en practica de férmulas de contencion: dentro de la comunidad, son las personas sordas
las que ocupan los puestos de poder, las situadas en la arena politica y de toma de decisiones.

— Presencia de normas endogrupales rigidas: el nivel de exigencia de implicacion y participacion en
las actividades tanto ludicas como reivindicativas es alto.

e Al analizar las dinamicas de interaccion dentro de la comunidad se observa la existencia de una epis-
temologia sorda: el acceso al conocimiento de las personas sordas se produce entre un contexto de
diglosia plagado de barreras comunicativas y una lengua puramente visual, esto implica una construc-
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cién del mundo y un procesamiento de la informacion distintos. La produccion del conocimiento, por lo
tanto, también sera sustancialmente diferente al del oyente materializandose en formas de ser propias
del colectivo.

e Sobre la autogénesis identitaria mi postura no se acerca a la primordialista debido a su abordaje esen-
cialista de la identidad. Los relatos de las personas sordas demuestran que su identidad se constituye
como un proceso dinamico y diacronico que pasa por distintas fases a lo largo de la vida de la persona
sorda. La autogénesis tiene lugar con la toma de conciencia de la diferencia y esta experiencia se con-
solida con el contacto en la comunidad dénde el pasado toma fuerza a modo de “mito fundacional” con
el intercambio de experiencias compartidas del hecho de ser sordo. El conexionismo en la construccion
de la identidad sorda tiene que ver como la toma de conciencia de la existencia de una interpretacion
y una comunicacion con el mundo diferente y que ellos reflejan en la coincidente pregunta reflexiva:
“¢Seré yo asi, unico en el mundo? y que seria, por lo tanto, previa e independiente del contacto con el
grupo de iguales. Las identidades fluidas, efimeras, a las que nos adscribimos, son tan modificables
como rapidamente desechables, pero la percepcién visual, es un aspecto inalienable de la construc-
cion identitaria de la persona sorda que, aunque cambiante y dinamica, permanecera indisociable de
su identidad.

e Sobre la identidad colectiva puedo decir que es una reafirmacién social de la individual, que permite
su expansion y desarrollo. Con la incorporacion a la comunidad sorda, se inicia un proceso de identi-
ficacion social y autoadscripcion que convertira las experiencias propias de la toma de conciencia de
“ser sordo”, esto es, de parte de su identidad individual, en un sentimiento de pertenencia en donde la
diferencia es motivo de orgullo y reivindicacion.

e Lalenguay la cultura sorda constituyen los pilares basicos que ayudan a conformar la identidad de las
personas sordas y a establecer los limites de acceso a la comunidad:

La lengua de signos tiene una importancia vital en la conformacion de la identidad de la persona sorda
desde edades tempranas que se intensifica a partir de la entrada en la comunidad sorda, desde el “rito
de paso” con el apodo o sefia autodefinitorio hasta su dominio lingulistico, defensa y proteccion.

La cultura sorda no se reduce a un compendio de practicas y producciones culturales, alberga en
ella las relaciones intrinsecas y diacriticas entre aquellas y la identidad étnica y linguistica. Responde
a comportamientos concretos moldeados a partir de la toma de conciencia de la diferencia y de la
percepcion visual del mundo. Las limitaciones de acceso a la comunidad con las que se encuentra
el oyente se encargan de dar contenido a esa cultura. Hay connotaciones en las interacciones, en los
comportamientos, en las formas de ser y en las propias practicas culturales, que soélo estan al alcance
de las personas sordas por el hecho de serlo.
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El estudio de la distrofia muscular de
Duchenne: mas alla del angulo médico

The study of Duchenne muscular dystrophy: beyond the medical angle

Resumen

La distrofia muscular de Duchenne (DMD) es una enfermedad neuromuscular here-
ditaria y degenerativa que afecta a uno por cada 3500 a 6000 varones recién naci-
dos. Se ha estudiado principalmente desde una perspectiva médica. Se realizé una
revision narrativa con el objetivo de analizar algunos estudios que abordan la DMD
desde una perspectiva psicosocial, incluidos los temas de interés, dénde, quién y
como se ha estudiado, ademas de qué modelos de la discapacidad subyacen a
los estudios. El desgaste de los cuidadores y la afectacion en la calidad de vida de
personas con DMD son los temas mas estudiados, el uso de metodologias cuanti-
tativas las mas comunes, y el modelo biopsicosocial el mas presente. La mayoria de
los estudios se realizaron en paises del primer mundo. Aun es limitada la literatura
que alude a un modelo social, pero logra vislumbrarse ya la necesidad de ampliar
el abordaje de la DMD.

Palabras clave
Distrofia muscular de Duchenne, DMD, discapacidad, modelos de la discapacidad,
aspectos psicosociales.

Abtract

Duchenne muscular dystrophy (DMD) is a hereditary neuromuscular degenerative
disorder that affects between one in 3,500 to one in 6,000 newborn males. It has
been studied mainly from a medical perspective. A narrative review was performed
with the objective of analysing some studies that tackled DMD from a psychosocial
perspective, focusing on the themes: where, who, and how they have been studied,
and their underlying disability models. The caregiver burnout and the effect on the
quality of life of people with DMD are the most studied themes. The use of quanti-
tative methods is the most common one and the biopsychosocial model, the most
used one. The majority of these studies where performed in first world countries.
Literature referring to a social model is still limited, but enough to give a glimpse of
the need to increase the social research of DMD.

Keywords
Duchenne muscular dystrophy, DMD, disability, models of disability, psychosocial
aspects.
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.|
1. Introduccién’

La distrofia muscular de Duchenne (DMD) es una enfermedad incurable, progresiva, discapacitante y letal
(Fee y Hinton, 2011; Landfeldt et al., 2016), que degenera el musculo esquelético y cardiaco. Es de origen
genético ligada al cromosoma X recesivo Xp21, también llamado el gen de la distrofina (Singh et al., 2018;
Strehle y Straub., 2015). La mutacion de este gen, ya sea a través de delecciones, mutaciones puntuales,
duplicaciones o inserciones, afecta la codificacion de la proteina distrofina, encargada de dar soporte y pro-
teccion a las células musculares (Astrea et al., 2015; Edwards y Philips, 2016). La ausencia de esta proteina
indica que existe una alteracion de las fibras musculares que gradualmente seran destruidas, debilitando los
musculos y alterando la marcha independiente (Bushby et al., 2010a; Vieitez et al., 2017; ViAas, 2013). Uno
de cada tres casos se debe a mutaciones de novo, es decir, no son de caracter hereditario (Giliberto et al.,
2014; Huml, 2015; Perumal et al., 2015).

La DMD afecta usualmente a los varones. A nivel mundial tiene una incidencia de entre uno por cada 3500
y uno por cada 6000 varones recién nacidos (Bushby et al., 2010a; Castiglioni et al., 2018; de la Pefa et al.,
2017; Chaustre y Chona, 2011; Flanigan, 2014). Las mujeres suelen ser portadoras asintomaticas manifes-
tando en muy pocos casos sintomas (Earle y Bebilacqua, 2018; Fraser et al., 2018; Giliberto, et al., 2014;
Hayes et al., 2016).

La enfermedad es diagnosticada aproximadamente a la edad de cinco (Edwards y Philips, 2016), pero
los sintomas se presentan antes de los cuatro afios: debilidad muscular progresiva manifiesta en caidas
frecuentes y dificultades para caminar, correr, subir escaleras y levantarse al estar sentados en el piso. La
progresiéon de los sintomas tiene implicaciones en la funcién locomotora provocando una discapacidad
motriz alrededor de los doce afios (deja de caminar) o antes si es que no han sido tratados con esteroides
(Chaustre y Chona, 2011; Flanigan, 2014; Gutiérrez-Rivas et al., 2014; de la Pefa et al., 2017).

Este tipo de distrofia es la mas comun en nifios y suele ser conocida como la distrofia de las infancias (Da-
ack-Hirsch et al. 2013; Mah, 2015; Mah et al., 2016). Sin embargo, esto se ha visto modificado, ya que ante
los avances en los tratamientos la esperanza de vida ha aumentado, en promedio las personas con DMD
viven 25 afos (Eagle et al., 2007; Fokkema et al., 2013). Estudios mas recientes sefialan que las personas
con DMD llegan a vivir mas alla de los 30 afios (Birnkrant et al., 2018b; Hoskin, 2017; Pangalila et al., 2015b;
Ozyurt et al., 2015; Peay et al., 2015). En México, la edad de fallecimiento es menor que en los paises desa-
rrollados, ocurriendo aproximadamente a los 19 afos (Vazquez-Cardenas et al., 2013).

La DMD es una enfermedad multisistémica que amerita la competencia de diversas disciplinas y especialida-
des para su tratamiento, con la finalidad de conservar la funcionalidad (movilidad) del paciente, mejorar su ca-
lidad de vida y aumentar su longevidad, ya que hasta el momento no existe alguna cura (Bushby et al., 2010b;
Edwards y Philips, 2016; Strehle y Straub, 2015; Vazquez-Cérdenas, et al., 2013; Vifias 2013): pediatras, neu-
rélogos, cardiologos, genetistas, neumdlogos, oftalmélogos, especialistas en rehabilitacion fisica, psicologos,
nutridlogos, gastroenterdlogos y ortopedistas son algunos de los especialistas involucrados. Cabe sefialar que

1. La revisién narrativa que aqui se presenta forma parte de la tesis doctoral de la primera autora, financiada por el Consejo Nacional de Ciencia y
Tecnologia (CONACYT). Numero de CVU 324001/becario 229932.
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cada caso requiere de una atencion especifica que quiza demande la competencia de alguna especialidad
que aqui no se haya mencionado. Es relevante, ademas, enfatizar la consideracién de los pacientes y sus
familiares como parte de los expertos en el monitoreo de la enfermedad, de modo que la colaboracién de es-
fuerzos entre los diversos involucrados favorezca la adaptacion de los cuidados y el manejo de la enfermedad
a medida que esta progresa, incluyendo el apoyo psicosocial, particularmente el estrés y desgaste que suelen
experimentar los cuidadores de personas con DMD (Bushby et al., 2010a; Mah, 2015).

Resulta fundamental entonces, el conocimiento generado desde la perspectiva médica cuyos temas de
interés tienen pertinencia y relevancia principalmente para los profesionales de la salud, destacando entre
ellos:

e El diagnostico, enfocado en aspectos bioquimicos y moleculares que contribuyen a identificar el gen'y
la proteina que estan alterados (Coral-Vazquez et al., 2010; Gonzéalez-Huerta et al., 2004; Luna-Angulo
et al., 2016; Vieitez et al., 2017); en identificar posibles portadoras en la familia para prevenir casos fu-
turos (Giliberto et al., 2014; Gonzalez-Herrera et al., 2009), y en la descripcién clinica y patolégica de la
enfermedad (Bushby et al., 2010a; Cammarata-Scalisi et al., 2008; Singh et al., 2018).

e El tratamiento, centrado en el manejo de las complicaciones en la salud tales como la rehabilitacion, la
intervencién farmacoldgica y quirdrgica (Birnkrant et al., 2018a, 2018c; Chaustre y Chona, 2011; Strehle
y Straub, 2015) por las afectaciones de los huesos —escoliosis— (Flanigan, 2014) y por las complica-
ciones respiratorias —funcién pulmonar— (Cruz et al., 2012; Vifas, 2013) y cardiacas (Birnkrant et al.,
2018c), ya que éstas Ultimas suelen ser las causas comunes de fallecimiento. Otros estudios se han
interesado en el impacto del tratamiento con glucocorticoides, siendo este el mas sugerido por los mé-
dicos para conservar la fuerza muscular (McDonald et al., 2013; de la Pefa et al., 2017).

Sin embargo, este conocimiento parece no ser suficientemente para dar cuenta de la complejidad de vivir
con DMD, ya que las personas diagnosticadas con esta enfermedad no solo se encuentran inmersas en
contextos hospitalarios, sino también en contextos sociales. Por ello, surge el interés de conocer cdmo se
ha estudiado la DMD desde otros angulos, particularmente desde una perspectiva psicosocial. Se entiende
aqui por “aspectos psicosociales” aquellos factores que intervienen en los modos de reaccionar de las per-
sonas frente a la enfermedad: sus pensamientos, emociones, comportamientos y sensaciones corporales
habituales cuando afrontan un diagnéstico médico y una condicién de salud crénica (Turabian y Pérez-Fran-
co, 2014). Asumimos que si bien cada vez se utiliza un discurso mas cercano a los modelos de corte social,
que consideran necesaria la colaboracion de esfuerzos y experiencias (Bushby et al., 2010a; Birnkrant et al.,
2018b) en la generacioén del conocimiento, sigue prevaleciendo una visién biomédica que paradojicamente
parece muy dificil de desmantelar.

En razén del dominio médico en el abordaje de la DMD y debido a que ésta deriva en una discapacidad
motriz evidente de caracter progresivo, hemos recurrido a los modelos de la discapacidad como construc-
ciones sociales que permiten analizar las maneras de entender, explicar y atender la DMD en determinados
contextos (Gergen, 1996): (1) el modelo de prescindencia (eugenésico y de marginacion); (2) el modelo
meédico; (3) el modelo social; (4) el biopsicosocial, y (5) el de diversidad funcional. En la tabla 1 se describe
el contexto histérico en el que emergié el modelo, las causas atribuidas a la discapacidad, la actitud social
subyacente y la consecuente nomenclatura para referirse a las personas con discapacidad, con el fin de dar
cuenta de las convergencias y particularidades de cada modelo.
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Tabla 1. Modelos de la discapacidad: convergencias y divergencias

Modelo
(contexto histérico)

Causas
atribuidas a la
discapacidad

Supuestos y actitud social

Nomenclatura
para referirse a
las personas con
discapacidad

atendidas en lugares especializados: instituciones
de educacion especial y rehabilitaciéon médica.

e (Castigado
Sobrenaturales e Embrujado
e Endemoniado
Eugenésico e Embrujo Prescindencia. Los nifios que nacen con defectos e Maldecido
e Maldicion deben ser eliminados a través de la muerte para e Dependiente
» Antigliedad e Sefal de un evitgr la imperfef:cién. . ' e |mproductivo
clésica mal a}ugurlo Actitud diferenciada ante una f:ilscapagndad e |mperfecto
e Edad Media e (Castigo de los producto de una guerra o accidente, siendo la e Deforme
dioses primera consecuencia de servir a la sociedad. e Monstruoso
* Hechos e Defectuoso
astronémicos * [ndigno
8 e Débil
=
§ e (Castigado
g * Maldecido
&) Marginacién. Repulsién, rechazo, aislamiento : gp:]z':nado
Religiosas y expulsion social hacia a las personas con e Pobre
Marginacion carencias fisicas y mentales asociado al temor y e Desvalido
o Castigo divino peligro; guardados, escondidos en fortalezas y e Inferior
e Edad Media e Producto de ciudades amuralladas. e Idiotas de
e Renacimiento un pecado Cuando permanecian en la comunidad eran objeto nacimiento
e |lustracion e Voluntad de de burlas, lastima y compasion, cuyo rol era de: (a) | . Deforme
e Siglo XIX Dios bufones (objeto de diversion) o mendigos (sujeto « Marginado
de caridad); (b) consejeros por atribuir mayor e Bufén
cercania con Dios. e Ser divino
* Mensajero de Dios
e Huérfanos
Las deficiencias de un individuo son
Individuales susceptibles de ser modificadas (rehabilitadas) e Enfermo
independientemente de su origen. e Desviado del
Deficiencias o Rehabilitar (fisica, psiquica o sensorial) para curar estandar de
fallas biolégicas las deficiencias, adaptarse a ellas o modificar la normalidad
Médico de la persona conducta (ocultar/disimular la diferencia). e Retrasado mental
(Rehabilitador) ; o Tratamientos individualizados para alcanzar un : L
CEEEIEIARES [XO7 funcionamiento “normal”. * IMm,lIJ.Zva“do
L . . L e |Invalido
Principios del siglo XX Paternalismo y sobreproteccién de los )
o Eg:gg:ti g profesionales de salud hacia las personas con : mzttilllado
e Condicién de elEREpEE e e Deficiente
salud Las personas con discapacidad deben ser .

Discapacitado
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Modelo

(contexto histérico)

Causas
atribuidas a la
discapacidad

Supuestos y actitud social

Nomenclatura
para referirse a

las personas con

discapacidad

Social

Finales de la década
de 1960. Movimientos
de vida independiente

Sociales

La discapacidad
es una
construccion

y un modo de
opresién social
que no considera
las necesidades
de todas las
personas

dentro de su
organizacion

Se enfatiza la distincion entre: deficiencia
(condiciones biofisicas de caracter individual)

y discapacidad (exclusién de las personas con
discapacidad de la sociedad en general “normal”).
Su lema es “nada sobre nosotros sin nosotros”

Las personas con discapacidad aspiran a potenciar
el respeto por la dignidad humana, la igualdad y la
libertad personal; lograr una completa participacion
social; eliminar las barreras sociales (segregacion)
y equiparar oportunidades (accesibilidad a los
medios humanos y tecnoldgicos necesarios).

Las personas con discapacidad reclaman sus
derechos civiles y luchan por tener el control total
sobre dénde y como vivir sus vidas.

Las soluciones deben dirigirse a la sociedad no al
individuo, pero si deben considerar a las personas
con discapacidad como parte activa para el
cambio.

Impedido
Persona
incapacitada
Persona
discapacitada
Persona con
deficiencia
Persona con
discapacidad

Biopsicosocial

2001 - Clasificacion
Internacional de

Funcionamiento de la
Discapacidad y de la

Salud (CIF) (OMS)

La discapacidad
surge como

una interaccion
dinamica entre los
estados de salud
(enfermedades o
trastornos, CIE-
10) y factores
contextuales
(actitudes
negativas como el
rechazo o barreras
arquitectonicas)

La discapacidad es un fenémeno universal.

Es una Integracion del modelo médico y el modelo
social.

Tiene como objetivo proporcionar un lenguaje
estandar y universal que considere las diferentes
dimensiones de la salud.

Define la discapacidad como “las deficiencias,
limitaciones de la actividad o restricciones en la
participacion”.

Permite elaborar un perfil sobre el funcionamiento,
la discapacidad y la salud del individuo en varios
dominios, que indican la magnitud, la ausencia, la
gravedad o la restriccién para realizar una funcion
o actividad (espectro de la discapacidad).

Persona con
discapacidad
Persona con
déficit en el
funcionamiento
Persona con
limitacion en la
actividad
Persona con
restriccion en la
participacion

Diversidad funcional

2005 - Foro de vida
Independiente en
Espana.

Tiene sus
origenes en el
Movimiento
de Vida
Independiente.

Desplaza el
problema de

la diversidad
funcional del
individuo al
entorno (modelo
de perfeccion

y normalidad
impuesto por las
mayorias).

Los términos llevan asociados ideas y conceptos
que representan los valores culturalmente
aceptados, de modo que para cambiar ideas

es preciso cambiar las palabras y suprimir
nomenclaturas negativas.

Promueve una nueva vision social de las personas
con diversidad funcional.

La diferencia es inherente al ser humano.

Las personas con diversidad funcional funcionan
de manera diferente o diversa a la mayoria de la
sociedad.

Persona con
diversidad
funcional

Mujeres y hombres
con diversidad
funcional.

Nota: la presentacién de los modelos se realizé de manera cronolégica, pero todos coexisten en la actualidad.

Fuente: elaboracion propia. Se tomd como referente a los siguientes autores: Arce, 2015; Barnes, 2007, 2010; Guzman, 2012; Juarez
et al., 2006; Organizacion Mundial de la Salud, OMS, 2001; Padilla-Mufoz, 2010; Palacios, 2008; Palacios y Bariffi (2007); Palacios y
Romafach, 2006; Santofimio-Rojas, 2016; Shakespeare y Watson, 1997; Velarde, 2012; Velazquez et al., 2013.
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Las diferentes formas de explicar y entender la discapacidad nos permiten vislumbrar una constante en
todos los modelos: la separacion entre “la normalidad” y “la diferencia”, pero su valoracién alude a polos
opuestos. Desde la perspectiva del modelo médico y biopsicosocial, la discapacidad es abordada como un
suceso universal (similar, repetible); mientras que para el modelo social y el de la diversidad funcional, es
solo una posibilidad de funcionar en el mundo. De esta manera, la valoracién que se hace de la diferencia
en dichos modelos fluctda entre los extremos de la anomalia y el enriquecimiento de la humanidad.

Lo anterior resulta relevante en este estudio, ya que es fundamental visibilizar y dimensionar las implicacio-
nes que tienen para el ejercicio profesional y para las vidas de las personas con DMD, el entendimiento que
subyace a la enfermedad (Barnes, 2008; Davis, 2008; Walmsley, 2008). Es decir, las normas que dictan las
formas validas del actuar, dado que emergen de las estructuras sociales en las que todos nos encontramos
inmersos, incluyendo los investigadores y las personas con DMD (Gergen, 1996; Oliver, 2008).

.|
2. Método

Se realiz6 una revisién narrativa de la literatura sobre la DMD desde una dimension psicosocial, con el inte-
rés de dar cuenta de: (1) qué se ha estudiado acerca de este diagndstico, haciendo referencia a las temati-
cas de interés, los participantes y los contextos (paises); (2) qué métodos y técnicas de investigacion se han
empleado, y (3) cuales son los modelos de la discapacidad que subyacen al estudio de la DMD.

Cabe aclarar que se decidié realizar una revisién narrativa y no una revision sistematica debido a que el
interés principal de este articulo no es responder una pregunta especifica de investigacion sobre la DMD,
ni conocer con base a la “mejor evidencia” los resultados derivados de los estudios mas rigurosos (Beltran,
2005). La pretension es seleccionar y revisar estudios con un enfoque psicosocial, con el fin de describir o
dar cuenta de un “estado del arte” de este asunto y actualizar el conocimiento.

Las busquedas se realizaron en tres bases de datos que aluden al ambito de las ciencias de la salud, par-
ticularmente a la disciplina médica y a la psicologia: PsycINFO, PubMed y ScienceDirect. El interés de esta
revision incluye visibilizar sesgos € intereses prioritarios de quienes generan el conocimiento cientifico.

La busqueda se realizé con las palabras clave “DMD”, “DMD & Well-being”, “DMD & Mental Health”, “DMD
& Psychosocial” y “DMD & Psychological Well-being” de enero de 2008 a agosto del 2018. Se consideraron
pertinentes estas palabras ya que entendemos que la salud no sélo implica ausencia de afecciones o enfer-
medad, sino bienestar fisico, emocional y mental (OMS, 2020).

Cabe senalar que la busqueda utilizando Unicamente la palabra clave DMD arrojaba un gran nimero de arti-
culos en su mayoria de caracter meédico, por ello los filtros para la seleccion de articulos en el caso PubMed
y ScienceDirect se realizaron a partir de la busqueda de esta palabra con otras palabras clave. En el caso de
las busquedas en PsycINFO, si se utiliz6 esta palabra sin otros filtros por arrojar un nUmero mucho menor
de articulos, pero mas enfocados a lo psicosocial.
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Para la seleccion de los articulos se realizd una primera revision de los titulos que aparecieron por cada
busqueda y se descartaron del analisis los estudios relacionados Unicamente con el diagndstico, tratamien-
to o manejo de la enfermedad (cuidados médicos), asi como los que abordaban varios tipos de distrofia.
Una vez seleccionados, se identificaron y excluyeron los articulos repetidos y se realizé una revision de sus
resUmenes para clarificar cuales abordaban los procesos psicosociales involucrados en la vida de quienes
han sido diagnosticados con esta enfermedad. Tras lo anterior se confirmé o descarté su inclusion en el
analisis (Figura 1).

Figura 1. Proceso de seleccion de los articulos

Filtro 1 Filtro 2 Filtro 3
N° total Ne articulos Ne articulos Ne articulos 7
Palabras . . . Articulos
Base de datos de seleccionados | seleccionados elegidos X
clave . By ey seleccionados
articulos por revision por revision de para el
de titulos resimenes analisis *
o
PSYCINFO 336 85) 29 14 2
©
DMD PUBMED 4.056 — - — g;
SCIENCEDIRECT 4.798 — = = §
3
— — — K3}
DMD & PSYCINFO 0 E
Pyschological PUBMED 5 2 1 1 e
Well-being " 1ENCEDIRECT 146 16 14 12 s
PSYCINFO 0 - — - 8 32
DMD & by
Well-being PUBMED 9 1 1 1 §
SCIENCEDIRECT 8 0 0 0 i)
PSYCINFO 0 — - —
DMD &
Mental health HOCNED il !
SCIENCEDIRECT 161 13
DMD & PUBMED 31 19 10 10
Pyschological | SCIENCEDIRECT 76 16

Fuente: elaboracién propia.

.|
3. Resultados

Se seleccionaron 32 articulos y se identificaron los siguientes aspectos (Tabla 2): el tema de interés, los
participantes, el pais donde se realiz6 la investigacion, la metodologia y métodos utilizados, las disciplinas
y los profesionales de salud involucrados vy, finalmente, los modelos de la discapacidad que subyacen al
estudio de la DMD.
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Las investigaciones que se han interesado en los aspectos psicosociales de la DMD han sido desarrolladas
principalmente en el continente europeo (Reino Unido, Italia, Paises Bajos y Suiza) y el en el continente ame-
ricano (Estados Unidos, Brasil y Canada) siendo el Reino Unido el pais con mayor niumero de publicaciones.
Se identificaron pocos estudios en otras latitudes tales como la India, Taiwan, Turquia y Australia.

Los estudios suelen ser de dos tipos: (1) los enfocados en los familiares (padres, madres, hermanos y cui-
dadores de nifios y jovenes con DMD) y (2) los interesados en conocer aspectos de la vida de los nifos,
jovenes y adultos que han sido diagnosticados con DMD. Es importante sefalar que, si bien en el segundo
tipo de estudios lo primordial es dar cuenta de la perspectiva de las personas que son diagnosticadas con
la enfermedad, una gran parte de ellos integra a la par la perspectiva de los padres.

3.1. Estudios con familiares y cuidadores de personas con DMD

Los temas de interés estan relacionados: (a) con el desgaste de los cuidadores, enfatizandose el papel
de las madres como las principales cuidadoras y en consecuencia como las principales afectadas en su
calidad de vida, aunque algunos estudios también han considerado el desgaste de los hermanos de nifos
y adolescentes con DMD (Magliano et al., 2014); (b) con explorar la experiencia de mujeres portadoras, y
(c) con la preparacion de los padres en el proceso de transicidn a la adultez de sus hijos, ya que esto les
permite planear y favorecer el desarrollo integral de los adolescentes, aumentando las aspiraciones en su
vida y visualizandolos a futuro como personas adultas cuyas necesidades iran mas alla de la escuela y los
tratamientos (Hoskin, 2017).

El desgaste fisico y emocional de los familiares se ha asociado con variables tales como: la afectacién de la
calidad del suefio (Nozoe et al., 2016; Read et al., 2010); las preocupaciones de los padres a lo largo de la
vida de un hijo con DMD (Peay, et al., 2015); la afectacion de la calidad de vida (de Moura et al., 2015) y el
nivel de ansiedad de las madres (Ozyurt et al., 2015); asi como con la identificacién de mediadores psico-
sociales (estresores y recursos familiares) que pueden impactar en el funcionamiento familiar (Chen, 2008) y
en el caso de Thomas et al. (2014) con la identificacién de necesidades psicosociales que pueden favorecer
el bienestar de los cuidadores.

La experiencia de las portadoras del gen de la DMD se ha estudiado para conocer el proceso que implica
para las madres comunicar a sus hijas que pueden ser posibles portadoras (Hayes et al., 2016), asi como el
impacto que tiene en la vida de las mujeres esta noticia, particularmente el hecho de someterse a la prueba
para confirmar si se tiene el riesgo de heredar la enfermedad y el papel que juega la edad en dicha notifica-
cion (Fraser et al., 2018).

3.2. Estudios con nifios, adolescentes y adultos diagnosticados con DMD

Los estudios en los que participan personas con DMD pueden dividirse en cinco rubros tematicos:

a. Problemas del neurodesarrollo y afectaciones cognitivas y conductuales tanto en ninos como en
adolescentes diagnosticados con DMD (Colombo et al., 2017; Donders y Taneja, 2009; Hendriksen et
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al., 2018; Perumal et al., 2015), ya que la DMD ha sido vinculada con problemas de lectoescritura y un
pobre desempefio escolar (Astrea et al., 2015).

b. La afectacion de la calidad de vida de los nifios, jovenes y adultos con DMD, enfatizando aspectos
fisicos (fatiga y dolor) y psicolégicos (ansiedad y depresion) (Landfeldt et al., 2016; Lim, 2014; Pangalila
et al., 2015a, 2015b; Simon et al., 2011; Travlos et al., 2017; Uzark et al., 2012; Wei et al., 2016).

c. Laresiliencia en ninos y adolescentes para identificar aspectos que favorecen un mejor ajuste a su
condicién de vida (Fee y Hinton, 2011).

d. La transicion a la adultez, dimensionando que la DMD no es solamente una enfermedad de la infancia.
Se ha buscado promover la identificacién de aspectos que favorecen la transiciéon hacia esta etapa de
vida, tales como las dificultades que enfrentan en el paso de un hospital pediatrico a uno para adultos
(Lindsay et al., 2017), la relevancia de visualizar la llegada a la adultez y la posibilidad de preparase para
ello, a través de identificar futuras necesidades y cuidados (Kohler et al., 2009), desarrollar habilidades
de lectoescritura (Hoskin y Fawcett, 2014) que aumenten las posibilidades de lograr sus metas tanto
académicas como laborales (Abbot et al., 2012) y planear el fin de la vida (Abbot et al.,2017).

e. La experiencia de vivir con DMD explorando el impacto que tiene para ellos esta condicién de vida,
desde su propia perspectiva y dando cuenta de diferentes ambitos implicados en la vida de una perso-
na con DMD: el escolar, el laboral, el social y el familiar, incluyendo el impacto emocional de las inter-
venciones médicas y quirdrgicas en el ambito hospitalario (Abbot y Carpenter, 2015).

Los modelos de la discapacidad que subyacen al estudio de la DMD en estas investigaciones son princi-
palmente el biopsicosocial seguido por el social, aunque en menor medida. Se sigue aludiendo a supuestos
del modelo médico en los que predomina un entendimiento y abordaje de la DMD desde la mirada de los
profesionales de salud, centrada en el diagnéstico y tratamiento, particularmente en los problemas cogniti-
vos y conductuales.

Las areas disciplinares que se han interesado en el abordaje psicosocial de la DMD son: la medicina, la
pediatria, la neurologia, la genética, la cardiologia, la psiquiatria, la enfermeria, la psicologia, la fisioterapia
y la terapia ocupacional. En la mayoria de los casos colaboran diferentes médicos especialistas, en menos
proporcidn se colabora entre areas disciplinares y solamente se consideraron a familias y pacientes con
DMD como parte del equipo de investigacion en dos estudios (Hoskin, 2017; Hoskin y Fawcet, 2014) de los
32 revisados.

La revision de cada uno de los articulos nos permite dimensionar matices de la imperiosa presencia del
modelo médico en el abordaje de la DMD. Y si bien no es sorpresivo este dato, dado que el tratamiento
suele estar a cargo de diversos especialistas de la medicina (Birnkrant et al., 2018b; Edwards y Philips, 2016)
cabe visibilizar su predominancia, misma que dicta el tipo de estudios a realizar y los intereses de los pro-
fesionales de la salud (Gerber, 2008), ya que aun cuando los estudios consideraron necesario estudiar tanto
los aspectos bioldgicos como los sociales, el conocimiento parece estar dirigido en mayor medida a los
expertos en salud y no propiamente hacia las personas expertas en la cotidianidad, es decir, a las personas
que viven con esta enfermedad en el dia a dia (Oliver, 2008; Walmsey, 2008).

En este sentido, es importante sefalar el gran interés de explorar la perspectiva de los cuidadores en cuanto
a su nivel de satisfaccion y calidad de vida, pero ademas en el hecho de contrastarla con la perspectiva de
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sus hijos, evidenciando asi la necesidad de dar cuenta de la singularidad de la experiencia ante el hecho
de vivir con una condicion de vida crénica, progresiva, discapacitante y letal, ya que los hijos suelen tener
una valoracion mas positiva de su vida en comparacion con la de los padres (Fee y Hinton, 2011; Landfeldt
et al., 2016; Ozyurt et al., 2015; Simon et al., 2010), revelando que existen diversas formas de afrontar la
enfermedad y vivir con ella, pues la experiencia se ve permeada también por factores contextuales (Gergen,
1996; Chen, 2008). Sin embargo, las metodologias implementadas parecen aludir a la generalizacién de la
experiencia de vivir con DMD y tratar de medir de manera objetiva cada una de las variables o factores aso-
ciados a la vida de las personas con este diagndstico, de manera que Unicamente en seis investigaciones
la estrategia metodoldgica fue cualitativa.

Los contextos sociales, culturales, econdmicos y politicos también juegan un papel fundamental en la ge-
neracion del conocimiento (Gergen, 1996), ya que mientras en los paises de primer mundo (Reino Unido y
Estados Unidos) es posible dar cuenta de grandes investigaciones y colaboraciones derivadas de los recur-
sos economicos destinados a la investigacion y a la cobertura sanitaria, en los paises menos desarrollados
estos estudios llegan a representar un referente en el abordaje de la DMD, tal es el caso de México que
hasta el momento no cuenta con cifras oficiales de la prevalencia e incidencia de la enfermedad (Vazquez-
Cardenas et al., 2013), y por ello alude al uso de las cifras internacionales. Y si bien se han desarrollado
investigaciones en este pais, el tipo de estudio y las tematicas de interés suelen estar acotadas al ambito
meédico (Coral-Vazquez et al., 2010; Cruz et al., 2012; de la Pefa et al., 2017; Luna-Angulo et al., 2016) y aun-
que existe un infimo numero de estudios que abordan aspectos psicosociales (Castillo, 2013; de Alba et al.,
2015; Fokkema et al., 2013) el modelo que delinea las investigaciones también es el médico. Es importante
sefialar que estos estudios no se incluyeron como parte del analisis ya que las bases de datos consultadas
no arrojaron dichos estudios.

Y finamente, los contextos también permiten dar cuenta del rol que juegan las personas con discapacidad
en la sociedad, ya que en algunas investigaciones se vuelve vital su voz, no sélo para la capacitacion y
especializacion de los profesionales, sino por las implicaciones sociales que conlleva el aumento de la
esperanza de vida de las personas con DMD, particularmente en aspectos relacionados con la autonomia
y la participacién en la planeacién del futuro en diversos ambitos de la vida (Abbot, et al., 2017; Abbot y
Carpenter, 2015; Hoskin, 2017; Hoskin y Fawcett, 2014; Kohler et al., 2009; Lindsay et al., 2017), es decir,
aspectos relacionados con un modelo social de la discapacidad.
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Tabla 2. Investigaciones psicosociales de la distrofia muscular de Duchenne

Area disciplinar

Tema | Subtema Al{tores Pais Participantes M etod_olog_l’a = que realizo el M odelo_de
(afio) investigacion . discapacidad
estudio
1. Calidad del . (QUEHLENTD
~ Nozoe et al. . Madres cuidadoras | (cuestionarios; L . . .
suefio de madres Brasil " o * Psicobiologia Biopsicosocial
) (2016) de hijos con DMD | analisis
cuidadoras -
estadistico)
2. Dependencia
funcional de Cuantitativo
. Madres, padres . : -
pacientes con (cuestionarios e Medicina
.. | de Moura et .|y hermanos de . . . . . .
DMD y afectacion Brasil . y entrevistas; e Fisioterapia Biopsicosocial
) al. (2015) pacientes con e y
de la calidad analisis e Neurologia
. DMD o
de vida los estadistico)
cuidadores
3. Priorizacién Cuantitativa
de las Peay et al. Estados | Padres de nifios s Medicina . .
. - (encuesta; analisis o Biopsicosocial
preocupaciones | (2015) Unidos | con DMD gy Genética
) estadistico)
de los cuidadores
4. Nivel de ansiedad
de Iag madres Ozyurt et al. | Nifios con DMD y (?uanhtapvo P3|q.u|a’tr|a o .
asociada a la Turquia (inventarios y e Pediatria Biopsicosocial
. - |(2015) madres . ) .
calidad del suefio cuestionarios) ¢ Neurologia
de sus hijos
2 Cuantitativa
g (entrevista
3 2 Re_tos . Thomas et . Cuidadores de SR * Med|9|na . L .
= psicosociales de India L escalas e e Trabajo social Biopsicosocial
3 . al. (2014) nifos con DMD ) s . P
: los cuidadores inventarios; * Psicologia
» analisis
% estadistico)
% e Psicologia
< |6. Dificultades * Medicina
(] O - * Neuro-
T psicolégicas - Cuantitativa S
P P ’ Familiares de . o rehabilitacion
° y practicas Magliano et . . (cuestionarios; o . .
Italia pacientes con P Neurociencias Biopsicosocial
o de padres y al. (2014) analisis .
7 DMD L * Neurologia
3 hermanos de estadistico) -
s pediatrica
=] nifios con DMD . .
e Cardiologia
e Genética
Mixto
Cuidadores de (cuestionarios,
7. Calidad del suefio pacientes con escalas y
de los cuidadores | Read et al. Reino | enfermedades entrevista ¢ Neurologia Biobsicosocial
y afectaciones a |(2010) Unido |neuromusculares |semiestructurada; |e Psiquiatria P
la salud mental y ventilacion andlisis estadistico
nocturna. y codificacién de
la entrevista)
Cuantitativo
8. Mediadores (instrumentos
psicosociales que . para medir los -
afectan la salud | Chen (2008) | Taiwan FEERES G e mediadores * Med|cma’ Biopsicosocial
con DMD : . . Enfermeria
parental y la de la psicosociales;
familia analisis

estadistico)
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. Area disciplinar
Autores o . Metodologia de Ny Modelo de
Tema | Subtema ~ Pais Participantes . R P que realizo el . .
(afo) investigacion X discapacidad
estudio
9. Experiencias
de mujeres que Mujeres que
se realizaron se sometieron Cualitativa
@ la prueba Fraser et al. Reino | a la prueba de . . e Medicina L .
5 ) . (entrevistas; P Biopsicosocial
para posibles (2018) Unido | portadoras del gen g - genomica
e analisis tematico)
g portadoras de DMD durante la
8. durante la adolescencia
» adolescencia
o
.g 10.Comunicacion en Mixto (encuesta
= 2 fe.lm"'.a, PEIEVE Hayes et al. | Estados | Madres de hijos y p.regur?tas’ - e Genética L .
realizacion de la : abiertas; analisis s Biopsicosocial
: (2016) Unidos |con DMD P e Pediatria
prueba a posibles estadistico y
portadoras andlisis tematico)
» | 11.Apoyo a los
= padres en la
E preparacion - e Grupo de
° pEEd prc_)f:eso Hoskin Reino | Padres de jévenes Cuallta_tlva . personas en .
o de transicion 7 (entrevistas; contacto con Social
N (2017). Unido |con DMD P -
B a la adultez andlisis tematico) personas con
§ de los hijos DMD
3 adolescentes con
DMD
. Adolescentes con | Cuantitativa e Neurologia
12.Comorbilidades ’ . . . 2
. Hendriksen Paises | DMD de Europa, (cuestionarios; e Neurocirugia 4
relacionadas con : . P LY Médico
et al. (2018) Bajos |Estados Unidosy |analisis e Neurociencia
el cerebro o o o
Australia; padres estadistico) e Pediatrica
g 13.Evaluacion de Cuantitativa ‘ )
T la salud mental: L e Psicologia
3 . Nifios y (escalas, .
- emocional, Colombo et . . . Neurologia -
[} ltalia adolescentes con | cuestionarios y Médico
= conductual al. (2017) : P Neuro-
° ) DMD entrevista clinica S
< y perfil del rehabilitacion
) estructurada)
: neurodesarrollo
4 Cuantitativa
9 L )
£ | 14.Habilidades de N!UOS con DMD _(baterla de e Neurologia
c . Astrea et al. . Nifios con instrumentos . . -
=) lectoescritura en ltalia -~ . i e (Cardiologia Médico
o L (2015) desarrollo tipico psicométricos; e
o nifos con DMD - ) . P e Genética
» Nifios con dislexia | analisis
g estadistico)
2 | 15.Perfil Cuantitativa o
[< neuropsicoldgico | Perumal et (bateria de * Psicologia
a L India Nifios con DMD ) e Neurologia Biopsicosocial
de jovenes con al. (2015) instrumentos e Neuropsicologia
DMD psicométricos) P 9
16.Caracteristicas Donders Nifios y Cuantitativa . .
. Estados e Psicologia -
del y Taneja Unidos adolescentes con | (escalas e e Neurolooia Médico
neurodesarrollo | (2009) DMD inventarios) 9
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Autores

Metodologia de

Area disciplinar

Modelo de

Tema | Subtema ~ Pais | Participantes . . que realizo el . .
(afo) investigacion X discapacidad
estudio
17.Calidad de vida y
bienestar social . .
e Psicologia
de personas con Travlos et Revisiéon e Neurologia
enfermedades Australia | Jévenes con DMD | _. . Biopsicosocial
neuromusculares al. (2017) sistematica e Neuro-
. rehabilitacion
que usan silla de
ruedas
Método mixto
18.Experiencia del (inventarios,
) . Adolescentes y escalas, mapas . .
dolor, expresion | Hunt et al. Reino o * Psicologia . .
afrontamiento y | (2016) Unido adultos jovenes del dolor y e Medicina Biopsicosocial
Zali dad de vida con DMD; padres* | entrevistas;
analisis estadistico
y analisis tematico)
Pacientes con Cuantitativa e Medicina
19.Calidad de vida . DMD y sus (cuestionario e ambiental
' ) Ladnfeldtet | Reino |cuidadores* de h . s L .
relacionada con al. (2016) Unido | Italia. Alemania inventario por e (Genética Biopsicosocial
la salud ’ Reinc’J Unido ’ e-mail; analisis e Neurologia
Estados Uni d{)s estadistico) pediatrica
% 20.22:):::?:;?)5 con la Ninos, Cuantitativa e Pediatria
> salud relacionada Wei ot al. Canada adolescentes (cuestionario; e Neurologia Biopsicosocial
3 con la calidad de (2016) con DMD y sus analisis e E idemi%lo ia P
K vida familiares* estadistico) P 9
S
® |21.Prevalencia de
© fatiga, dolor Cuantitativa e Medicina en
y desérdenes Pangalilaet | Paises |Adultos con DMD | (cuestionarios; rehabilitaciéon y Biobsicosocial
afectivos al. (2015a) Bajos |y sus cuidadores* |analisis terapia fisica P
asociados con la estadistico) e Medicina social
calidad de vida
22 Calidad de vida e . ) Cuantitativa | e Medicina en
NS Pangalilaet | Paises (cuestionarios; rehabilitaciéon y . .
implicaciones en : Adultos con DMD P e Biopsicosocial
ol cuidado al. (2015b) Bajos analisis terapia fisica
estadistico) e Medicina social
23.Calidad de vida |, . Nifios y Cuantitativa .
. Limetal. Estados (cuestionarios e e Terapia S .
relacionada con . adolescentes con | s . Biopsicosocial
a salud (2014) Unidos DMD; padres* inventario; analisis ocupacional
’ estadistico)
24.Calidad de vida Nifios Cuantitativa e Cardiologia
relacionada Uzark et al. | Estados y (escalas y pediatrica L .
con la salud en (2012) Unidos adolescentes con entrevista e Neurologia Biopsicosocial
DMD; padres* . o
adolescentes semiestructurada) pediatrica
25.Satisfaccion en Nifios Cuantitativo
la viday calidad | Simon et al. ) y (cuestionario; . L .
de vida en (2011) Brasil |adolescentes con andlisis ¢ Neurologia Biopsicosocial
adolescentes DMD estadistico)
©
o Nifios y
c I Feey -
@ | 26.Resiliencia en Hinton Estados |adolescentes con | Cuantitativo e Neurologia Biobsicosocial
B niflos con DMD (2011) Unidos | DMD; cuidadores | (escalas) 9 P
2 primarios*
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. Area disciplinar
Autores o . Metodologia de Ny Modelo de
Tema | Subtema ~ Pais Participantes . R - que realizo el . .
(afo) investigacion X discapacidad
estudio
27.Ba|jr'eras y o
];?,C:gt?,i?]r;zién Profesionales de (C;l:]?rlg;ts“t/: en e Pediatria
. Lindsay et . | salud, cuidadores*® ) e Rehabilitacion . .
de un hospital Canada 9 profundidad . Biopsicosocial
ediatrico a un al. (2017) y Jovenes con semiestructurada; * Terapia
pedia DMD P PN ocupacional
hospital para analisis tematico)
adultos
N Cualitativa
£ | 28.Planeacion del fin | Abbot et al. Reino Jévenes con DMD (entrevista e Medicina Social
3 de la vida (2017) Unido semiestructurada; | e Psicologia
g andlisis tematico)
© Cuantitativa
o (bateria de
o
< | 29.Habilidades de . instrumentos * Grupode
c Hoskin y . L personas en
0 lectura en la Reino . para evaluacién )
® L Fawcett . Nifios con DMD contacto con Social
5 