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PRESENTACION

. J. MUNTANER-GUASP y colaboradores, en el articulo “Formacién inicial en inclu-

sién en los grados de Maestro en Educacién Primaria”, presentan los resultados

de una investigacion descriptiva-interpretativa en la que se analiza la formacién
inicial en el dmbito de la Educacién Inclusiva que se ofrece a los maestros en Educa-
cién Primaria. Ante los resultados obtenidos, queda clara la necesidad de potenciar
una formacién inicial y permanente de todo el profesorado en actitudes, conocimien-
tos, habilidades y destrezas inclusivas, asi como de apostar por la Educacién Inclusiva
como el tnico camino para conseguir una educacién para todos/as.

A pesar de que la educacién inclusiva es una oportunidad para eliminar las ba-
rreras al aprendizaje y participacion del alumnado, la realidad es que sigue habiendo
discriminacién y précticas de exclusién educativa. De ahi que C. Nieto y A. Morifia,
en el articulo “Barreras y facilitadores para la inclusién educativa de personas con
discapacidad intelectual”, presenten los resultados de un estudio cualitativo en el que
analizan las barreras y ayudas que han identificado las personas con discapacidad in-
telectual durante su escolarizacién en centros educativos ordinarios.

La formacién y el empleo son cruciales para la calidad de vida de las personas,
aunque los jévenes con discapacidad intelectual tienen escasas opciones de formacién
adaptada. En este sentido, los programas de formacién orientada al empleo tienen
una gran importancia, ya que acercan a la realidad del empleo a las personas con
discapacidad intelectual, permitiendo su desarrollo personal y plan de vida. Y uno
de los recursos formativos orientados al empleo para este colectivo de personas es el
programa CAMPVS, que S. Garijo y colaboradoras describen, asi como sus objetivos
y su influencia en la calidad de vida, en “Impacto de la formacién para el empleo en la
calidad de vida de j6venes con discapacidad intelectual”.

En el articulo “El fundamento filos6fico-juridico de la dignidad de las personas
que se encuentran en situacion de discriminacidn a causa de un bajo desempefio fun-
cional: una mirada desde la axiologia de Max Scheler”, A. D. Roman y colaboradores,
partiendo del concepto filoséfico de persona que propone Max Scheler, tratan de
conceptualizar la dignidad del ser humano y de poner de manifiesto algunas de las
dificultades vividas por las personas con bajo desempefio funcional.

En “Discapacidad: un asunto de justicia social”, D. L. Grueso y L. M. Sandoval
relacionan la justicia con la dlscapaadad a través de la libertad que tiene la persona
para alcanzar las metas que se propone y para vivir funcionalmente en una sociedad
determinada. El articulo se centra en cémo la discapacidad se constituye en una limi-
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PRESENTACION

tacién de la libertad de eleccién de una persona, y trata de mostrar esta menor libertad
como un problema de justicia social.

Dada la escasez de investigaciones que analizan los factores contextuales, tanto
ambientales como personales, en las personas con discapacidad intelectual, concre-
tamente los que pueden influir en la autodeterminacién, en “Factores personales y
escolares subyacentes a la conducta autodeterminada de nifios y adolescentes con dis-
capacidad intelectual: revisién de la literatura”, L. Blazquez y colaboradoras descri-
ben la revision llevada a cabo para conocer las publicaciones de los tltimos cinco afios
sobre los factores contextuales que pueden influir en la autodeterminacién de este co-
lectivo de personas, con el fin de asegurar que los nifios y los adolescentes adquieran
dicha conducta antes de llegar a la vida adulta.

La salud mental de las personas con sindrome de Down vy, concretamente, los
trastornos de origen psicolégico han pasado desapercibidos por diferentes motivos.
Por ello, G. Delgado-Pardo, partiendo de la necesidad de abordar el estudio de este
sindrome desde la perspectiva de las diferencias individuales, llevé a cabo una revisién
bibliogrifica de las publicaciones cientificas durante el periodo comprendido entre
1930 y abril de 2020, cuyos resultados expone en el articulo “Aproximacién al estudio
de las diferencias individuales y al diagndstico de patologia dual desde la perspectiva
psicoldgica en nifios y adolescentes con sindrome de Down”.

M. Cossio-Bolafios y colaboradores, en “Sindrome de Down: revision sistemdtica
sobre estudios efectuados en Chile”, presentan los resultados de la revision sistemati-
ca realizada entre los afios 2011 y 2020, para identificar las investigaciones y los temas
mis estudiados en las personas con sindrome de Down en Chile. En el articulo se des-
taca que estas investigaciones, en su mayorfa descriptivas y mds centradas en aspectos
sociales y antropométricos, no son suficientes para prestar atencion a la demanda del
incremento de esta poblacién en Chile.

““No hay escuela ptblica sin Wifi’. Escolarizaciones de estudiantes con discapaci-
dad intelectual en tiempos de COVID-19 en la Regién Metropolitana de Buenos Ai-
res”, de C. Schwamberger, es un informe en el que se describen las pricticas docentes
desarrolladas, a raiz de la pandemia, en una escuela de educacidn especial, emplazada
en la Regién Metropolitana de Buenos Aires, que se encarga de los procesos de esco-
larizacion de personas con discapacidad intelectual.

Finalmente, “Los profesionales de Atencién Temprana frente al COVID-19: au-
topercepcion competencial de los profesionales en la teleintervencion” es otro infor-
me en el que E. Lépez-Riobéo y colaboradoras presentan los resultados de un estudio
en el que analizan la implementacién de la teleintervencién por parte de profesionales
de Atencién Temprana durante la crisis sanitaria asociada al COVID-19, a través de
la valoracién de los profesionales.
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REsUMEN: La presente investigacion se centra en la descripcién y el andlisis de la
formacién inicial que se ofrece en las universidades publicas espafiolas en el grado de
Maestro en Educacién Primaria con relacién a la educacién inclusiva. Para ello optamos
por un disefio cualitativo de corte descriptivo i interpretativo a partir del estudio de los
planes de estudio del grado de Maestro en Educacion primaria para el afio académico
2019-2020, en referencia tanto a las asignaturas comunes como obligatorias. Los resulta-
dos muestran que la oferta formativa se mantiene, en la mayoria de casos, anclada en el
paradigma deficitario y/o integrador, tanto en relacidn con las asignaturas comunes para
todos los estudiantes, que siguen centradas en la categorizacién del alumnado y en bus-
car propuestas especiales para alumnos especiales, como en los titulos y asignaturas que
componen las menciones relativas a la formacién del profesorado de apoyo. Son muy
limitadas las asignaturas, titulos y propuestas que puedan enmarcarse en el paradigma de
una educacién para todos, siguiendo los principios y fundamentos de la investigacién ac-
tual en educacién. Podemos concluir que la formacién inicial de Maestros en Educacién
Primaria en el dmbito de la educacién inclusiva es clara y significativamente insuficiente
e incoherente con los conocimientos cientificos actuales.
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FORMACION INICIAL EN INCLUSION
EN LOS GRADOS DE MAESTRO EN EDUCACION PRIMARIA
J. J. MUNTANER-GUASP, B. MUT-AMENGUAL Y C. PINYA-MEDINA

PALABRAS CLAVE: educacién inclusiva; educacién superior; formacién inicial; forma-
cién de maestros.

AsstrACT: This research focuses on the description and analysis of the initial training
offered in Spanish public universities in the degree of Master in Primary Education re-
lated to Inclusive Education. For this we opt for a qualitative design of interpretative de-
scriptive cut from the study of the web pages where the curricula of the Master’s degree
in Primary Education for the academic year 2019-2020 are specified, in reference to both
the common and compulsory subjects for all students of the degree as in the title and the
training proposal offered in the mention of the field of inclusive education. The results
show that the training offer is maintained in most cases anchored in the deficit and / or
integrative paradigm, both in relation to common subjects, which remain focused on
the categorization of students and in seeking special proposals for special students. The
subjects, titles and proposals that can be framed in the paradigm of education for all are
very limited, following the principles and foundations of current research in education.
We can conclude that the initial training of Teachers in Primary Education in the field of
Inclusive Education is clearly and significantly insufficient and inconsistent with current
scientific knowledge.

KEYwoRDs: inclusive education; higher education; initial teacher training.

1. Introduccién

L DERECHO A UNA EDUCACION DE CALIDAD para todos los nifios y nifias, sean

cuales sean sus caracteristicas, sin exclusiones ni discriminacién, se enmarca

hoy en el paradigma de la educacidn inclusiva, que tiene como objetivo plan-
tear un modelo educativo de éxito para todos.

El derecho a una educacién inclusiva estd reconocido y avalado por organismos y
entidades como Unesco (1994), ONU (2006), AEDEE (2003) y OCDE (2012), que la
promueven claramente en todas sus directrices internacionales. Asfi, en la Declaracién
de Incheon, ciudad de Corea donde se celebré el Foro Mundial sobre la Educacion
2015 y que concluy6 con la aprobacién de la Declaracion de Incheon para la Educa-
cién 2030 (Unesco, 2015), se plantean dos ideas fundamentales: la educacién inclu-
siva, que reconoce a todos los nifios y jovenes como sujetos activos y competentes,
demandando la igualdad de oportunidades en términos de acceso a las experiencias
educativas, al respeto a sus diferencias individuales y a la calidad de la educacién,
poniendo el énfasis en sus logros y metas y no en sus dificultades. Paralelamente, la
justicia social, la inclusién social y la educacién inclusiva aparecen vinculadas e indi-
sociables, como componentes para aspirar a una sociedad inclusiva, que constituye el
fundamento mismo del desarrollo social sostenible.

Estos principios y claves del paradigma de la educacién inclusiva se encuentran
presentes en la legislacion educativa espafiola. Como contempla Chiner (2018), se
establecen medidas de atencién a la diversidad que tienen como objetivo garantizar
la educacién de todas y todos los alumnos y plantean la educacion inclusiva como un

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
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objetivo a alcanzar en todos los centros y aulas del pais, aunque el nivel de aplicacién
en la realidad de este modelo educativo esté hoy muy alejado de esas intenciones.

La aplicacién de los principios y fundamentos de la educacion inclusiva a la reali-
dad de los centros educativos requiere la implicacién de todo el profesorado, que debe
presentar unas actitudes, conocimientos y habilidades coherentes con estos plantea-
mientos. Asi, conocer y analizar la formacién inicial que las universidades ofrecen a
los futuros maestros de Educacién Primaria en cuanto al paradigma de la educacién
inclusiva es una propuesta relevante y fundamental para el desarrollo y la realizacion
de este modelo educativo.

1.1. La formacion inicial en Educacion Primaria

La formacién inicial de los maestros y maestras de Educacién Primaria en Es-
pafia se rige, actualmente, por los principios y normas generales del Espacio Euro-
peo de Educacién Superior, que se concretan en el caso que nos ocupa por la orden
ECI1/3857/2007 (BOE, 2007), donde se establecen los requisitos para la verificacion
de los titulos universitarios oficiales que habilitan para el ejercicio de la profesion de
maestro en Educacién Primaria. En esta orden se especifican las competencias, tanto
generales como especificas, por desarrollar a lo largo del plan de estudios.

Los planes de estudio de las ensefianzas universitarias oficiales del grado de Maes-
tro en Educacién Primaria tienen una carga lectiva de 240 créditos ECTS, que se
dividen en asignaturas bdsicas, obligatorias y optativas, ademds de los créditos co-
rrespondientes al pricticum y al trabajo final de grado. Las asignaturas optativas pue-
den agruparse proponiendo menciones calificadoras, entre 30 y 60 créditos ECTS,
adecuadas a los objetivos, ciclos y dreas de la Educacién Primaria, asi como aquellas
asignaturas que capaciten para el desarrollo de actividades asociadas a las competen-
cias como biblioteca escolar, las tecnologias de la informacién y la comunicacién y la
educacion de personas adultas (BOE, 2007).

Entre las competencias que debe adquirir el alumnado, futuros maestros y maes-
tras de Educacién Primaria, se incluye la de disefar y regular espacios de aprendizaje
en contextos de diversidad y que atiendan a la igualdad de género, a la equidad y al
respeto a los derechos humanos que conformen los valores de la formacién ciudada-
na (BOE, 2007), lo cual marca las bases de la educacién inclusiva, puesto que, como
afirma Alba (2017, p. 12): “se trata de organizar, planificar, ensefiar y formar al profe-
sorado partiendo de la realidad en la que existe la diversidad”.

Interpretar la diversidad como un hecho natural e incuestionable, que afecta a
todo el alumnado sin excepciones, se convierte en una tarea y responsabilidad de todo
el profesorado, que requiere formacién en este ambito. Echeita (2012, p. 12) afirma:
“Resaltar y reforzar el mensaje fundamental de que tales competencias son y serdn
necesarias para todo el profesorado, en consonancia con el principio basico de que la
educacién inclusiva hace referencia a la educacion de todo el alumnado y no sélo de
algunos”.
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La formacién inicial del profesorado, por tanto, debe cubrir la necesidad de contar
con un profesorado cualificado para abordar con éxito una educacion para todos y to-
das, puesto que la educacién inclusiva no es un asunto marginal del sistema educativo,
sino esencial al mismo, en tanto en cuanto nos interpela sobre el proyecto de sociedad
que se quiere ir construyendo (Unesco, 2008). Esta formacidn inicial debe contemplar
tanto conocimientos y habilidades, relativos a la atencién ordinaria y natural de la di-
versidad de todo el alumnado, como centrarse en las actitudes y valores que se hallan
en la base de la educacién inclusiva.

La aplicacion real de los principios y valores de la educacion inclusiva en todas
las aulas y centros educativos de todo el sistema educativo requiere la formacién de
todo el profesorado, puesto que depende en gran medida de su preparacion, de sus
competencias y actitudes para ensefiar en un entorno donde la diversidad es una rea-
lidad ineludible (Gonzilez-Gil et al., 2017). Coherente con este planteamiento la Eu-
ropean Agency for Development un Special Needs (2011) identifica cuatro valores
fundamentales, vinculados a la ensefianza y el aprendizaje, basicos para la adquisicién
de competencias para trabajar en educacién inclusiva: a) respetar la diversidad del
alumnado. b) favorecer a todo el alumnado, ¢) trabajar en equipo y d) promover el
desarrollo personal y profesional permanente.

Por otra parte, debemos sefialar que la incorporacidn del trabajo en competencias
inclusivas para todo el profesorado no estd en contradiccién —sefala Echeita (2012)-
con una formacién especializada en dmbitos relacionados con el alumnado que se
considera de necesidades educativas especiales, por ello es importante conocer y ana-
lizar tanto la formacidn general en educacién inclusiva que se ofrece a quien se gradiia
en Maestro de Educacién Primaria, como la formacién especifica y en profundidad
que se plantea para el alumnado que escoge la mencidén de apoyo educativo, que tiene
nomenclaturas diversas y dispares segin cada universidad.

Se trata de dos formaciones complementarias, que no contradicen el espiritu, los
valores ni el paradigma de la escuela inclusiva: ofrecemos una formacién para todos
los maestros, que nos permita construir y desarrollar una escuela para todos, que
atienda a la diversidad desde la equidad y la calidad educativa, y, a la vez, se prepara
de manera especifica a parte del alumnado para desempefar funciones de apoyo y
soporte al maestro/a tutor o especialista para completar y favorecer una actuacién
conjunta, compartida y en equipo para atender a todo el grupo clase sin excepciones
ni discriminaciones (Torres y Castillo, 2016).

1.2. La educacion inclusiva

Alcanzar una educacién de calidad para todos y con todos es un objetivo comtin
y compartido por la totalidad de los dmbitos relacionados con la educacion en el
mundo entero. Este movimiento se sitda, a nivel pedagdgico y educativo, en torno al
marco aglutinador conocido como educacién inclusiva, la cual pretende acabar con
la exclusién, discriminacién o segregacién de cualquier alumno o alumna, sea porque
no tienen posibilidad de acceder a la educacidn reglada, sea porque tienen situaciones
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de clara desventaja o vulnerabilidad dentro del propio sistema educativo sean cuales
sean sus caracteristicas.

Este planteamiento nos introduce en un contexto de cambio, de innovacién y de
mejora del sistema educativo, que surge desde el cuestionamiento de las modalidades
de trabajo existentes y dominantes en la actualidad. En la préctica, ese contexto de
cambio se concreta en la identificacién y eliminacién de las barreras al aprendizaje y
la participacién con el objetivo de maximizar los facilitadores que apoyen y posibili-
ten el desarrollo de este proceso hacia la inclusividad (Booth y Ainscow, 2002). Este
modelo educativo inclusivo es otra manera de entender y actuar en el contexto social
y educativo; significa un cambio de paradigma, de perspectiva y de referentes para en-
tender y analizar la realidad desde el foco de la justicia social y los derechos humanos.

La educacién inclusiva se fundamenta en tres antecedentes bésicos:

a) La interpretacién de la diferencia. Las diferencias entre las personas son un
hecho natural e incuestionable, pues hay muchas caracteristicas que nos hacen
unicos e irrepetibles. Si la diferencia entre las personas es inevitable, la cuestion
clave se centra en determinar cémo interpretamos esta diferencia, pues, como
escriben Thomas y Laxley (2007, p. 135): “que la diferencia se interprete de for-
ma positiva, como diversidad; o negativa, como desviacion o déficit, depende
del pensamiento de la persona o grupo de personas que observan esta defini-
ci6n”. De esta posicion dependerd la respuesta que se plantee: si la interpreta-
mos como una realidad negativa, como un problema que debemos resolver,
como un déficit o una desviacién, la propuesta de actuacién nos conduce a la
segregacion o a la discriminacién. Al contrario, si entendemos que la diversidad
es un aspecto natural y enriquecedor, nos situamos en una perspectiva positiva
en la que no hay categorias, que nos obliga a aprender a trabajar y a convivir con
ella.

b) El enfoque en el individuo o en el contexto. La realidad puede observarse desde
dos posiciones antagdnicas: fijarse en los problemas de la persona vulnerable, en
sus déficits, limitaciones o caracteristicas individuales; o bien, analizarla como
una realidad social, basada en las condiciones que ofrece el entorno al desarrollo
y participacién de las personas, sean cuales sean sus caracteristicas, capacidades
o actitudes, en su hibitat natural.

¢) Creencias, valores y criterios. Cada persona fundamenta sus decisiones en sus
creencias, valores o criterios como lente a través de la cual analiza la realidad
circundante. Si no se produce un cambio radical en estos referentes bésicos,
siempre se encuentran excusas, razones y motivos para no cambiar, y, en con-
secuencia, no avanzar. Se trata de construir una nueva cultura que reconozca
las diferencias como un hecho natural y no las oprima o discrimine. Oliver
(1998, p. 54) lo explica utilizando la metéfora del juego: “Hay enfoques que se
preocupan por permitir que los grupos excluidos se integren en el juego tal y
como es, mientras que los planteamientos emancipadores se preocupan tanto
por conceptualizar como por crear un juego nuevo, donde nadie sea excluido
por adelantado”.
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La educacién inclusiva es un proceso de cambio, desde la reflexién y la conviceién
de la necesidad de ofrecer a la comunidad educativa un modelo de actuacién que
permita a todo el alumnado compartir y aprender j juntos en un mismo espacio y tiem-
po, sin categorizar ni diferenciar por las caracteristicas individuales, acabando con la
exclusién y propiciando el desarrollo de propuestas de calidad vélidas para todos. La
Unesco (2005, p. 13) la define como: “Un proceso de abordaje y respuesta a la diver-
sidad de las necesidades de todos los alumnos a través de la creciente participacion
en el aprendizaje, las culturas y las comunidades, y de la reduccién de la exclusion
dentro y desde la educacion. Imphca cambios y mod1ﬁcac1ones en los enfoques, las
estructuras, las estrategias, con una visién que incluye a todos los nifios y nifias de la
franja etaria adecuada y la conviccidn de que es responsabilidad del sistema regular
educar a todos y todas”.

Este modelo de educacién no es solo una simple cuestién organizativa, curricular
o metodoldgica, sino una manera distinta de entender y practicar la educacién. Estos
planteamientos nos sittian ante los principios claves y fundamentales que determinan
las précticas inclusivas y que podemos concretar en cuatro puntos:

a) Ladiferencia entre las personas es un hecho natural: no hay categorias de alumnos.

b) La diversidad no puede ser eliminada: actuamos en el contexto, no en la persona.

¢) Realizamos siempre agrupamientos heterogéneos.

d) Los apoyos son necesarios y deben ser normalizados en el grupo.

Este modelo educativo inclusivo se aplica en los centros y aulas ordinarios a partir
de planteamientos mds flexibles y abiertos, basados en la equidad y la calidad para
todo el alumnado sin excepciones. Escudero y Martinez (2011, p. 93) lo sefialan con
claridad: “Una pedagogia rica, estimulante, con variedad de métodos, materiales,
flexible, que tome no solo en consideracion la variedad, tolerindola, sino que la en-
tienda y la valore como un desafio al que responder, como un recurso valioso”.

2. Método

Esta investigacion se centra en el andlisis de la formacién en educacién inclusiva
que ofrecen las universidades publicas espafiolas en los titulos del grado de Maestro
en Educacién Primaria, asi como en las menciones directamente relacionadas con la
inclusién educativa. Se trata de una investigacién descriptiva-interpretativa a partir
del estudio y andlisis de los planes de estudio publicados para el curso 2019-2020 en
las pdginas web de cada universidad.

2.1. Objetivos

Se plantean dos objetivos:
a) Conocer y analizar las asignaturas tanto de formacién basica como obligatorias
del titulo del grado de Maestro en Educacién Primaria, que ofrecen las uni-
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versidades publicas espafiolas, directamente relacionadas con la educacién del
alumnado vulnerable. No se recogen ni analizan aquellas asignaturas que pu-
dieran tener algin tema o apartado relacionado con la formacién y atencion del
alumnado vulnerable, como pueden ser Psicologia de la Educacién, Didictica
General u Orientacién.

b) Conocer y analizar las menciones ofrecidas en los titulos del grado de Maestro
en Educacién Primaria que se refieren de manera especifica a la educacion del
alumnado més vulnerable en el marco de la educacion inclusiva.

2.2. Diserno

Para la consecucidn de los objetivos sefialados optamos por un disefio cualitativo
de corte descriptivo-interpretativo. Como técnica de investigacién se emplea el andli-
sis documental y de contenido centrado en los planes de estudio del grado de Maestro
en Educaciéon Primaria ofertados en las universidades publicas espafiolas en el afio
académico 2019-2020.

2.3. Poblacién y muestra

Se han recogido y estudiado los planes de estudio de las 39 universidades publicas
espafiolas que ofrecen el titulo de grado en Maestro de Educacién Primaria en el afio
académico 2019-2020. Estas universidades se distribuyen geograficamente segin la
Tabla 1. Por otra parte, sefialar que algunas de estas universidades ofrecen este grado
en distintas localidades y pueden presentar algunas diferencias en su plan de estudios,
para la realizacion de esta investigacion solamente se ha utilizado un dnico plan de
estudios para cada universidad.

TaBLA 1. Universidades publicas espafiolas que ofrecen el grado de Maestro
en Educacién Primaria en el afio académico 2019-2020

Andalucia: Universidad de Almeria
Universidad de Cadiz
Universidad de Cérdoba
Universidad de Granada
Universidad de Huelva
Universidad de Jaén
Universidad de Sevilla
Universidad de Mélaga

Aragén Universidad de Zaragoza

Principado de Asturias Universidad de Oviedo
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Illes Balears Universitat de les Illes Balears
Islas Canarias Universidad de Gran Canaria
Universidad de La Laguna
Cantabria Universidad de Santander
Castillay Leén Universidad de Leén
Universidad de Burgos

Universidad de Salamanca

Universidad de Valladolid
Castilla-La Mancha Universidad de Castilla-La Mancha

Cataluna Universitat Auténoma de Barcelona
Universitat de Barcelona
Universitat de Girona

Universitat de Lleida

Universitat Rovira 1 Virgili

Comunitat Valenciana Universitat Jaume I
Universitat d’Alacant
Universitat de Valencia

Extremadura Universidad de Extremadura

Galicia Universidad de Santiago de Compostela
Universidad de A Corufia
Universidad de Vigo

Comunidad de Madrid Universidad de Alcala

Universidad Complutense
Universidad Auténoma de Madrid
Universidad Juan Carlos

Region de Murcia Universidad de Murcia
Comunidad Foral Navarra Universidad Publica de Navarra
Pais Vasco Universidad del Pafs Vasco

La Rioja Universidad de La Rioja

2.4. Procedimiento de recogida y andlisis de datos

Para la recogida de datos disefiamos una ficha de registro con dos apartados de
andlisis: 1) asignaturas comunes (nimero, titulo, curso, semestres, tipologia y conteni-
dos) y 2) menciones especificas (titulo, créditos de la mencidn, asignaturas, précticas,
TFG y otros). Cada una de ellas con cinco categorias. De esta forma, pretendemos
identificar las referencias claves a la educacién y formacién del alumnado vulnerable
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que se trabaja en los grados de Maestro en Educacién Primaria. El procedimiento
desarrollado en la investigacion consta de tres fases:
a) Busqueday seleccion de la documentacion requerida en las pdginas web de cada
una de las universidades publicas espaiiolas.
b) Aplicacién de la ficha de registro de recogida de datos para cada una de las 39
titulaciones estudiadas.
¢) Analisis descriptivo-interpretativo de los datos atendiendo a los objetivos y a
las categorias propuestas para cada uno de ellos.

3. Resultados

El anilisis de la informacidn recogida se realiza a partir de las diferencias encon-
tradas entre los diversos enfoques que suponen formas distintas de enfrentarse a la
diversidad y que se reflejan tanto en los titulos de las asignaturas estudiadas como en
las menciones objetivo de este trabajo.

Podemos diferenciar tres enfoques tedricos, que suponen formas distintas de in-
terpretar la presencia de la diversidad en las aulas y centros escolares y, en consecuen-
cia, plantean modelos de intervencidn y se proponen actuaciones docentes diferencia-
das. Asi lo apuntan Biencinto-Lopez et al. (2009), sefialan que atender a la diversidad
de los estudiantes supone diferentes formas que van de la exclusion de las diferencias
para tratarlas fuera de los grupos ordinarios a la inclusién de las diferencias para tra-
tarlas individualmente en el aula.

A continuacién, se muestra la elaboracién conceptual a partir de Montobbio (1995)
y completada en Muntaner (2009), donde podemos comprobar las diferentes maneras
de interpretar y de actuar ante las diferencias segtin el enfoque teérico utilizado:

a) Modelo Terapéutico: centrado en lo patolégico, donde lo relevante es el déficit
de la persona sobre la que debemos actuar; muestra un modelo tradicional que
conduce a la segregacién y a la exclusion de la diferencia.

b) Modelo Integrador: centrado en la discapacidad, se introduce el concepto de
necesidades educativas especiales, que quiere dar importancia al contexto, pero
en la prictica se entiende como sinénimo del déficit. Es un modelo rehabilita-
dor y asimétrico, que incorpora la diferencia, pero exige la adaptacién de esta a
las demandas y obligaciones de lo ordinario.

¢) Modelo Inclusivo: centrado en la persona, donde lo relevante es el contexto,
que debe adaptarse y modificarse para responder a las caracteristicas de todos y
cada uno de los y las estudiantes, por ello se incorpora el concepto de barreras y
facilitadores a la participacion. Es un modelo global, que ofrece oportunidades
y tiene en la educacion su argumento y en los apoyos normalizados su manera
de actuar.

Objetivo 1: Las asignaturas comunes de formacién bésica y/o obligatoria, que
han de cursar todos los estudiantes del grado de Maestro en Educacion Primaria, que
tienen en el titulo alguna referencia a la diversidad de los estudiantes (ya sea a la in-
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tervencidn, caracteristicas, educacion, psicologia de grupos o colectivos vulnerables),
se distribuyen en cuanto 2l ndmero en las 39 universidades publicas espaiiolas, de la
siguiente manera:

TaBLA 2. Distribucién de las asignaturas obligatorias por universidades
N.° de universidades Asignaturas ofrecidas Total (sumatorio)

19 1 19 (19)

9 2 18 (37)

3 3 9 (46)

1 4 4 (50)

3 1 + (1 optativa) 3 (53)

1 2 + (2 optativas) 2 (55)

3 Ninguna 0(55)

Todas estas asignaturas comunes, no propias de una mencién, tienen una carga
lectiva de 6 créditos ECTS y se cursan en primero o segundo curso, ya sea en el primer
o segundo semestre.

Si analizamos los titulos de estas 55 asignaturas comunes y/o obligatorias para
todos los estudiantes del grado, podemos agruparlas en dos grandes bloques:

a) Aquellas que se centran en el individuo o en sus deficiencias o limitaciones, pro-

piasde un paradlgma terapéutico y deficitario, de las que contamos 19. Algunos

ejemplos son: “Trastornos del aprendlza]e y el desarrollo”, “Dificultades de
aprendlza e en educacién prlmarla , “Psicologia de las dificultades del aprendi-
zaje”, “Trastornos de la nifiez”

b) Aquellas que se centran en la intervencién y sitdan el foco de atencién en el
contexto, propias del paradlgma integrador o del inclusivo, que suman 36. Al-
gunos ¢ emplos son: “Sociologia de la educacién”, “Interculturalidad ¢ inclu-
sién”, Currlculo en contextos diversos”, “Teorfa y préctica de la educacion
inclusiva”, “Educacidn inclusiva y respuesta a la diversidad”, “Bases de la edu-
cacién inclusiva”.

Si cruzamos la informacién presentada en los puntos anteriores, los resultados
obtenidos se distribuyen de la manera siguiente:
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TaBLA 3. Asignaturas comunes centradas
en la deficiencia o en la intervenciéon
N.°de Nimero de asignaturas Asignaturas Asignaturas
universidades comunes y obligatorias tipo A tipo B
26 1 7 19
10 2 9 11
3 3 3 6

Objetivo 2: Analizar las menciones del grado de Maestro en Educacién Primaria
que se refieren a la inclusidn, el apoyo, la educacién especial o la pedagogia terapéu-
tica.

Encontramos una gran diversidad de opciones, que se distribuyen a partir de las
tres perspectivas tedricas sefialadas anteriormente.

Segtin el titulo de la mencién encontramos la siguiente distribucién (ver Tabla 4):

TasLA 4. Titulos de mencién por universidades
Titulo de la mencion N.° de universidades en las que se cursa

Pedagogia Terapéutica 10
Modelo Integrador: 20

— Educacién Especial (11)

— Atencién a la diversidad (5)

_ NEE )
Modelo Inclusivo 4
Sin mencidn especifica 6

El total de menciones es de 34, porque la Universidad de Murcia ofrece dos men-
ciones que podemos situar en el marco que nos ocupa. Sefialar, también, que hay 6
universidades que no ofrecen ninguna mencién especifica relacionada con la tematica
abordada. El nimero total de créditos ECTS que conforman cada una de estas men-
ciones presenta un amplio abanico, que va desde los 18 hasta los 48 créditos ECTS.
Mostramos la carga lectiva de estas menciones agrupados de la siguiente forma:

— Menos de 30 créditos: 9 universidades.

— Entre 30 y 35 créditos: 12 universidades.

— Entre 36 y 40 créditos: 9 universidades.

— Mis de 40 créditos: 4 universidades.
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Sefalar que el peso total de créditos ECTS con mayor presencia es:
— 36 créditos: 6 universidades.
— 30 créditos: 9 universidades.
— 24 créditos: 4 universidades.

El resto se distribuye entre una o dos universidades por cada nimero de créditos
ya indicados.

Si nos introducimos en la organizacién de estas menciones encontramos que el
nimero de asignaturas tedricas que han de cursar los estudiantes para obtener la men-
cién se distribuye segun el grifico siguiente (ver Figura 1). La mayoria de las univer-
sidades, diecisiete concretamente, apuesta por un total de 4 asignaturas para cursar la
mencion:

18 17
16
§ 14
3 12
2
g 10
5 8 6 6
3 6
z 4 3 5
T 1l
. | | | I
2 Asignaturas 3 Asignaturas 4 Asignaturas 5 Asignaturas 6 Asignaturas
N2 de asignaturas

El nimero de créditos ECTS de estas asignaturas se distribuye de la siguiente
manera:
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FIGURA 2. Nuimero de créditos ECTS que presentan
las asignaturas de la mencién
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Merece destacar en el andlisis de las menciones la inclusién de algunos créditos de
practicum especificos y propios de la mencién: 13 universidades no lo contemplan
en tanto que 20 universidades si lo incluyen. Los créditos dedicados al practicum de
mencién van desde los 6 hasta los 24 créditos, distribuidos de la manera siguiente:

— 12 universidades: de 9 a 12 créditos ECTS.
— 7 universidades: de 13 a 20 créditos ECTS.
— 1 universidad: mas de 20 créditos ECTS.

Sefialar que el nimero de créditos ECTS con mayor prevalencia es:
— 8 universidades: 12 créditos ECTS.
— 4 universidades: 15 créditos ECTS.

Por dltimo,

hay que sefialar que solamente 4 universidades incluyen el TFG rela-

cionado con la mencidn, con créditos que cubren 6, 8 0 9 créditos.

4. Discusién y conclusiones

Si pretendemos conseguir un modelo educativo inclusivo, tal y como aconsejan y
plantean todos los organismos internacionales que tratan, analizan y estudian la edu-
cacién; si creemos que el modelo de educacién inclusiva es el mejor que conocemos
en la actualidad; si defendemos que la educacion debe ser de calidad para todos los
estudiantes sin excepcion, donde la equidad sea un valor basico y clave, donde la ex-
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clusién, la marginacién o la segregacion de cualquier estudiante por cualquier motivo
no figure en ninguna de las propuestas y modelos de actuacién y decision educativa,
debemos potenciar y favorecer una formacién inicial y permanente de todo el profe-
sorado en actitudes, conocimientos, habilidades y destrezas inclusivas.

Partimos de la base de que la inclusién se fundamenta en dos pilares bésicos: por
una parte, la actitud, las creencias, los referentes tedricos y de pensamiento, que di-
rigen nuestra intervencién y actuacién en la escuela; por otra parte, los modelos de
intervencién did4ctica, la organizacién escolar y la metodologia que aplicamos en
las aulas; es 1mprescmd1ble incorporar estos elementos en la formacién inicial de los
maestros (Figueiredo y Ortiz, 2017; Martinez et al., 2019).

Podemos analizar los resultados presentados en este trabajo a partir de tres blo-
ques complementarios y confluyentes en sus ideas y actuaciones: la fundamentacién
conceptual, que explica y justifica una postura y un modelo formativo; la formacién
general que reciben todos los futuros maestros y maestras de Educacién Primaria, v,
por ultimo, la formacién especifica a recibir por los maestros y maestras de apoyo.

En cuanto a la fundamentacidn conceptual, para alcanzar el objetivo de una escue-
la para todos y todas se necesita, entre otras medidas, una adecuada formacién de to-
dos los y las docentes dirigida a un doble objetivo (Ledn, 1999): conseguir la inclusién
de todos los alumnos y alumnas en las aulas ordinarias y promover la colaboracién y
el trabajo en equipo entre todo el profesorado.

Esta formacién debe salirse definitivamente del modelo médico, sefiala Chiner
(2018), y dirigirse hacia un modelo social. Debe desarrollar y mejorar las competen-
cias de todos los y las profesionales implicados en el proceso educativo para potenciar
un modelo educativo plenamente inclusivo. Se necesita consolidar conocimientos ba-
sicos, cambiar actitudes y adoptar metodologias activas del aprendizaje.

Al analizar la naturaleza de las asignaturas incluidas en los diferentes planes de
estudio, hemos constatado que la formacién inicial actual sigue dominada por el pa-
radigma de la integracién y, en algunos casos, por el paradigma deficitario. No se ha
producido, por lo general, en los planes de estudio analizados un cambio y una apues-
ta decidida por la implantacion del paradigma inclusivo. No se refleja ni se percibe
una implementacién mayoritaria de los principios de la educacién inclusiva, como
escriben Vélez-Calvo et al. (2016, p. 89):

Pese a que el Plan Bolonia supuso ampliar a cuatro cursos de formacién inicial de
los futuros maestros, la educacién inclusiva no es un asunto que haya ganado peso en
los planes de estudio. De hecho, en algunos casos ha perdido importancia, lo que denota
claramente que la formacién del profesorado en educacion inclusiva no ha sido ni mucho
menos una prioridad para quienes han disefiado el curriculo.

Paralelamente, se mantienen las propuestas formativas propias de tiempos pasa-
dos; mantenemos las nominaciones de Pedagogia Terapéutica o Educacién Especial,
propias de paradigmas ya superados, y no se ha producido el cambio hacia propuestas
mads inclusivas como la de profesor de apoyo. Hay un desfase significativo y muy
llamativo entre las propuestas de la investigacién y del conocimiento en educacién
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con los planteamientos y propuestas formativas en el grado de Maestro en Educacién
Primaria. Los programas formativos analizados mantienen propuestas y titulos cate-
gorizados y fundamentados en los déficits del alumnado y asignaturas que se refieren
a las distintas patologias o deficiencias, siempre centradas en las limitaciones o pro-
blemitica de los alumnos. Todo ello pese a que la investigacion sobre los principios y
fundamentos de la educacién inclusiva ha demostrado que el problema no es el indi-
viduo, sino el contexto: las oportunidades, actuaciones y propuestas realizadas desde
los diferentes procesos de ensefianza y de aprendizaje. Hay una clara y preocupante
brecha entre la bibliografia actual, situada en el paradigma inclusivo, como ejemplo,
el concepto de barreras a la participacidn y al aprendizaje (Booth y Ainscow, 2002), y
la oferta formativa, que sigue fijada en los paradigmas deficitario o integrador, que se
centra en las necesidades del alumnado, como, por ejemplo, el concepto de necesida-
des educativas especiales o las discapacidades sensoriales, cognitivas o fisicas.

Referente a la formacién general y comtin para todos los maestros y maestras

de primaria, destacar que, si la educacién inclusiva va dirigida a todo el alumnado,
sin excepcidn ni categorizacion, son todos los maestros los que deben recibir una
formacién amplia y en profundidad relacionada con las actitudes, destrezas y cono-
cimientos propios de una educacion para todos. Echeita (2012, p. 12) lo describe con
claridad: “Refuerza el argumento de que una educacién inclusiva es responsabilidad
de todo el profesorado, sin excepciones, y que la preparacion de todos los profesores/
as para trabajar en centros educativos inclusivos es responsabilidad de todos”. Propo-
nemos que esta formacién cumpla con cuatro ideas claves:

a) No hay categorias de alumnos, pues la diversidad entre las personas es un hecho
natural e incuestionable.

b) El problema de las dificultades de aprendizaje no estd en el alumnado y sus ca-
racteristicas, sino en las oportunidades que se ofrecen desde el contexto en los
procesos de ensefianza y de aprendizaje.

¢) El agrupamiento de los alumnos debe ser siempre heterogéneo, puesto que de-
bemos sustituir en nuestras decisiones la 16gica de la homogeneidad, dominante
actualmente en las escuelas, por la 16gica de la heterogeneidad, que nos permite
respetar, atender y aceptar las diferencias.

d) El profesorado debe traba]ar en equipo, donde la colaboracién presida las ac-
tuaciones y decisiones conjuntas entre tutores y profesorado de apoyo.

La formacién comin y obligatoria que se ofrece en los grados analizados es in-
suficiente en el dmbito de la educacién inclusiva, puesto que se reduce a una o dos
asignaturas de 6 créditos ECTS. Ademis, los planteamientos que se ofrecen en estas
asignaturas, en su gran mayoria, siguen situados en términos ya superados del para-
digma deficitario y/o 1ntegrador Hay una significativa brecha entre las propuestas
formativas y los principios y actuaciones de la educacién inclusiva. Esta realidad di-
ficulta e impide un acercamiento de la prictica educativa a postulados de una escuela
para todos, porque los docentes no tienen la formacién requerida para promover los
cambios deseados para alcanzar definitivamente la aplicacién del paradigma de la in-
clusién en los centros escolares.
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Nos sucede lo mismo en las leyes educativas, todos estamos de acuerdo y aposta-
mos por la necesidad del cambio del modelo de la escuela selectiva, propia de tiem-
pos pasados, al modelo inclusivo, como mejor respuesta y méds adaptada a la realidad
social actual, pero seguimos fijados y anclados en propuestas cientificamente ya su-
peradas. Es preciso y urgente perder el miedo al cambio y aplicar las perspectivas,
contenidos y actuaciones propios de la escuela inclusiva.

Este planteamiento exige la incorporacion de elementos de formacién basada en
los principios sefialados para romper con la dicotomia propia de modelos deficitarios
o integradores entre maestros generalistas y especialistas. Le6n (1999) ya planteaba
la necesidad de una formacién polivalente y comtin de todo el profesorado que va a
trabajar en la diversidad.

La necesidad de una formacién donde se profundice y amplien los contenidos,
destrezas y habilidades en el iambito de la educacién inclusiva es una necesidad incues-
tionable ya que todos los maestros y maestras deben tener una relevante y potente
formacién al respeto.

La realidad actual nos obliga también a plantear la necesidad de ofrecer en la for-
macién en el grado de Maestro en Educacién Primaria una mencidn, especialidad o
profundizacién en los temas de la educacién inclusiva, que forme a los maestros y
maestras de apoyo para contribuir a la construccién de los nuevos centros educativos
que deseamos. Todo ello, por dos razones claves:

a) La formacién ofrecida a todos los futuros maestros y maestras es claramente
insuficiente y pobre en el dmbito de la educacién inclusiva, como ya hemos
analizado anteriormente.

b) El trabajo cooperativo, en igualdad, entre los docentes en un mismo espacio es
imprescindible para atender de manera adecuada, en el marco de la inclusién, a
toda la diversidad del alumnado. Se requiere de formaciones complementarias
no para descargar de responsabilidad a ningin docente, sino para encajar las
actuaciones de apoyo y mejora de la respuesta educativa.

Esta investigacién pone de manifiesto que las menciones ofrecidas en el dmbito
de la educacién inclusiva, de las universidades analizadas, se mantienen en los paré-
metros del paradigma deficitario y/o integrador, tanto en los titulos como en la for-
macién propuesta. Ademds, por su extension y profundizacién son claramente poco
relevantes y significativos. Es imprescindible una reflexién conjunta de todo el pro-
fesorado universitario que trabaja, investiga e imparte docencia en este dmbito para
revolucionar los planteamientos de la oferta formativa actual y eliminar de los planes
de estudio las temdticas y principios de paradigmas de conocimiento ya superados por
la investigacion. Es imprescindible apostar por la educacién inclusiva, como tnica via
posible para alcanzar una educacién para todos y todas, que aumente la justicia social,
la cohesién y la equidad de todo el alumnado.

A modo de conclusidn, y contextualizando el presente estudio en las universida-
des analizadas, presentamos ideas clave que pueden ser de gran utilidad para plantear
futuras actuaciones y retos en la formacién inicial de los maestros y maestras de Edu-
cacién Primaria.
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. La formacién inicial actual de maestros de Educacién Primaria en el &mbito de
la educacién inclusiva es claramente insuficiente.
. La oferta formativa se mantiene, por regla general y mayoritaria, con plantea-
mientos situados en el paradigma deficitario y/o integrador.
. Se mantienen titulos de asignaturas y de menciones claramente superados por
los conocimientos producidos por las investigaciones actuales y contenidos en
una extensa bibliografia que, ademds, son incoherentes con los principios y las
actuaciones de una escuela para todos.
. Es preciso y urgente romper con el circulo vicioso actual entre mantener una
propuesta formativa coherente con la nomenclatura utilizada por el Ministerio
de Educacién y apostar, desde la formacidn, de manera decidida y potente por
el paradigma de la educacién inclusiva, que elimine definitivamente los proce-
sos, planteamientos e ideas que no aporten para la consecucién de una verdade-
ray real escuela para todos.
. La educacién inclusiva es un modelo educativo para todo el alumnado, por ello
todos los maestros deben recibir una formacién coherente y suficiente en los
planteamientos y actitudes del modelo de la educacién inclusiva para responder
de manera adecuada al reto de avanzar y conseguir una educacion para todos y
todas.
. Esta formacién debe centrarse en desarrollar modelos basados en la interven-
cidn, en la flexibilizacidn de los procesos de ensefianza y de aprendizaje y no en
categorizar al alumnado por sus caracteristicas.

La evaluacién de los conocimientos, procesos y, sobre todo, actitudes hacia
la inclusién que se lleva a cabo en la formacién inicial de los futuros maestros y
maestras de Educacion Primaria debe mejorar para llevar a cabo précticas inclu-
sivas reales en los centros escolares. Es imprescindible iniciar una reflexion para
modificar los planes de estudio y posibilitar la implantacién de una formacién
que desarrolle y permita aplicar las bases para alcanzar una educacién para to-

dos.
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ResuMEN: El propésito de este estudio es analizar las barreras y ayudas que 32 per-
sonas con discapacidad intelectual (DI), escolarizadas en centros ordinarios, han identi-
ficado en su trayectoria escolar. Las autoras realizaron un estudio cualitativo basado en
los supuestos de la investigacién inclusiva con adultos espafioles con DI. Se recogieron
los datos mediante entrevistas individuales y fueron analizados a través de un sistema
de categorias y c6digos. En el anélisis colaboraron activamente los participantes en la
investigacién. Los resultados muestran que las barreras y las ayudas que se encontraron
las personas con DI estaban relacionadas con el perfil docente, el curriculo, las relaciones
sociales con los compafieros y otros agentes, como la familia y los equipos directivos de
los centros educativos. Como principal conclusién sobresale que la prictica docente y la
relacién con los iguales son fundamentales y pueden llegar a actuar tanto como barrera
cuanto como ayuda. Como recomendaciones se plantean la necesidad de que los docen-
tes se comprometan con la ensefianza de contenidos funcionales, el uso de metodologias
activas y centradas en el alumnado, asf como con actuaciones para promover las relacio-
nes sociales entre el alumnado.

PaLaBrAs cLAVE: discapacidad intelectual; educacion inclusiva; barreras; ayudas; in-
vestigacion inclusiva.
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AssTrACT: The purpose of this study is to analyse the barriers and aids that 32 people
with intellectual disabilities (ID), enrolled in ordinary schools, have identified in their
school experience. The authors conducted a qualitative study based on the assumptions
of inclusive research with Spanish adults with ID. Data was collected through individual
interviews and coded with a category system. Research participants actively collabo-
rated in the analysis. The results show that the barriers and supports encountered by
people with ID were related to the teaching profile, the curriculum, social relations with
peers and other agents, such as family and school management teams. The main con-
clusions are that teaching practice and relationships with peers are fundamental and can
act as both a barrier and a help. Recommendations include the need for teachers to be
committed to teaching functional content, the use of active and student-centred meth-
odologies, as well as actions to promote social relations between students.

KEYworps: intellectual disability; inclusive education; barriers; aids; inclusive re-
search.

1. Introduccién

A DECLARACION DE SALAMANCA (1994) supuso un impacto no solo en el pensa-

miento, la politica y la prictica educativa, sino también en la cultura (Ainscow et

al,, 2019). En el caso de las personas con discapacidad, la Agencia Europea para
las Necesidades Especiales y la Educacién Inclusiva (2018) y el Alto Comisionado de
las Naciones Unidas reconocieron la educacién inclusiva como una oportunidad para
su empoderamiento (ONU, 2019), ademds de ser una oportunidad para eliminar las
barreras al aprendizaje y la participacién de todo el alumnado (Leiva, 2020; Ramberg
y Watkins, 2020; Sanahuja et al., 2020). Sin embargo en la actualidad, las pricticas de
exclusién educativa y la d1scr1m1nac1on siguen aun presentes, tanto en Espafia como
en el resto del mundo (Echeita, 2017; Lacono et al., 2019; Unesco, 2020).

Las barreras han sido definidas como obstidculos a la inclusién que dificultan o
limitan el aprendizaje, pertenencia y participacion activa, en condiciones de igualdad,
en los procesos educativos (Ainscow, 2004). Por ejemplo, tal y como explica Mes-
siou (2006), una persona puede experimentar exclusién cuando no puede acceder al
curriculo, no se le dan las oportunidades para participar en la clase, sus capacidades
no son valoradas, es rechazada por sus iguales o incluso cuando se le niega el dere-
cho de amistad. Se ha reconocido que aquellos estudiantes que experimentan estas
barreras pueden ser considerados “voces escondidas” (Lépez Melero, 2011). Por el
contrario, las ayudas, apoyos o facilitadores son elementos del contexto educativo que
contribuyen a que el alumnado esté incluido social y educativamente en los contextos
educativos.

El propésito de este articulo es analizar las barreras y ayudas a la inclusién que
personas con DI identifican cuando estuvieron escolarizados en centros ordinarios.
Para ello, en la fundamentacion de este trabajo se abordan cuatro temas con relacion
a las barreras y facilitadores a la inclusion: el docente, el curriculo, los compaiieros y
otros agentes.
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1.1. El docente como facilitador o barrera para la inclusion

Los docentes pueden actuar como facilitador o barrera para los estudiantes con
DI en las escuelas. Los estudios de Alesech y Nayar (2019) y Sharma et al. (2017)
concluyeron que la actitud de los docentes es esencial para facilitar el aprendizaje del
alumnado. Esto se traduce en el compromiso con el aprendizaje del alumnado con
DI, la disposicidn para utilizar los recursos disponibles y la autorreflexién sobre su
propia préictica. Sin embargo, Gilor y Katz (2018) plantearon que tener una actitud
positiva a la inclusién no es suficiente. Los docentes necesitan impregnarse de los va-
lores subyacentes de la inclusién para tener claros los objetivos y asi poder desarrollar
su practica de forma eficaz (Low et al., 2018). Por ejemplo, los docentes no deberian
enseflar con una Unica estrategia de ensefianza de forma genérica y homogénea para
todos los estudiantes con DI ya que cada alumno presenta necesidades concretas y/o
estilos de aprendizaje diferentes. Como se ha estudiado, las estrategias metodoldgicas
deben ser diversas y ajustarse a las caracteristicas del grupo (Nieto y Morifia, 2019).

Otros investigadores destacan del perfil docente las competencias personales,
como autorreflexion, supervision constante, compromiso profesional, paciencia, em-
patia y comprension. Estas se identifican como valores esenciales para trabajar en
aulas inclusivas (Boynton y Mahon, 2018; Gest et al., 2014).

1.2. El curriculo como facilitador o barrera para el alumnado con discapacidad inte-
lectual

Estudios recientes internacionales demuestran que las aulas inclusivas deben ser
la tnica opcién para el alumnado con DI ya que los entornos inclusivos promueven
su desarrollo cognitivo y social (Nota et al., 2018; Scharenberg et al., 2019; Smogor-
zewska er al., 2019). Sin embargo, los resultados hallados en la revisién sistemdtica
de Kuntz y Carter (2019) resaltan que las acciones educativas son insuficientes en las
aulas inclusivas para atender a todas las necesidades. Los estudios concluyen que son
necesarias para la inclusién metodologias constructivistas y centradas en el estudiante
(Kurt, 2016) o el Disefio Universal para el Aprendizaje (Diez y Sinchez, 2015).

En el aula inclusiva el curriculo es el eje vertebrador para garantizar el aprendizaje
y la participacién de todo el alumnado. Como ha definido Bolivar (2019), a través del
curriculo se debe garantizar el acceso a la base comtin de competencias clave. Es im-
prescindible que todos los estudiantes tengan acceso a una base comun y encuentren,
a la vez, la necesaria diferenciacién que se ajuste a sus necesidades, estilos de apren-
dizaje y a la propia diversidad inherente a cualquier persona (Buchner ez al., 2020).

Con relacién al curriculo, en el estudio de Valentim y Valentim (2019), 16 adultos
con DI describieron sus trayectorias educativas. Uno de los hallazgos de este estudio
fue que los estudiantes no contaron con una adaptacién del plan de estudios y esto
repercutid en sus resultados académicos y en el bienestar social y psicolégico (frus-
tracién o autoestima). Por ello, Giangreco (2017) propone formular metas y objetivos
individualizados para las personas con DI en relacién con los resultados de aprendi-
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zaje de los compaiieros sin DI para evitar establecer diferencias entre el alumnado.
Los participantes con DI del estudio de Shogren et al. (2015) declararon que querian
aprender los mismos contenidos que los demds, aunque con los recursos de apoyo
necesarios (ajustes curriculares, profesionales de apoyo u otros recursos materiales).
Otros estudios vieron necesaria la inclusién en el curriculo de nuevos contenidos
relacionados con la formacién en habilidades para la vida independiente (Verdugo y
Rodriguez, 2012), habilidades sociales (Diaz-Garolera ez al., 2019) o educacién emo-
cional (Smith y Low, 2013).

Otro elemento del curriculo que se ha descrito en los estudios como una barrera
para los estudiantes con DI es la evaluacion (Datta, 2013; Soulis y Floridis, 2010).
Estos estudios indicaron que, con relacidn a la evaluacidn, el nivel de estrés que expe-
rimentan los estudiantes con DI fue superior al del resto de alumnado.

Por dltimo, otros estudios se han centrado en la disposicién y la ubicacién del
alumnado con DI dentro del aula. Por ejemplo, Van Den Berg y Stoltz (2018) mos-
traron que la disposicion de los asientos en el aula puede ser una herramienta ttil para
la inclusién del alumnado. Esto es lo que Farmer et al. (2018) describen como “mano
invisible del maestro”.

1.3. Los iguales, agentes clave para las personas con discapacidad intelectual

La relacién entre compaiieros es un factor que determina el desarrollo académico
y social de las personas con DI en las escuelas (Wang y Eccles, 2012). Los estudios
destacan que las experiencias sociales positivas promueven el bienestar y la calidad de
vida de los estudiantes con DI (Scharenberg er al., 2019; Smogorzewska et al., 2019).
Wilson et al. (2017) constatan que las personas con DI estan felices cuando se sienten
incluidas y tienen amistades. En el estudio de Rushbrooke ez al. (2014), los estudian-
tes con DI expresaron su deseo de sentirse queridos y respetados por sus compafieros
de clase. Alesech y Nayar (2019) concluyeron que, para que los estudiantes logren un
sentido de aceptacién y pertenencia en la escuela, deben estar motivados y compro-
metidos con el aprendizaje. De hecho, los estudiantes sienten un mayor sentido de
pertenencia cuando sus maestros los involucran en actividades cooperativas, diverti-
das, activas e interesantes para ellos. Es aqui donde el docente toma un papel relevante
al crear ambientes que propicien las relaciones afectivas entre los estudiantes. En el
estudio de Robinson ez al. (2020), estudiantes con DI resaltan que evitaban ir a lugares
donde no se sentian bienvenidos. Por lo tanto, ser reconocido y valorado en la escuela
es fundamental para tener un sentimiento de pertenencia e identidad personal.

En este contexto, los iguales también pueden ser reconocidos como una barrera en
la escuela. Las tasas de discriminacién e intimidacion de las personas con DI son altas
en comparacion con el resto de los estudiantes con otras discapacidades (Rose et al.,
2016; Young et al., 2016). Estos estudiantes estin mds estigmatizados y sus compa-
fieros los ven como amigos menos deseables (Valentim y Valentim, 2019). El estudio
de Maiias-Olmo et al. (2020) ha evidenciado que las experiencias de discriminacién y
acoso en las escuelas repercutian en su conducta social y emocional, dentro y fuera de
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la escuela. Esto lleva al alumnado a una autopercepcion negativa de su discapacidad
e incluso a la normalizacién de la discriminacién. Estos hallazgos sittian a los iguales
como un elemento clave en la inclusién y el desarrollo integral de los estudiantes con
DI en las escuelas.

1.4. Otros agentes clave en la inclusion de personas con discapacidad intelectual

Otro de los agentes que las personas con DI consideran un facilitador es el per-
sonal de apoyo (Giesbers et al., 2019). Este personal puede ser cualquier profesional
involucrado en el apoyo del estudiante, como los diferentes profesionales dedicados
al apoyo a la diversidad de los centros educativos, monitores, personal de apoyo de
otras entidades, etc. En la escuela es posible encontrar asistentes o maestros de apo-
Yo que acompafian a los estudiantes con DI en su trayectoria académica. Desde los
principios de la inclusidn, estos agentes estdn disponibles para todos los alumnos. Sin
embargo, en la mayoria de los contextos educativos estin relacionados con el acom-
paflamiento de personas con DI o con otras necesidades (Nes et al., 2017).

Investigadores como Riitaoja et al. (2019) evidenciaron que los estudiantes tienen
una percepcion negativa de las clases de apoyo debido a la falta de contenidos acadé-
micos que se impartian en ellas y a la divisién entre las clases regulares y las clases de
apoyo. Sandoval et al. (2019) relacionan esta practica con el modelo médico-terapéu-
tico, concibiendo el aula de apoyo como un recurso disefiado exclusivamente para
alumnado con DI. Sin embargo, otros estudios reconocen que el alumnado, en el aula
de apoyo, encuentra un aliado: el maestro de apoyo (Boynton y Mahon, 2018; Nieto
y Morifia, 2019). Esta figura se convierte en un facilitador para el alumnado con DI,
ya que estos docentes demuestran habilidades de empatia, comprensién y motivacion.

Por otro lado, Sharma et al. (2017) y Simén y Barrios (2019) recomiendan la ne-
cesidad de promover actitudes positivas y de colaboracién entre docentes, familias y
otros servicios de la comunidad para favorecer la inclusién del alumnado. El estudio
de Jigyel er al. (2018) destacd la preocupacidn de la familia por el acoso escolar de sus
hijos con DI y cuestiond la calidad del aprendizaje académico de estos en las aulas
ordinarias. Con relacién a esto, Acufia (2017) y Simén et al. (2016) aludieron a la
necesidad de compromiso de la familia con la escuela y la confianza que estos deben
depositar en la escuela.

En definitiva, teniendo en cuenta estos antecedentes, el objetivo de este articulo es
analizar las barreras y ayudas con relacién a la inclusién que las personas con DI han
experimentado durante su escolarizacién en centros educativos ordinarios. A partir
de ello, se pretende cubrir un hueco detectado en la literatura al escuchar a estudiantes
con DI, que ha sido considerado uno de los colectivos silenciados en la escuela, y, con
ello, avanzar en el conocimiento sobre la educacién inclusiva. En concreto, tratamos
de responder a cuatro preguntas de investigacion:

1. ;Cémo el profesorado contribuye a la inclusién del alumnado con DI?

¢Qué elementos del curriculo facilitan o dificultan el aprendizaje y la participa-
cién del alumnado con DI?
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3. ¢Cémo los compaiieros dificultan o facilitan la inclusién del alumnado con DI?
4. ¢Qué otros agentes contribuyen a la inclusién del alumnado con DI?

2. Método

La metodologia en la que estd basada el estudio que se presenta en este articulo es
cualitativa, basada en los supuestos de la investigacion inclusiva (Walmsley y Johnson,
2003). En este estudio las personas con DI juegan un papel activo como coinvesti-
gadores. En esta metodologia los testimonios, en nuestro caso, de las personas con
DI, para mejorar la creacién de entornos educativos inclusivos son fundamentales.
Ademas, esta metodolog1a fomenta el empoderamlento La investigacién inclusiva
supone un compromiso por evitar una jerarquia de poder entre investigadores y coin-
vestigadores, estableciendo una relacion horizontal y una responsabilidad compartida
(Nind, 2014; Vega et al., 2020). En nuestro estudio, nos comprometimos en todo mo-
mento para asegurarnos de que el estudio se llevara a cabo en una forma colaborativa.
Los participantes actuaron como coinvestigadores en la eleccién del tema de estudio,
la construccidn y el andlisis de las entrevistas.

Conrespecto ala ética del estudio se tomaron en consideracidn los criterios estable-
cidos por el Cédigo de Etica de la Asociacién Americana de Psicologia (APA, 2017),
en relacion con la confidencialidad, el respeto a los participantes y el consentimiento
informado. En concreto, para garantizar el anonimato utilizamos pseudénimos. Los
participantes y los representantes legales firmaron consentimientos informados. An-
tes de cada entrevista explicamos a cada participante los aspectos fundamentales de
este estudio para asegurarnos de que comprendian los derechos de una investigacién

2.1. Reclutamiento y participantes

En el proceso de reclutamiento nos pusimos en contacto, a través de e-mail, con
ocho centros ocupacionales de personas con DI. Dos centros respondieron y man-
tuvimos una reunién con los directores de cada centro ocupacional para presentar
el proyecto de investigacion. El reclutamiento fue el resultado de un muestreo in-
tencional en el que los participantes debian ser hombres o mujeres adultas con DI
que voluntariamente estaban dispuestos a participar en la investigacién. Tuvimos una
reunién en cada centro con las personas que cumplfan estos criterios para solicitar su
participacién. Todas las personas con DI que asistieron a esta reunién se ofrecieron
voluntarias para formar parte del estudio. Sin embargo, cuatro de ellos no fueron in-
cluidos en este articulo por haber estudiado en Centros de Educaciéon Especial (CEE).
Finalmente, 32 personas participaron en el estudio (Tabla 1).
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TaBLA 1. Perfil de los participantes

Pseudénimo | Edad | Género Estudios realizados fuledls
apoyo

Ana 25 | Femenino | Ensefianza obligatoria (ESO) Si

Antonio 31 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO) y curso de Si
marroquineria

Alvaro 18 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO) Si

Carlos 38 | Masculino | Ensefianza obligatoria (EGB)

Carmen 27 | Femenino | Ensefianza obligatoria (ESO)

Cristina 27 | Femenino | Ensefianza obligatoria (ESO) y curso de Si
jardineria

Javi 33 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO) Si

Lola 32 | Femenino | Ensefianza obligatoria (ESO)

Luis 32 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO) y curso de Si
contabilidad

Manuela 50 | Femenino | Asiste a la escuela dos afios y Escuela
Secundaria de Adultos

Nicolds 28 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO)

Paco 42 | Masculino

Lucia 55 | Femenino | Asisti6 dos o tres afios a la escuela Si

Pepe 49 | Masculino | Ensefianza obligatoria (EGB)

Encarni 62 | Femenino | Asisti6 6 afios a la escuela

Fernando 22 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO) Si

Chary 39 | Femenino | Ensefanza obligatoria (ESO) y Escuela de
adultos

Daniel 22 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO) Si

Diego 63 | Masculino

Felipe 40 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO)

Fran 40 | Masculino | Ensefianza obligatoria (EGB)

Gonzalo 26 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO)

Jaime 32 | Masculino | Ensefianza obligatoria (ESO)

José 48 | Masculino | Ensefianza obligatoria (EGB) Si

Julia 32 | Femenino | Ensefianza obligatoria (ESO)

Manuel 43 | Masculino Si

Ensefianza obli%atoria (EGB) y Forma-
cién Profesiona
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Marcos 43 | Masculino | Ensefianza obligatoria (EGB) Si
Mario 50 | Masculino | Ensefianza obligatoria (EGB)
Miriam 41 | Femenino | Ensefianza obligatoria (EGB) Si
Pablo 35 | Masculino | Ensefianza obligatoria (EGB)
Saray 43 | Femenino | Ensefianza obligatoria (EGB) Si
Valeria 28 | Femenino | Ensefianza obligatoria (ESO)

'La ausencia de datos en la tabla significa que los participantes no han sabido o querido contestar o no
recuerdan la respuesta.

2.2. Recogida de datos

En este estudio consideramos a los participantes como coinvestigadores. Estos
tuvieron un papel activo en el proceso de recogida de la informacién y en el andlisis
de los datos. El instrumento de recogida de datos fue una entrevista.

En primer lugar, para elaborar este instrumento comenzamos con una reunién
inicial con los participantes donde explicamos qué era una investigacién y cémo se
realizaba. Ademds, expusimos los objetivos y el alcance del presente estudio. En esta
reunién hablamos sobre la experiencia de los participantes en las escuelas. Esto sirvié
para iniciar a los participantes en el tema de la investigacién. Después hicimos una
lluvia de ideas en una pizarra sobre los temas que consideraban importante estudiar
y, a partir de ahi, las posibles preguntas de las entrevistas. De esta lluvia de ideas
derivaron temas: perfil del profesorado, acoso escolar, ajustes curriculares, aulas de
apoyo y otras personas importantes en sus procesos de aprendizaje en la escuela. A
partir de esta lluvia de ideas, los coinvestigadores y las investigadoras realizaron las
preguntas del guion de la entrevista semiestructurada. Todas las preguntas fueron
escritas en una pizarra. La tnica tarea realizada por la investigadora fue la unificacién
de las preguntas de ambos centros. Esto se hizo eliminando todas las preguntas du-
plicadas y ordenando las restantes para asegurar la coherencia. Finalmente, el guion
estuvo compuesto de 30 preguntas. La entrevista no fue validada por expertos y la in-
vestigadora y los investigadores principales fueron los tinicos involucrados. Algunas
preguntas de la entrevista fueron: ¢El profesorado se adaptaba a ti en los contenidos
que daba? ¢Cémo lo hacia? ;Piensas que era util? ¢Te ha servido lo que aprendiste
en la escuela? ;Como eran los exdmenes? ¢ Te ayudaban tus compafieros? ¢ Crees que
tenias buenos amigos/as en la escuela? ¢ Has vivido alguna situacién desagradable con
tus compaieros? ¢Podrias describirla? ¢ Crees que sufriste discriminacién? ¢Qué ha-
cias en el recreo?

Realizamos entrevistas individuales. La recogida de la informacién fue en luga-
res cercanos para los participantes (todas las entrevistas fueron en sus centros ocu-
pacionales) (Walmsley y Johnson, 2003). Las transcripciones fueron devueltas a los
participantes para ser revisadas y poder modificar, eliminar o ampliar la informacién.
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Algunos participantes revisaron sus entrevistas de forma auténoma y otros fueron
ayudados por profesionales del centro.

2.3. Andlisis de datos

El andlisis de los datos fue realizado por un equipo de trabajo formado por la
primera autora de este articulo y los participantes de este estudio. En ambos centros
ocupacionales se llevé a cabo un taller de dos sesiones (una hora cada sesién). En la
primera sesién, explicamos los conceptos basicos de la investigacion (definicidn, ob-
jetivos, fases y agentes) y resolvimos dudas de los participantes. La segunda se centrd
en el andlisis de las entrevistas. Estas sesiones requerian un trabajo previo de la inves-
tigadora, ya que las entrevistas fueron filtradas y convertidas en tarjetas para facilitar
el andlisis de datos. El proceso seguido fue:

— Eliminacién de los datos personales (p. €j., la oracion “Estudié en el colegio San

Antonio en Sevilla” es sustituida por “Estudié en el colegiode __en __”

— Transformacién de oraciones de complejidad morfosintictica en oraciones
simples. (p. €j., la oracién “Yo en el colegio aprendi, pero no mucho. Yo he
aprendido mds en la asociacién en la que estaba antes, y aqui, en la asociacién
en la que estoy ahora” es sustituida por “Yo he aprendido més en los centros
ocupacionales que en el colegio”).

— Edicién de palabras dificiles a palabras faciles (p. €j., la oracién “Yo tenia adap-
taciones curriculares y, entonces, yo entendia mejor el temario” es sustituida
por “Los profesores adaptaban el tema a mi nivel. Asi yo podia entenderlo
todo”).

— Eliminacién de ideas repetidas (p. €j., la frase “Mi madre fue a hablar con el
maestro. Ella tuvo que hablar con él para que no me pegaran mas. Ella le explicé
a mi maestro que me pegaban los compafieros en la escuela. Ella fue la que se lo
dijo” es sustituida por “Mi madre informé al maestro de que me pegaban mis
compaiieros en la escuela”.

— Eliminacién de palabras que tienen funcidn fitica en el lenguaje y carecen de
significado (p. ¢j., “Vale, te entiendo”).

— Sustitucién de siglas por palabras (p. ej., la oracién “I: ;Qué edad tienes?” es
sustituida por “Investigadora: ¢ Qué edad tienes?”).

La segunda sesién consistié en el anélisis grupal de cada entrevista. Asignamos al
azar tarjetas anénimas a cada participante. Cada participante debia leer la tarjeta asig-
nada al resto de sus compaiieros y debatir si su tarjeta era considerada una barrera o
una ayuda. Una vez que llegibamos a un acuerdo, colocibamos la tarjeta en un mural
en la pared. En el mural identificamos dos categorias: “barreras” y “ayuda”. Estas dos
categorias, que coinciden con la fundamentacidn tedrica, fueron consensuadas con los
participantes en el estudio. Para facilitar la comprensién de ambos conceptos dibuja-
mos en el mural un simbolo de un rick de color verde junto a la palabra “ayuda” y el

simbolo de una equis en rojo para la palabra “barreras”. El debate colectivo origind
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nuevas barreras y facilitadores que fueron escritos en el mural con un rotulador. El
sistema de categoria y cédigos puede consultarse en la Tabla 2.

TaBLA 2. Resultados

Ayudas

Barreras

El profesorado

— Habilidades personales y pro-
fesionales: empdticos, amables,
comprensivos, motivadores

— Ausencia de compromiso con el
aprendizaje del alumnado

— Disciplinarios e impacientes en el
proceso de ensefianza y aprendizaje

Elementos del
curriculo

— Ajustes de accesibilidad cog-
nitiva

— Disposicién en lugares fijos en
el aula y cercanos a la pizarra

— Ajuste del examen a las carac-
teristicas del alumnado

— Reconocimiento del esfuerzo

— Metodologias magistrales y memo-
risticas

— Contenido y actividades generali-
zados y homogéneos para todo el
alumnado

— Ausencia de contenidos funcionales
y practicos (habilidades bésicas para
la vida o habilidades sociales)

—El aula de apoyo (contribuye a la ex-
clusién y al etiquetaje)

Los iguales

— Ayuda en las tareas escolares

— Defensa y proteccién ante dis-
criminacién y acoso de otros
compaifieros

— Discriminacién y acoso escolar (en el
aulay en el recreo)
— Ausencia de amigos

Directores, — Ajuste del proceso de ensefian-
psicélogos y za y aprendizaje a las caracte-
pedagogos risticas del alumnado con DI

—Lalucha contra el acoso escolar
Familia — Apoyo emocional

—Lalucha contra el acoso escolar

3. Resultados

3.1. 3Como el profesorado contribuye a la inclusion del alumnado con discapacidad
intelectnal?

Coémo eran los docentes que contribufan a la inclusién fue una primera cuestién
que se analizé en este estudio. Los participantes definieron tanto cualidades profe-
sionales como personales que describian a aquellos docentes que habian facilitado
su aprendizaje y participacion. Estos se caracterizaban por su compromiso con la
ensefianza y la persistencia por que aprendiera el alumnado. Los estudiantes valora-
ban a los docentes que trataban en privado temas delicados, empatizaban, motivaban
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y se preocupaban por las personas mds vulnerables. Estos profesionales les dejaron
huella, ya que incluso, en algunos casos, después de haber transcurrido muchos afios,
eran capaces de recordar los nombres y apellidos de los docentes que les trataron con
carifio y amabilidad.

Cristina: Si tenia cualquier problema la profesora me apoyaba. Me sentia muy cémo-
da y relajada con ella. Me ayudaba con las adaptaciones y me decia “si no lo entiendes
te lo vuelvo a explicar”. Eso me motivaba. Recuerdo incluso cémo se llamaba. Era muy
buena profesora.

Sin embargo, también los participantes tenian claro cémo eran los docentes que
no favorecieron su aprendizaje. Los definieron como profesionales poco comprome-
tidos con la ensefianza del alumnado con DI y poco dispuestos a dar respuesta a sus
necesidades.

Pepe: Los maestros explicaban la leccién una vez o dos. Si no me enteraba pues ya no
lo volvian a explicar. Asi me fui quedando atris.

Describieron docentes disciplinarios e impacientes que obstaculizaron su proceso
de aprendizaje y se preocupaban solo por aquellos estudiantes con un rendimiento
académico alto. En ocasiones, algunos participantes comentaron que algunos docen-
tes no les trataban bien y, a veces, incluso cuestionaban su valfa.

Lola: Solo atendian a los més listos de la clase. Por mi no se preocupaban. Una maes-
tra me dijo que no servia para nada.

3.2. ;Qué elementos del curriculo facilitan o dificultan el aprendizaje y participacion
del alumnado con discapacidad intelectual?

Los participantes en el estudio describieron diferentes aspectos del curriculo que
contribufan a su inclusién. En primer lugar, mencionaron la metodologia. La mayoria
de los estudiantes describieron clases magistrales en las que el profesor era la figura
principal de las lecciones. Algunos describieron actividades en grupos y ludicas como
algo excepcional, puesto que no las realizaban diariamente. Muchos contenidos de-
bian ser adquiridos mediante el aprendizaje memoristico, lo que dificultaba ain mds
su proceso de ensefianza y aprendizaje.

Algunos docentes adaptaron sus clases a las necesidades del alumnado. Ajustaron
el contenido para una mejor comprensién, cambiaron el formato y la letra de los
materiales para mejorar la accesibilidad de textos o promovieron el aprendizaje visual
mediante imdgenes que complementaban textos.

Sin embargo, otros participantes indicaron que en el aula ordinaria no ajustaron el
contenido a sus necesidades. Los contenidos y las actividades eran homogéneos para
todo el alumnado. Esto provocaba que el alumnado con DI tuviera menos oportuni-
dades de aprendizaje que el resto de sus compafieros.
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Pepe: Todos haciamos lo mismo. No me adaptaron nada. Parecia que hablaban en
chino porque yo no comprendia nada. Y después, habia que estudiirselo de memoria,
asi que suspendia los exdmenes.

Los estudiantes comentaron haber aprendido contenidos como lectoescritura y
conceptos bdsicos en matemadticas. Sin embargo, recordaron muchas horas en clase en
las que no comprendian las explicaciones del profesor y quedaban excluidos de estas.
Por ello, algunos habian vivido estas clases como una “pérdida de tiempo en la escue-
la”. La mayoria resalt6 que los contenidos funcionales y pricticos los aprendieron en
otros cursos de formacidn posteriores y no en la ensefianza obligatoria.

José: Lo que yo aprendi en el colegio me sirvid. Aprendi a leer, escribir, hacer cuen-
tas. Pero realmente en el curso de Formacién Profesional aprendi cosas mds utiles por-
que me ayudé para desenvolverme en la vida. Por ejemplo: cémo rellenar el cheque de
un banco.

Otros participantes echaron de menos en la escuela haber aprendido contenidos
relacionados con las relaciones interpersonales para aprender a hacer amigos o entre-
nar las habilidades sociales.

Marcos: Aprendi cosas en la escuela, pero no aprendi a hacer amigos.

En cuanto a la evaluacidn, los exdimenes que estuvieron ajustados a los estudiantes,
tanto en contenido como en formato, fueron considerados como un elemento facili-
tador. Ademas, se mostraron a favor de que el esfuerzo fuera considerado un criterio
mis de la evaluacién.

Luis: Una asignatura la tenfa suspensa, pero valoraron mi esfuerzo y me aprobaron.
Eso estaba bien.

No obstante, consideraron que la mayoria de las veces la evaluacidn se realizaba
mediante exdmenes que no estaban adaptados en contenido y formato. Esto provoca-
ba desmotivacidn, ansiedad y su consecuente experiencia negativa con los eximenes.

Marfa: Los exdmenes eran iguales para todo. Ahi era donde yo fallaba. No compren-
dia nada y suspendia.

Con relacion a los espacios, destacar como la disposicion fisica del aula podia
facilitar el aprendizaje. Los estudiantes mostraron preferencia por ocupar siempre
los mismos lugares en el aula y por estar sentados en mesas cercanas a la pizarra para
mejorar su atencion hacia el docente.

Juan: Me gustaba sentarme delante, pero no por tener discapacidad sino porque
prestaba més atencién ahi.
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En el caso concreto del aula de apoyo, la mayoria la describié como un elemento
favorecedor puesto que en esta aula todos los elementos del curriculo estaban adap-
tados al alumnado. Ademas, los docentes de esta aula tenfan las cualidades docentes
descritas anteriormente (empatia, paciencia, amabilidad) y ajustaban los contenidos
y la evaluacién a las caracteristicas del alumnado. Muchos destacaron la ausencia de
exdmenes en el aula de apoyo, algo que les hacia sentirse liberados de la presién que
provocaba este tipo de evaluacidn.

Javi: Cuando salfa al aula de apoyo entendia lo que explicaba la profesora. Me sentia
relajado y no sentia discriminacién. El aula de apoyo para mi era como “Gloria Bendita”.

Sin embargo, algunos participantes no estuvieron a favor de asistir a un aula distin-
ta ya que lo consideran un motivo de exclusién. Destacaron, por ejemplo, que en esta
aula el material adaptado estaba en blanco y negro ya que eran fotocopias de otros
libros y estaban privados de los colores que tenian los libros de texto de sus compa-
fieros. Ademds, el hecho de tener otro material distinto al del aula ordinaria a algunos
participantes les provocaba estrés.

Chari: No me gustaba ir. Me sentia inferior a los demds nifios. Ademds, tenia que
cambiar de libro y de cuaderno y era un estrés.

3.3. ;Como los comparieros dificultan o facilitan la inclusion del alumnado con disca-
pacidad intelectual?

Algunos de los participantes mencionaron a sus compafieros como agentes facili-
tadores de su proceso de ensefianza y aprendizaje en la escuela. Los iguales les ayu-
daron con las tareas de clase o la explicacién de los contenidos que no comprendian.
También destacaron que tuvieron compaiieros sin discapacidad que los defendieron
ante alguna situacion de discriminacidn. Sin embargo, los participantes relacionaban
la amistad exclusivamente con el juego o la ausencia de discriminacién durante el jue-
go. No se describieron otras caracteristicas de la amistad como honestidad, confianza

o fidelidad.

Investigadora (I): ¢ Crees que tenfas buenos amigos en la escuela?
Carmen: Si, porque jugaban conmigo y no me discriminaban.

Aunque los iguales, en ocasiones, actuaban como ayuda, en otras supusieron una
barrera para los estudiantes con DI. Esto fue asi principalmente por la discriminacién
y el acoso escolar que sufrieron algunos participantes. Por un lado, algunos describie-
ron insultos y agresiones verbales y fisicas de sus compafieros por tener DI.

Miriam: Me pusieron un mote: “el saltamontes”, porque yo no entendia lo que la
maestra explicaba y siempre estaba levantando la mano como un saltamontes.
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Tanto era asi que algunos tomaron sus propias medidas para evitar este tipo de dis-
criminaciones. Medidas como intentar pasar desapercibido o, incluso, querer repetir
curso para cambiar de compafieros.

Manuela: Intentaba sentarme en los asientos de detrds de la clase para no llamar aten-
cién y que no se metieran conmigo.

En concreto, el recreo fue recordado como un lugar marcado por la discrimina-
cién con sus iguales, que abarcaba desde el hecho de quedar excluidos en los juegos
hasta las agresiones verbales y/o fisicas.

Carmen: En el recreo me comia el bocadillo, jugaba e intentaba que no me pegaran.

Estas vivencias negativas les influyeron en sus recuerdos sobre sus experiencias
escolares, enfatizando el acaso escolar sufrido.

I: ¢ Qué recuerdos tienes de la escuela?
Pepe: Tengo miés recuerdos malos que buenos. En la escuela, td sabes, insultan, me

» o«

decian: “tonto”, “retrasado”...

La mayoria de los participantes consideraron que no eran aceptados entre sus
iguales. Sin embargo, desconocian el motivo por el cual tenfan dificultades para hacer
amigos. Muchos reconocieron que actualmente, en el centro ocupacional, si eran ca-
paces de hacer amigos y conservarlos.

Luis: Yo en la escuela no era popular. No hacia amigos, no sé por qué. Sin embargo,
aqui si tengo muchos amigos.

3.4. ;Qué otros agentes contribuyen a la inclusion del alumnado con discapacidad
intelectual?

Por tltimo, en el estudio se identificaron otros agentes que actuaron como faci-
litadores en sus trayectorias educativas. Por un lado, nombraron a directores, psicé-
logos y pedagogos que promovian el ajuste del proceso de ensefianza y aprendizaje
y la lucha contra el bullying. Por otro lado, la familia de los participantes también
fue considerada un elemento de ayuda. En casa, los familiares les ayudaron con los
deberes y les apoyaban con la prestacion de recursos como clases particulares fuera
de la escuela. Ademis, la familia ofrecia apoyo emocional a los estudiantes e incluso
ejercian de mediadores entre la escuela y el alumno. En algunos casos, las familias
alertaron a la escuela de situaciones de bullying entre iguales o de discriminaciones
por parte de los docentes.

Cristina: Mi madre fue a hablar con los profesores para que me adaptaran el temario.
Mi abuela y mi madre y decian: “T4 vales mucho. Sigue adelante”.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (4), 2021, octubre-diciembre, pp. 29-49

—42-—



BARRERAS Y FACILITADORES PARA LA INCLUSION EDUCATIVA
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
C. NIETO CARMONA Y A. MORINA DIEZ

4. Conclusiones y discusién

La inclusién de estudiantes con DI en las escuelas ordinarias supone un desafio
para el sistema educativo. Una meta ambiciosa que requiere escuchar testimonios de
las voces silenciadas o vulnerables (Messiou, 2006). El propésito de este estudio ha
sido estudiar las barreras y ayudas que las personas con DI experimentaron en su tra-
yectoria escolar. Las conclusiones del estudio estdn organizadas en torno a las cuatro
preguntas de investigacion.

4.1. ;Coémo el profesorado contribuye a la inclusion del alumnado con discapacidad
intelectual?

Cuando el docente celebra la diversidad, contribuye a prevenir los prejuicios y los
estereotipos y condena la discriminacién o la exclusidn, se convierte en un elemento
facilitador. En otras investigaciones se ha llegado a resultados similares (Alesech y
Nayar, 2019; Boynton y Mahon, 2018). Sin embargo, en nuestro estudio no es fre-
cuente encontrar este perfil docente y, por el contrario, sobresale aquel que muestra
su preferencia por el alumnado con calificaciones altas o cuestiona la valia de las per-
sonas con DI no solo en cuanto a lo educativo, también con relacién a lo personal.
En definitiva, en lugar de tender puentes a la inclusidn, los docentes, en ocasiones,
levantan muros que dificultan la permanencia y éxito de estos estudiantes. Este hecho
demuestra que atin existen docentes en las aulas que no reconocen los principios de la
educacién inclusiva y que todavia queda mucho por hacer en los centros educativos.
Ademis, nos hace cuestionar la formacién inicial y permanente del docente y la nece-
sidad de realizar una profunda revisién de estas (Buchner ez al., 2020).

4.2. ;Qué elementos del curriculo facilitan o dificultan el aprendizaje vy la participa-
cion del alumnado con discapacidad intelectual?

Casi todos los participantes estuvieron escolarizados en centros en los que la ense-
flanza estaba basada en lecciones magistrales y metodologias centradas en el docente.
Para ellos, este tipo de metodologia no favorece el aprendizaje y la inclusién de per-
sonas con DI. Sin embargo, recomiendan actividades relacionadas con la exploracién,
la manipulacién y la experimentacion, que realizaron de forma esporddica e inusual,
como acciones eficaces para la adquisicion de aprendizajes significativos. Por tanto,
las metodologias activas en las que el alumnado es protagonista del proceso de ense-
flanza y se respetan los ritmos de aprendizaje son facilitadoras de la inclusién (Kurt,
2016). Ademas, se destacaron las dindmicas cooperativas como una manera de contri-
buir y mejorar las relaciones sociales entre iguales (Nieto y Morifia, 2019).

En este estudio se identifican barreras relacionadas en el contenido. Los partici-
pantes demandan contenidos relacionados con habilidades sociales o contenidos fun-
cionales que pueden facilitar su insercién laboral e inclusién social. Es necesaria, por
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tanto, una reflexién sobre los contenidos curriculares que se imparten en las escuelas
y que ponen en evidencia la necesidad de otros contenidos que son fundamentales en
la educacién de las personas y que han aparecido en estudios previos: por ejemplo,
educacién emocional (Smith y Low, 2013), habilidades sociales (Diaz-Garolera et al.,
2019) o habilidades para la vida independiente (Verdugo y Rodriguez, 2012).

Otro hallazgo de este estudio es la sensacidn reiterada de “pérdida de tiempo”
que tuvieron los participantes durante su escolarizacién. Estudiar contenidos tedricos
o poco funcionales para la vida es percibido como una forma de desaprovechar las
oportunidades que el sistema educativo puede dar a los estudiantes con DI (Nota et
al., 2018; Scharenberg er al., 2019).

En cuanto a la evaluacién, la presencia de exdmenes es motivo de ansiedad y des-
motivacién en el alumnado con DI. En este sentido, serfa conveniente, como propo-
nen Datta (2013) y Soulis y Floridis (2010), que la evaluacién fuera algo més que ren-
dir cuentas a través de una prueba y que se complementaria con otros instrumentos,
como la observacién docente o las actividades realizadas por los estudiantes

Entre las ayudas, se hace especial mencién al maestro de apoyo. Esta figura fue
descrita como una potente ayuda para los estudiantes con DI por realizar un adecua-
do ajuste curricular y poseer habilidades favorecedoras como la confianza, la pacien-
cia y la motivacién de logro hacia los estudiantes. Tales habilidades también fueron
destacadas en el estudio de Boynton y Mahon (2018). Sin embargo, algunos partici-
pantes vieron este recurso como un elemento de exclusién pues actuaba en contra del
principio de normalizacién y en consonancia con el modelo terapéutico (Sandoval ez
al., 2019). Estos resultados coinciden con el de Riitaoja ez al. (2019).

4.3. ;Como los companeros dificultan o facilitan la inclusion del alumnado con disca-
pacidad intelectnal?

La actitud de los iguales fue identificada tanto como barrera cuanto como ayuda
en las trayectorias escolares de los participantes en el estudio. La discriminacién, el
acoso escolar o la falta de comprensién y ayuda por parte de los compaiieros sin DI
supusieron una barrera que no contribuyé a que los estudiantes con DI experimen-
taran un sentimiento de pertenencia al grupo vy, por tanto, sentian que no formaban
parte del aula (Rose et al., 2016; Young et al., 2016).

Como se puede concluir en este estudio, los iguales son una pieza clave en la in-
clusién de los estudiantes con DI. Cuando los compaiieros sin discapacidad facilitan
el aprendizaje y el bienestar de las personas con DI, mostrando su ayuda en las tareas
o evitando situaciones de acoso o discriminacidn, los estudiantes con DI se muestran
motivados por aprender y sienten que forman parte de una institucién en la que cada
persona es impresionable y es valorado (Scharenberg e al., 2019; Wang y Eccles,
2012).

La ausencia de amistad podria verse también como una barrera para estudiantes
con DI. La amistad para los participantes de este estudio consistia Unicamente en la
existencia de juego. Este hallazgo coincide con el estudio de Robinson et al. (2020).
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Sin embargo, esto no es suficiente para Nepi et al. (2015), quienes afirman que la
amistad tiene lugar cuando se establecen relaciones mds significativas. Por ello, es
recomendable que la escuela tenga presente esta realidad y se desarrollen acciones que
promuevan las relaciones significativas del alumnado con DI con el resto de estudian-
tes (Diaz-Garolera et al., 2019).

4.4. ;Qué otros agentes contribuyen a la inclusion del alumnado con discapacidad
intelectual?

Otros agentes de los centros, como directores, psicélogos y pedagogos, fueron
facilitadores del proceso de ensefianza y aprendizaje, promoviendo el ajuste curricu-
lar y luchando contra el acoso escolar. También la famlha supuso una ayuda para las
personas con DI en su trayectoria escolar, fundamentalmente por el apoyo emocional
ante situaciones de exclusion en la escuela. Esto refuerza la importancia de la coope-
racién de estas con el contexto educativo para promover el desarrollo integral de las
personas con DI (Sandoval ez al., 2019; Sharma ez al., 2017).

En definitiva, las principales barreras y ayudas fueron identificadas en la prictica
docente y en la relacion con los iguales. Los hallazgos descritos en este estudio impli-
can diferentes reflexiones y una de ellas estd relacionada con la figura del docente y su
formacién tanto inicial como permanente (Florian, 2014). Aunque las nuevas politicas
estdn realizando una reestructuracién de los planes de formacién inicial, en la escuela
habita una ideologia persistente que sigue reproduciendo una ensefianza separatista
dentro de un sistema escolar meritocratico (Buchner et a/., 2020). Con este estudio,
basado en el andlisis de las barreras y ayudas descritas por las personas con DI durante
su escolaridad, se evidencia la responsabilidad de docentes e iguales como piezas clave
en inclusion educativa. Se visibiliza, por tanto, la necesidad de que ambos agentes se
conviertan en complices de la inclusion de personas con DI en las escuelas.

5. Limitaciones e investigaciones futuras

El amplio rango de edad de nuestra muestra (18-63 afios) fue una de las limitacio-
nes del estudio ya que encontramos variaciones en las trayectorias escolares debido a
las diferentes politicas presentes en el sistema educativo durante la escolaridad de los
participantes. Este hecho también podria dar lugar a recuerdos distorsionados de la
realidad por el tiempo transcurrido desde que estuvieron escolarizados en los centros
educativos.

Otra limitacion estd relacionada con la edicidn de tarjetas para realizar el anilisis
de la informacién ya que, con estas ediciones, podriamos haber afectado la trans-
parencia e interpretacién de los resultados. Sin embargo, esto era necesario, ya que
permitia la participacion activa en la interpretacién de los datos.

La investigacién futura podria abordar otros temas de investigacién propuestos
por personas con DI como el bullying o la formacién profesional en la escuela. A
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pesar de las limitaciones, creemos que el presente estudio contribuye a la literatura en
el ambito de la educacion inclusiva a través de las aportaciones de uno de los grupos
mids vulnerables y silenciados del sistema educativo: las personas con DI.
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ResuMeN: El programa CAMPVS de la Fundacién A LA PAR es un recurso formati-
vo orientado al empleo para jévenes con discapacidad intelectual. En el presente trabajo
se analiza la influencia del proyecto formativo en la calidad de vida de su alumnado, asf
como sobre cada una de las dimensiones que conforman dicho constructo. Se ha reali-
zado un estudio pre-post con sesenta y un participantes. Como resultado principal cabe
destacar que la calidad de vida de los estudiantes es significativamente mejor después de
haber estudiado en CAMPVS, tanto en el indice total de calidad de vida como en cada
una de sus dimensiones. Se discute sobre los cambios en las distintas variables.
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PaLaBrAs CLAVE: calidad de vida; discapacidad intelectual; formacion para el empleo;
empleo.

AsstracT: The CAMPVS program from A LA PAR Fundation is an employ-
ment-oriented training resource for young people with intellectual disabilities. This
paper aims to study the influence of the training project on the quality of life of its
students, as well as on each of the dimensions which make up this construct. A pre-post
study has been conducted with sixty-one participants. As a main resul, it is worth not-
ing that the quality of life of the students is significantly higher after having studied at
CAMPVS, both in the total quality of life index and in each of its dimensions. Changes
in different variables are discussed.

KEYworps: quality of life; intellectual disability; training for employment; employ-
ment.

1. Introduccién

AS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL viven en una condicién de vulne-

rabilidad (Palacios y Bariffi, 2007) que puede llevarles a ser expulsados total o

parcialmente de cualquier sistema social, educativo, econdémico, politico y/o
cultural, sistemas que determinan la participacién de una persona en la sociedad. En
la actualidad, el sistema educativo no da una respuesta adaptada a las necesidades y
potencialidades de los jovenes con discapacidad intelectual mds alld de sus estudios
obligatorios (Palacios y Bariffi, 2007), lo que genera un impacto negativo en su cali-
dad de vida (Moran Suirez et al., 2019).

En los ultimos veinte afios han proliferado las investigaciones acerca de la calidad
de vida en distintos ambitos, incluido el de discapacidad intelectual (Echeita y Simén,
2014). En este escenario destaca como momento clave la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Macho ez al., 2012). Esta asam-
blea surgi6 con el propdsito de promover, proteger y asegurar el pleno derecho de
todas las personas con discapacidad, asi como promover el respeto de su dignidad
inherente (Palacios y Bariffi, 2007). El aumento en el interés investigador y generador
de programas dedicados a mejorar la calidad de vida de esta poblacién ha producido
que un constructo que en inicio era muy subjetivo y poco concreto haya alcanzado
un alto nivel de precisién en la definicidn, aplicacién y medicién (Macho et al., 2012).

El avance en la investigacion en calidad de vida ha venido precedido del avance
en la conceptualizacién de la discapacidad, también contemplado en la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. La nocién que
actualmente tenemos sobre discapacidad intelectual ha avanzado desde paradigmas
que centraban su atencién en las limitaciones del funcionamiento individual (carac-
teristicas o rasgos de la persona a menudo referidos como “déficits”) a un fenémeno
humano que surge en la interaccion del individuo con un contexto social determina-
do. El origen de la discapacidad estd en factores organicos y sociales, y estos dan lugar
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a limitaciones funcionales. De esta manera, la discapacidad no es algo invariable que
dependa tinicamente de la persona. Es una condicién que surge en el escenario com-
partido de la persona y los apoyos que brinda el medio. De esta manera nos centra-
mos en el papel de los apoyos individualizados y en su efecto para la mejora del fun-
cionamiento individual y la calidad de vida (Gémez y Sabeh, 2001; Schalock, 2013).

La calidad de vida es definida como un constructo multidimensional en el que
influyen factores personales y ambientales, tales como la salud, el nivel de vida, las
relaciones en la intimidad, el vecindario, el trabajo la vida familiar, la amistad, la ciu-
dad o lugar de residencia y el estado de la propia nacién (Schalock y Verdugo, 2007).
Actualmente, se describe que una persona tiene calidad de vida cuando sus necesida-
des bésicas se satisfacen y cuando el medio le brinda oportunidades para perseguir sus
propias metas dentro de los contextos personales y sociales principales como son el
hogar, la comunidad, la escuela y el trabajo.

En este sentido, Schalock y Verdugo (2007) conceptualizan o definen la calidad de
vida como un estado deseado de bienestar personal que tiene propiedades universales
y propiedades ligadas a la cultura; tiene componentes objetivos y subjetivos, y estd
influenciado por caracteristicas personales y factores ambientales.

En cuanto a su medicién, destaca el modelo de los autores Schalock y Verdugo
(2007) como uno de los modelos con mayores evidencias de validez en el dmbito
internacional (Alonso et al., 2013). Las distintas dimensiones que estos autores tie-
nen en cuenta en la medicién de la calidad de vida se resumen en autodeterminacién,
derechos, bienestar emocional, inclusién social, desarrollo personal, relaciones inter-
personales y bienestar material (Schalock y Verdugo, 2007).

Ferndndez Alcaraz (2013) describe que la calidad de vida de las personas se ve
modificada por las experiencias que estas tienen, aunque no de forma continua a lo
largo de los afios. Personas més jévenes son mds susceptibles a cambios en su calidad
de vida, tanto en sentido favorable como desfavorable, en comparacién con personas
més mayores. Por otro lado, también influye la necesidad de apoyo que tenga la per-
sona (Ferndndez Alcaraz, 2013). Se conoce que las personas con un mayor grado de
discapacidad intelectual son menos reactivas a los programas de intervencién sobre
este constructo.

La formacién y el empleo son dos aspectos cruciales para la calidad de vida de
las personas, con discapacidad o sin ella (Gonzélez Aguilar, 2019). Los programas
de formacién orientada al empleo tienen una gran importancia en este constructo,
ya que acercan a la realidad del empleo a las personas con discapacidad intelectual,
permitiendo su desarrollo personal y plan de vida (Tobén, 2008).

Las escasas opciones de formacién adaptada a los jévenes con discapacidad inte-
lectual con cardcter postobligatorio (Palacios y Bariffi, 2007) hacen que sean nece-
sarias iniciativas que reduzcan esta vulnerabilidad asegurando una mayor igualdad
de oportunidades a la hora de acceder a los hitos propios de la etapa adulta, como la
consecucién y el mantenimiento de un empleo (Veldzquez, 2018).

Los apoyos ofrecidos por las entidades se han ido adaptando a las nuevas concep-
tualizaciones, y en este contexto surge el proyecto CAMPVS de la Fundacién A LA
PAR, con el objetivo de dar continuidad a la formacién de los jévenes con discapaci-
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dad intelectual una vez han visto finalizada su educacién reglada u obligatoria. Otros
programas con algunas caracteristicas similares ya han mostrado evidencias sobre sus
efectos beneficiosos en la poblacién con discapacidad intelectual (Garcia-Sanjuan y
Berdstegui, 2017; Cabezas y Florez, 2015; Izuzquiza Gasset et al., 2013).

El proyecto CAMPVS tiene una duracién de 3 cursos académicos, con un total
de 204 créditos ECTS. El objetivo principal que persigue es la inclusién sociolaboral.
Ademds, se realiza una orientacién y asesoramiento integral del alumno de manera
individual, como apoyo al proceso de ensefianza y aprendizaje, y desde un enfoque
centrado en la persona (Rosete er al., 2014), que pretende la obtencién de resultados
personales de acuerdo con las capacidades e intereses del alumno. Se nutre de teorias
provenientes de la psicologia, tales como la Inteligencia Emocional y la Psicologia
positiva (Hunter, 2008). En CAMPVS se utilizan metodologias basadas en el coa-
ching educativo (Giraldez Hayes y Van Nieuwerburgh, 2016) y se complementan
con actividades provenientes de la disciplina de aprendizaje y servicio (Tapia, 2006).
CAMPVS utiliza como base la filosoffa de la formacién profesional dual (Samanes,
2016), en la que la empresa se acerca al alumno como agente formativo. Los perfiles
formativos responden a la demanda del mercado laboral y a las vocaciones de nues-
tros alumnos.

El objetivo general del proyecto es fomentar la inclusion sociolaboral de los j6-
venes con discapacidad intelectual facilitando los apoyos necesarios; capacitindoles
como sujetos activos de su propia vida, y desarrollando sus habilidades adaptativas en
entornos reales, a través de la construccién de puentes de colaboracién entre el centro,
la familia, la empresa y la comunidad, como agentes participativos en el proceso de
enseflanza-aprendizaje.

En cuanto a la metodologia, el proyecto CAMPVS cuenta con un modelo propio
de intervencién y de enfoque formativo (Figura 1).

A continuacidn, se detallan los aspectos centrales en los distintos ejes. En cuanto a
los relacionados con el alumno, el modelo formativo se basa en la individualizacién de
la intervencién y en la educacién a través de la confianza y la generacién de vinculos.
El enfoque es el propio del desarrollo integral del alumno, fomentando su empodera-
miento en todo momento, y contando con la familia como agente de crecimiento. Los
contenidos impartidos se relacionan siempre con un aprendizaje funcional, eminen-
temente practico y realizado en entornos reales. El rol del profesor en el aula es el de
facilitador del proceso de aprendizaje, estableciendo canales de comunicacién fluidos
con las personas implicadas en el desarrollo del alumno, el trabajo en equipo y la for-
macién permanente. CAMPVS es un proyecto con un marcado caricter innovador y
responsable con su papel sensibilizador sobre la discapacidad intelectual.

El presente estudio pretende analizar cémo CAMPVS, un proyecto de formacién
postobligatoria para el empleo, cambia la calidad de vida de sus estudiantes con disca-
pacidad intelectual. Se espera una mejoria general de los estudiantes en su calidad de
vida, tanto en la medida general como en cada una de sus dimensiones.
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FiGURA 1. Descripcion del Programa Formativo Proyecto
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2. Método

Se ha realizado un estudio cuasiexperimental con disefio pre-post, donde la varia-
ble dependiente es la calidad de vida y la independiente el paso por el proyecto for-
mativo CAMPVS. Se han tomado medidas de forma previa a participar en el proyecto
y al finalizar el mismo, siendo la diferencia de tiempo entre una y otra medida de tres
afios (duracion del proyecto).

Todos los participantes dieron su consentimiento para compartir de manera ané-
nima y confidencial su informacién sobre calidad de vida antes y después del proyec-
to. Asi mismo, todos los procedimientos relacionados con este trabajo se adhirieron a
las normas éticas de los comités nacionales e institucionales pertinentes sobre experi-
mentacién humana y a la Declaracién de Helsinki de 1975, revisada en 2008 (Asocia-
cién Médica Mundial, 2008). Asi mismo, el presente estudio antes de ser desarrollado
fue aprobado por el comité ético de la Fundacién A LA PAR.

2.1. Participantes

El estudio estd formado por 61 adultos jévenes entre 19 y 32 afios (media = 22,56,
DT = 2,09), con un grado de discapacidad de entre el 33 % y el 86 % (media = 52,46
%; DT = 14,42). De estos 61 sujetos, 37 fueron varones (60,7 %) y 24 fueron mujeres
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(39,3 %). Todos tienen discapacidad intelectual ligera o limite y pertenecen a las ulti-
mas tres promociones consecutivas del proyecto CAMPVS.

Los criterios de admision para el proyecto formativo CAMPVS son tener disca-
pacidad intelectual con necesidades de apoyo de tipo intermitente o limitado, habili-
dades adaptativas suficientes para el empleo con apoyo, interés por la formacién y el
acceso al empleo, una edad comprendida entre los 18 y 30 afios y una lectoescritura y
manejo numérico funcional. También se tiene en cuenta que la persona se encuentre
en un momento personal de estabilidad, que le permita aprovechar el recurso y gozar
de una buena salud mental.

Los datos son provenientes de tres promociones consecutivas del programa
CAMPVS. La primera muestra corresponde a la segunda promocién del programa y
sus datos fueron tomados en 2014 y 2017; la segunda muestra corresponde a la tercera
promocién del programa y sus datos fueron tomados en 2015 y 2018, y la tercera
muestra se corresponde con la cuarta promocién y sus datos fueron tomados en 2016
y 2019.

2.2. Instrumento

El constructo de interés (variable dependiente) es la calidad de vida del alumnado
de CAMPVS y su cambio antes y después de pasar por el proyecto formativo.

Se ha utilizado la Escala INICO-FEAPS de Evaluacion Integral de la Calidad de
Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (Alonso ez al., 2013).
Las dimensiones estudiadas son Autodeterminacién, Derechos, Bienestar emocional,
Inclusién social, Desarrollo personal, Relaciones interpersonales, Bienestar material
y Bienestar fisico. La versién “Autoinforme” consta de los mismos 72 items conte-
nidos en la versién anterior, pero esta vez enunciados en primera persona y con un
lenguaje mas simplificado. El formato de respuesta es en escala tipo Likert de cuatro
puntos. Del anilisis de las propiedades psicométricas, obtenemos que se trata de un
instrumento con una robusta solidez tanto en términos de validez como de fiabili-
dad. El anilisis de la consistencia interna de los items se llev a cabo mediante alfa de
Cronbach, donde se obtuvo un coeficiente adecuado: =,893 (Alonso et al., 2013).

En una entrevista individual se administra el cuestionario de calidad de vida por su
tutor de curso. Se utiliza tan solo la versién de autoinforme.

2.3. Andlisis estadistico

Se ha comprobado si existen diferencias significativas entre las medias para el indi-
ce de calidad de vida y sus distintas dimensiones mediante la prueba ¢ de Student para
muestras relacionadas cuando se ha cumplido el supuesto de normalidad. En el caso
de que no se cumpliese el supuesto de normalidad, se ha comprobado si existen dife-
rencias significativas entre las medianas para el indice de calidad de vida y sus distintas
dimensiones mediante la prueba Wilcoxon.
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Por otro lado, también se ha calculado la potencia asociada a cada contraste, si-
guiendo las recomendaciones de la American Psychological Association (APA Publi-
cations and Communications Board Working Group on Journal Article Reporting
Standards, 2008) y Castro y Martini (2014). Se ha calculado una d de Coben y el nivel
de significacion fue fijado a priori en p < 0,05 (Cohen, 2013).

Todos los anélisis fueron realizados con SPSS Statistics 27 (2021).

3. Resultados
3.1. Exploracion de la muestra

Los resultados pertenecen a tres promociones consecutivas del proyecto CAM-
PVS, por lo que se ha realizado un ANOVA de un factor con tres niveles para des-
cartar que existan diferencias entre los grupos en relacién con la calidad de vida. Los
datos revelan que no existen diferencias significativas entre los tres grupos para el
indice de calidad de vida por lo que se ha considerado toda la muestra como una sola
(F(2, 123) = 0,529, p = 0,592).

Una prueba ¢ de Student para muestras relacionadas mostré que no existian dife-
rencias estadisticamente significativas entre el Cambio en el Indice de Calidad de vida
y el género (T = 0,21 p = 0,82; IC = [(-7,15) — (8,90)].

A su vez, se ha comprobado si existen diferencias por edad. Se ha realizado una
correlacién de Pearson, se ha comprobado que no existen diferencias asociadas a la
edad (r =-0,182, p = 0,13).

Por ultimo, también se ha analizado si existen diferencias por porcentaje de disca-
pacidad, y se ha realizado una correlacién de Pearson. No existe una relacién signifi-
cativa entre ambas (r = -0,19, p = 0,14).

3.2. Andlisis de las variables objetivo

La media del indice total de calidad de vida en puntuacién pre fue de 100,82 (DT
= 12,39), mientras que en la medida post fue de 111,93 (DT = 10,47, suponiendo un
incremento del 9,92 % en la calidad de vida entre ambas medidas. Una prueba de ¢
de Student para muestras relacionadas (supuesto de normalidad Zpre = 0,783; Zpost
= 0,926) muestra que existe una diferencia significativa entre las puntuaciones pre y
las post para el indice de calidad de vida (T = -5,71 p < 0,001; IC = [(-7,22) - (-5,71)]
(Figura 2).
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FiGura 2. Indice total de calidad de vida en las medidas pre y post
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3.3. Analisis por dimensiones

Todas las dimensiones se vieron incrementadas en la medida post con respecto
a la medida pre, con la dimensién de Derechos siendo la mds cambiada (20,08 %) y
Relaciones interpersonales la que menos (7,35 %) (Tabla 1). Pruebas de ¢ de Student
(y Wilcoxon en su version robusta) mostraron diferencias significativas entre las me-
didas pre y post en todas las dimensiones estudiadas (Tabla 1; Figura 3). Se han en-
contrado tamafios del efecto medianos para Autodeterminacién, Bienestar emocional
y Relaciones interpersonales y tamafios del efecto grandes para Derechos, Inclusidn,
Desarrollo personal, Bienestar material y Bienestar fisico (Tabla 1).
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TaBLA 1. Dimensiones de Calidad de Vida individual y familiar
Porcentaje X Tamaiio
- O t-Student del efecto
Dimensiones M(DT) | M(DT) % t IC P d de Cohen
159 | 1262 176)-
Autodeterminacién (2,07) (2,36) 8,16 -2,83 (_6 30) 0,006% 0,35
9,75 122 (-3,29)-
Derechos 269) (204) 20,08 5,74 (-159) <0,001 1,05
‘ . 9,92 19,90 (-2,01)
Bienestar emocional (3,06) (3,00) 8,99 -2,21 -(0.04) 0,027 0,48
y 9,75 1,7 (-2,84) -
Inclusién (3.03) (225) 16,6 3,71 (-1,06) <0,001 0,78
9,89 11,36 (-2,29) -
Desarrollo personal (236) (197) 12,94 1,47 (0,63) 0,001 0,89
Relaciones interper- | 11,21 12,10 (-1,62) - .
sonales (2,10) (2,58) 73 237 (-0,14) 0,018 0>
. . 102 (-2,66) -
Bienestar material (2,70) 12 (2,41) 15 -3,76 (094) <0,001 1
. . 8,77 10,08 (-2,25)-
Bienestar fisico (3.25) (2,84) 12,99 -2,54 (-0,36) 0,011 0,78

*Se utiliz6 la version robusta de t-Student (Wilcoxon) en los casos en los que no se cumplia el supuesto de
normalidad.

Diferencia significativa con p<0.05.
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FIGURA 3. Cambio entre las medidas pre y post para todas las dimensiones
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4. Discusién y conclusiones

La calidad de vida es un constructo que ha ido ganando importancia y solidez en
los tltimos afios en el dmbito de la investigacién de manera global, asi como acerca de
las personas con discapacidad intelectual.

Cada vez son mds los recursos enfocados en mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad intelectual desde diferentes perspectivas (Cabezas y Florez,
2015). CAMPVS nace como respuesta a una necesidad formativa enfocada a la forma-
cién postobligatoria para el empleo para los jévenes con discapacidad intelectual. Par-
te de la gran brecha existente entre el empleo dignificante y de calidad y los alumnos
con discapacidad intelectual que salen al mundo laboral (Jenaro, 1999). Dada la im-
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portancia de la formacion y el empleo en la calidad de vida de un individuo (Gonzélez
Aguilar, 2019; Tob6n, 2008), cabe esperar que un programa que aborde tales objetivos
mejore tal dimension.

El proyecto formativo CAMPVS de la Fundacién A LA PAR consigue resultados
relacionados con el aumento de la calidad de vida de sus alumnos. Los datos de este
estudio muestran un aumento significativo en el indice total de calidad de vida, asi
como en todas sus dimensiones, mostrando unos datos sobre el tamafio del efecto
medianos y grandes. Los hallazgos muestran cémo las medidas han aumentado y se
han homogeneizado. Tan solo un estudiante ha mostrado efectos que se salen de los
esperados, que se han estudiado en detalle y se hipotetiza que se puede deber a sus
caracteristicas particulares en su historia de vida. Estos resultados son similares a los
encontrados por Castro et al. (2016) o Izuzquiza Gasset et al. (2013). Ademds, estos
datos no parecen deberse a variables como el género, la edad o el porcentaje de dis-
capacidad, ya que se analizaron de forma previa y no se observd su efecto. Los datos
sobre diferencias significativas apoyan las hip6tesis planteadas sobre la efectividad del
proyecto CAMPVS.

Se puede decir, por tanto, que proyectos orientados a la formacién postobhgatona
permiten a su alumnado con discapacidad intelectual mejorar su propia calidad de
vida, tal y como apuntan estudios previos (Alonso et al., 2018).

Si se analiza con detalle cada una de las dimensiones, se obtiene que no todas
aumentan de la misma manera. La dimensién que mdas ha aumentado de todas las es-
tudiadas es Derechos. Esto puede deberse a la metodologia aplicada en el centro for-
mativo, donde el alumno toma un rol protagonista y es empoderado como ciudadano
de pleno derecho. Esto se trata en asignaturas tales como Diversidad y Derechos,
Orientacién Vocacional y Aprendizaje Comunitario, entre otras.

La siguiente dimensién con mayor cambio es Inclusién social. EI programa for-
mativo desarrolla su accién en el medio social, es decir, articula una serie de profe-
sionales y servicios tanto dentro como fuera del centro, de forma que el alumnado se
siente parte de un grupo, participa en actividades que le gustan, puede ir a diferentes
sitios utilizando el transporte pablico de manera auténoma y recibe apoyo en aquellas
cuestiones en las que necesita ayuda. Por ejemplo, el programa de mentoring se desa-
rrolla fuera de las instalaciones del centro con profesionales voluntarios del dambito de
la empresa formados para ser mentores. Estos datos se alinean con estudios realizados
recientemente (Moran Sudrez et al., 2019).

Las siguientes dimensiones con mayor cambio son Bienestar material y Bienestar
fisico. En ambos sentidos, el programa no desarrolla ninguna accién concreta dedi-
cada a mejorar tales indicadores, por lo que todo efecto en ellas puede deberse, bien a
cambios que sucedan en su vida de manera paralela al programa, o bien, por la toma
de consciencia que supone ser un agente activo en sus propios proyectos de vida.

Posteriormente, en cuanto a porcentaje de cambio, encontramos Desarrollo per-
sonal, Bienestar emocional y Autodeterminacion. Tales indicadores son el eje verte-
brador de todas las actividades de CAMPVS y, mds concretamente, asignaturas como
Habilidades Emocionales, Vida Positiva, Sensibilizacién y Trabajo Fin de CAMPVS
dan forma y contenido a estas dimensiones. Estos datos se soportan en estudios pre-
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vios como el de Arguis et al. (2012) del Programa “Aulas felices” de la Universidad de
Zaragoza (Arguis et al., 2012).

Finalmente, la variable que menor cambio porcentual ha conseguido es Relacio-
nes interpersonales. A este respecto, CAMPVS tiene asignaturas en todos los cursos
relacionadas con las habilidades que se ponen en préctica en las relaciones interper-
sonales. Concretamente, se desarrollan asignaturas como Habilidades Sociales, Habi-
lidades Sociolaborales y Busqueda Activa de Empleo. Ademis, se ahonda en la im-
portancia de tales relaciones para un desarrollo integral de la persona desde diferentes
actividades.

Las dimensiones de Autodeterminacién, Bienestar emocional y Relaciones inter-
personales son las tnicas que tienen un tamafio del efecto moderado en comparacién
con el resto. Este dato es coherente con lo encontrado en otras investigaciones, en las
que los estudiantes con discapacidad tienden a compararse con sus pares sin discapa-
cidad, observando una merma en tales dimensiones (Castro et al., 2016). Para poder
ahondar en comprender de qué manera se modifican tales indicadores, se ha decidido
abrir nuevas lineas de investigacion en el centro relacionadas con las mismas.

Con todos estos datos, se concluye que los jévenes con discapacidad intelectual,
tanto por la ventana temporal en la que actia CAMPVS como por sus necesidades
de apoyo y su permeabilidad a nuevos aprendizajes (Fernindez Alcaraz, 2013), apro-
vechan los recursos formativos para su desarrollo integro en términos de calidad de
vida.

En definitiva, el programa formativo CAMPVS es una herramienta efectiva para
mejorar la calidad de vida de sus estudiantes. De la mano de lo indicado en la Con-
vencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Macho
et al., 2012), proyectos como este son necesarios para las personas con discapacidad
intelectual. Actualmente, existen muy pocas respuestas adaptadas a las necesidades
y potencialidades de los jévenes con discapacidad intelectual por parte del sistema
educativo, y las pocas que hay son iniciativas de indole privada. Los programas de
formacién se constituyen como un factor fundamental para conseguir una calidad de
vida 6ptima (Alonso et al., 2018).

Se ha de destacar como critica central a esta investigacién que no se puede demos-
trar que el cambio en la calidad de vida se pueda atribuir al proyecto CAMPVS. El
presente estudio es cuasiexperimental y el andlisis estadistico realizado nos permite
concluir que, después de haber realizado el programa formativo CAMPVS, la calidad
de vida de sus estudiantes es mayor a la que encontrdbamos antes de que lo comen-
zasen. Sin embargo, el programa tiene una duracién de tres afios, y en ese transcurso
de tiempo y mds en un periodo tan fértil en la vida de los jévenes con los que se
trabaja en el programa (Fernindez Alcaraz, 2013), tengan multitud de experiencias
que también mejoren su calidad de vida. Asimismo, con el fin de conseguir datos mds
claros y generalizables, es importante poder conseguir un grupo control de similares
caracteristicas que nos permitiera controlar otras posibles variables, como la edad, los
cambios sociales, y asi poder aislar el efecto especifico del programa CAMPVS en la
calidad de vida de sus estudiantes.
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A pesar de que en este estudio se ha medido la posible interferencia del sexo, la
edad o el propio porcentaje de discapacidad, con el objetivo de clarificar el efecto
del programa y poder aislar el efecto de otras variables, seria bueno monitorizar en
futuros estudios las necesidades de apoyo concretas del alumnado y sus habilidades
adaptativas con instrumentos validados para tal efecto.

En hilo con lo anterior, se ha de afiadir la critica de que los criterios de seleccién
de CAMPVS en relacién con su alumnado hacen que estos datos no puedan ser ex-
tendidos a todos los jévenes con discapacidad intelectual. A pesar de que el porcentaje
de discapacidad que aparece en sus informes muestra que en CAMPVS se cuenta con
alumnos con discapacidad intelectual con necesidades de apoyo intermitentes o limi-
tadas, en la prictica, al ser un recurso de formacion orientada al empleo, tanto por su
nivel intelectual como por sus habilidades adaptativas, CAMPVS tiene un perfil muy
especifico en relacién con toda la poblacidn de discapacidad intelectual. Es necesaria
mds investigacion donde se incluyan datos con estudiantes con diferentes habilidades
intelectuales y de conducta adaptativa.

Se plantean dudas acerca de la variable de Bienestar emocional, dado que el obte-
nido no es de la magnitud esperada, dado el peso que se le da alo largo de los afios en
la formacién (Gavin-Chocano y Molero, 2020). Para poder conocer el motivo de este
suceso se ha abierto una nueva linea de investigacién en el centro con instrumentos
exclusivos sobre bienestar.

También serfa interesante poder relacionar estos datos de calidad de vida con el ni-
vel de empleabilidad del alumnado, de forma que pudiésemos entender de qué forma
afecta tener un grado de calidad de vida para poder tener una mejor inclusion socio-
laboral. En este sentido, también se estd intentando avanzar en el centro con nuevas
lineas de investigacion.

En suma con todo lo anterior, es necesaria mds investigacion que muestre datos
sobre proyectos enfocados a mejorar la calidad de vida de los j6venes con discapa-
cidad intelectual y, sobre todo, sobre cémo incide la formacién en dicha calidad de
vida, ya que es a través de programas educativos como se puede garantizar el acceso
a la sociedad de los jévenes como ciudadanos plenos, aspecto clave, mds atin, cuando
hablamos de colectivos vulnerables (Gonzéilez Aguilar, 2019).

Para concluir, en el presente estudio hemos realizado una investigacién cuasiex-
perimental con disefio pre-post con el objetivo de estudiar el impacto de un proyecto
de formacidn para el empleo en la calidad de vida de sus estudiantes con discapacidad
intelectual con necesidades de apoyo intermitentes o limitadas. Se concluye que las
personas con discapacidad intelectual son sujetos de pleno derecho a poder elegir
centros, recursos y proyectos de formacion que les ayuden a conseguir los objetivos
que son significativos para ellos dentro de su proyecto de vida, entendiendo el empleo
como un drea especialmente sensible. Se concluye también que tales jovenes aprove-
chan tales proyectos para su propio beneficio y que tienen un impacto positivo cuan-
tificable en su calidad de vida, entendiéndola como constructo global y atendiendo a
cada una de sus dimensiones. También se concluye que, en tal escenario, el proyecto
CAMPVS de la Fundacién A LA PAR es un recurso ttil y pionero, que atiende a las
particularidades de cada estudiante y la generalidad de todos ellos, como participan-
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tes activos y protagonistas en sus propias vidas. Y, asi mismo, abre las puertas de la
esperanza y del optimismo para que se puedan implementar mds proyectos por parte
de las instituciones, tanto publicas como privadas, que atiendan a las necesidades de
los colectivos vulnerables, en bisqueda de una mejor preparacion para la vida adulta e
inclusién sociolaboral, asi como en la garantia de una 6ptima calidad de vida.
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REsUMEN: Histéricamente, la terminologia empleada para denominar a las personas
que tienen un bajo desempefio funcional siempre ha ido acompafiada de esos lenguajes
de la negacién que —como si de un hecho imperecedero se tratase—, relacionan persisten-
temente las capacidades de estas personas con su aparente incapacidad para obrar, impi-
diendo (para una inmensa mayoria, y desde un punto de vista juridico) el ejercicio pleno
de sus derechos. Igualmente, el transcurso conceptual que —a lo largo de la historia— ha
ido persiguiendo a la figura de las personas con bajo desempefio funcional confirma ese
vapuleo de constructos que —en la actualidad, y sin ningin género de dudas— conduce a
la construccién de la mayoria de las situaciones de discriminacién por motivo de desem-
pefio funcional. Bajo esta Optica, la idea central de este articulo pretende conceptualizar
la dignidad del ser humano desde el concepto filoséfico de persona utilizado por Max
Scheler (1874-1928), y abstraido de esa perspectiva biomédica de la -mal llamada- dis-
capacidad, y siempre vinculando esa innegociable condicién humana con la capacidad
de amar y ser amado. Como trasfondo epistemoldgico, se exponen —gravitando— los
fundamentos cognoscentes de la teoria de los valores y que responden a esa pregunta
obligada (;quién es la persona humana?) y cuya respuesta se acomete desde la distincién
de la nocidn de persona y la nocién de yo propuesta por este filésofo alemdn.

PavLaBras cLAVE: derecho; discapacidad; bajo desempefio funcional; dignidad; diver-
sidad funcional; axiologia; Max Scheler.

AsstrACT: Historically, the terminology used to refer to people who have low func-
tional performance has always been accompanied by those languages of denial that —as if
it were an imperishable fact— persistently relate the capacities of these people with their
apparent inability to act, preventing (for a vast majority, and from a legal point of view)
the full exercise of their rights. Likewise, the conceptual course that —throughout histo-
ry— has been pursuing the figure of people with low functional performance confirms
that beating up of constructs that —at present, and without any doubt- leads to the con-
struction of most situations of discrimination based on functional performance. From
this perspective, the central idea of this article aims to conceptualize the dignity of the
human being from the philosophical concept of the person used by Max Scheler (1874-
1928), and abstracted from that biomedical perspective of the -misnamed- disability,
and always linking that non-negotiable human condition with the ability to love and
be loved. As an epistemological background, the cognitive foundations of the theory of
values are exposed —gravitating— and that respond to that obligatory question (who is
the human person?) and whose answer is undertaken from the distinction of the notion
of person and the notion of me proposed by this German philosopher.

KEYWORDs: right; disability; low functional performance; dignity; functional diver-
sity; axiology; Max Scheler’s.

1. Introduccién

L PENSAMIENTO POSMODERNO ha puesto de relieve las dificultades que plantea el
concepto moderno de dignidad basado en la razon; sin duda, estas dificultades
pueden hacerse extensivas también al dmbito filos6fico-juridico de la discapa-
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cidad y al fundamento de la dignidad de las personas con bajo desempeiio funcional.
La idea central de este trabajo es conceptualizar la dignidad humana desde un pen-
samiento filos6fico de persona, caracterizado no tanto en su capacidad intelectual —o
fisica— (es decir, no tanto en la racionalidad ilustrada) como en su indudable condicién
humana frente a la potencialidad de amar y ser amadas que comparten todas las per-
sonas que histéricamente han sido discriminadas en virtud de un menor desempefio
funcional (a nivel intelectual o motriz, fundamentalmente). Igualmente, se discute al
respecto de algunas de las dificultades vividas por las personas con bajo desempefio
funcional, todo ello desde una concepcidn filoséfica de la persona basada en la axio-
logia que propone Max Scheler. Esta perspectiva permitiria enriquecer el esquema
insito en el modo habitual de concebir la diversidad funcional en el dmbito juridico,
en virtud del cual se suple la capacidad intelectiva de la persona mediante diversos
sistemas (tutela y curatela), poniendo el acento en el amor como principal resorte
del entender y del querer posterior. Este cambio de perspectiva se muestra asi mas
acorde con el modelo social (proximo a ese pensamiento en base al cual las personas
-mal llamadas— con discapacidad pasan a concebirse como personas en situacion de
discapacidad, comprendiendo que la discapacidad es conexa a las barreras impuestas
socialmente y no es, tal y como se venia defendiendo, un elemento de la propia perso-
na) y también con lo establecido por la Convencién Internacional de la ONU sobre
los Derechos de Personas que se encuentran en situacion de discriminacion por su
desempeiio funcional (Lopez, 2019). Y para despejar todo el marasmo de terminolo-
giay conceptualizaciones perversas arrastradas desde el pasado, y comprender mucho
mejor las implicaciones que tiene el uso de la semdntica en este dmbito, se ha seguido
la linea discursiva que propone Molina (2017, 2020), con el deseo de aproximar al
lector al buen uso de las nomenclaturas planteadas (discapacidad, diversidad funcio-
nal, situacién de discapacidad y desempeiio funcional). En efecto, con la finalidad de
alcanzar la mayor coherencia expositiva, en los siguientes apartados se lleva a cabo
una diferenciacién de diferentes nomenclaturas utilizadas —hasta el momento—- para
denominar a quienes tienen un bajo desempefio funcional.

En este sentido, cuando se habla de diversidad funcional se hace referencia a una
condicién del desempefio humano y que, por lo tanto, afecta a todas las personas.
Cada persona tiene un desempefio funcional en todas y cada una de las capaadades,
habilidades o destrezas que el ser humano comparte (fuerza, flexibilidad, resistencia,
inteligencia, velocidad, célculo, abstraccién, dibujo...), y en virtud de tales capacida-
des resulta —también- evidente que todas y cada una de las personas van a tener un
desempefio funcional (Molina, 2017) en aquellas habilidades que —con toda seguri-
dad- se distribuye entre el maximo desempefio conocido (por ejemplo, tratindose de
una habilidad deportiva, corresponderia a una marca olimpica) hasta —evidentemen-
te— el desempefio cero (por ausencia de la capacidad que envuelve a tal habilidad).
Esto es lo que sucede naturalmente: esto es lo que debiera ser admitido socialmente;
sin embargo (y en palabras de Molina, 2020), sucede que ni se acepta la diversidad ni
tampoco se admite la heterogeneidad, y por ello la no aceptacién de ese bajo desem-
pefio funcional (que se desenvuelve en ese intervalo de logro que va desde la ausencia
de capacidad hasta la capacidad maxima conocida) acaba generando situaciones de

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (4), 2021, octubre-diciembre, pp. 67-86

- 69 -



EL FUNDAMENTO FILOSOFICO-JURIDICO DE LA DIGNIDAD DE LAS PERSONAS QUE SE ENCUENTRAN
EN SITUACION DE DISCRIMINACION A CAUSA DE UN BAJO DESEMPENO FUNCIONAL...
A. D. ROMAN, J. MOLINA, Y. DIAZ Y J. M.? ALVAREZ

discriminacién hacia aquellos que acaban teniendo menor desempefio funcional en
determinadas capacidades, de ahi que desde ese modelo (actualizado) de los derechos
humanos —que aqui se pone en valor— podamos afirmar que ya no es posible conside-
rar que es la persona la que tiene una discapacidad (como se venia diciendo —infeliz-
mente—) ni tampoco los eufemismos que se han ido acufiando (persona con diversidad
funcional, persona diferente, persona con caracteristicas especiales... —y otra suerte de
neologismos que tan solo son tautologias del pasado—), sino que con base en la éptica
que concede la CDPD de la ONU, 2006 (en la que se definen los ajustes razonables y
se establece la relacién entre las barreras —como variables exdgenas al ser humano-y
la propia persona —variable endégena-), nos hace considerar que el resultado de des-
viar la atencién de nuestra mirada sobre ese concepto de diversidad funcional supone
condenar a buena parte de la poblacién a la tirania de una situacién de discriminacién
dela que no pueden escapar, al tiempo que se priva al resto de la poblacién del goce de
disfrutar, aprender y convivir con estas personas a quienes —histéricamente— siempre
han secuestrado del ejercicio de sus derechos. Precisamente por ello, cabe afirmar que
las personas con bajo desempefio funcional son el mejor ejemplo posible para funda-
mentar la propia condicién humana —esencial- del derecho, desde la cual, mds alld de
elementos accidentales o circunstanciales, la dignidad permanece intacta.

2. El concepto de discapacidad: un largo recorrido hasta nuestros dias

El concepto de discapacidad ha ido evolucionando a lo largo del tiempo como
resultado de una construccién sociocultural; desde el punto de vista semdntico, disca-
pacidad se define —actualmente— como “cualidad de discapacitado”, siendo “discapa-
citado” un adjetivo que indica que una persona tiene impedida o entorpecida alguna
de las actividades cotidianas —consideradas normales— por alteracién de sus funciones
intelectuales o fisicas. La diferencia radica, precisamente, en la definicién del propio
concepto que se define en el art.° 1 de la Convencién Internacional sobre los Dere-
chos de las Personas que se encuentran en situacién de Discapacidad (CDPD, 2006);
concepto que supone que la discapacidad encierra —en si misma— “un componente
evolutivo que va a depender tanto de las condiciones de la persona, como también
de la interaccién de dichas condiciones con otras multiples variables de su entorno
fisico, social, econémico, etc.” (Molina, 2017, p. 2). La incorporacién del modelo de
derechos humanos y su reconocimiento en la Convencién se traduce en que ya “no
debemos adoptar una actitud paternalista ni pretender aliviar los males a las personas
que se encuentran en situacién de discapacidad” (Molina, 2017, p. 2), sino que el pun-
to de vista se centra ahora en tratar de poner todos los medios para que puedan ejercer
sus derechos y queden plenamente incorporadas en la sociedad.

Las situaciones de discapacidad no pueden considerarse como enfermedades, toda
vez que incluso para aquellos casos en los que tal situacién esté basada en una enfer—
medad, se utiliza la ciencia y la medicina para abordarla. Desde este planteamiento
queda claro, por lo tanto, que la propia discapacidad es algo que crea la sociedad, y
precisamente la CDPD incorpora un concepto tamizador cuando —al hablar de per-
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sonas con discapacidad en el art.? 1.2.- se indica que se “incluye a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo, que al inte-
ractuar con diversas barreras puedan impedir su participacién plena y efectiva en la
sociedad en igualdad de condiciones que las demds” (Molina, 2017, pp. 13-14). Desde
el denominado modelo de los derechos humanos (Braslavsky, 2006; Campoy, 2017;
Foschiani, 2017), se entiende la discapacidad como el resultado de la exclusién (de la
sociedad) y de una falta de respeto (de dicha sociedad) a la diversidad humana (preci-
samente ante la presencia de un bajo desempefio funcional), siendo lo mds importante
entender que el objetivo central de la CDPD es “garantizar y reconocer la dignidad de
la persona en situacién de discapacidad, asegurando el ejercicio de sus derechos” (art.®
1). Desde este punto de vista, el papel de las politicas y legislaciones habria de ser el
de promover, proteger y asegurar el ejercicio de los derechos de los ciudadanos y no
limitarlos por el hecho de que exista un bajo desempefio funcional (evitando también
la proteccion excesiva). Infelizmente, en la actualidad todavia no podemos afirmar
que las politicas publicas y las legislaciones nacionales estén alineadas con aquellos
preceptos recogidos en la Convencién; “todavia hoy asistimos a limitaciones de de-
rechos que ponen de relieve el insignificante grado de compromiso de las politicas
publicas en esa persecucién de un nivel cero de discriminacién” (Molina, 2017, p. 29).

Desde una visién ortodoxa de la discapacidad (generadora de muchas de las prac-
ticas que existen alrededor de la misma —y también presente en el imaginario social-),
tradicionalmente se ha partido del entendimiento de que la discapacidad tiene que ver
con la fisiologia de la persona, con una cuestion de naturaleza estrictamente indivi-
dual en la cual el contexto no genera ningtin tipo de influencia. Desde esa 6ptica, lo
que se ha ido proponiendo ha sido —precisamente- el tratamiento ante el problema
fisioldgico, y para ello se ha puesto a disposicidn la ciencia médica junto con toda una
serie de estrategias rehabilitadoras o terapéuticas. Frente a esta posicién surgi6 el de-
nominado modelo social; se trata de un dmbito de investigacién socioldgico gestado
desde el escenario anglosajéon en la década de 1980, en virtud del cual se plantea que la
discapacidad no es un fenémeno médico sino un fenémeno social. Bajo este paradig-
ma se defiende que, a pesar de que el sustrato fisioldgico es incuestionable, el hecho
de que se produzca una manifestacién social en la comprensién de la diversidad fun-
cional cuyo resultado sea la marginacién y la exclusidn, tal construccién no tiene que
ver con ese déficit fisiolégico (Molina, 2017), sino con todas las estructuras sociales y
contextos de convivencia que desarrollan su existencia en sentido amplio (contextos
de convivencia desarrollados por y pensados para personas que no estdn en situacién
de discriminacién por motivo de bajo desempefio funcional, y que no toman en con-
sideracién otras circunstancias humanas y necesidades especificas que —ciertamente-
existen). Por lo tanto, a la hora de contextualizar la construccién de la discapacidad no
es tan importante el aspecto fisiolégico, sino los entornos y contextos de la conviven-
cia (aspectos materiales, simbdlicos y afectivos). Son precisamente esos entornos los
que hacen que se produzcan aquellas condiciones que —efectivamente— provocan que
ciertas personas estén condenadas a procesos de marginacion, discriminacion y exclu-
si6n social. Desde esta perspectiva critica, la normativa juridica (el marco legislativo)
también forma parte de ese contexto, motivo por el cual parece necesario comprobar
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el efecto que dicho entorno normativo genera en la experiencia real y concreta de las
personas que estdn siendo discriminadas en virtud de su desempefio funcional. A nivel
nacional, es posible afirmar que la normativa existente practicamente no tiene efectos
reales en la experiencia de las personas que se encuentran en situacién de discapaci-
dad, tal y como se desprende de los resultados del proyecto europeo financiado por el
Ministerio de Ciencia e Innovacién y desarrollado por el equipo del profesor Ferreira
(Seguimiento cualitativo de jovenes en situacion de discapacidad en estados europeos:
el caso espaniol —Quali-TYDES-SP; 2010-2013). Con respecto a la normativa falta una
aplicabilidad efectiva, y también una repercusion real en la experiencia de las personas
que se encuentran en situacion de discapacidad. Las evidencias que se recogen en este
proyecto reflejan el absoluto desconocimiento —por parte de las propias personas— de
los derechos que les amparan, mostrando total sumisién en todas las estructuras so-
ciales, materiales y simbdlicas que son —precisamente- las que acaban condendndoles
a la marginacién y exclusion social. Si asumimos que —efectivamente— puedan ser las
estructuras las que condicionan la existencia, y asumimos también todas las evidencias
empiricas que demuestran esa condicién estructural de marginacién y exclusion, la
pregunta mds simple seria la siguiente: ¢por qué sucede esto? Y es precisamente ahl
donde emerge la necesidad de iniciar un trabajo de cardcter cualitativo; es necesario
buscar un marco tedrico de referencia que permita resituar el objeto de estudio desde
un punto de vista diferente (en su dimensién social). En este sentido, el primer paso
coherente podria ser apropiarnos de aquello que desde el modelo social se dejé de
lado: lo fisiolégico. El cuerpo no es solo una mera materialidad (Stlker, 2017), algo
inerte (un sustrato ajeno a dindmicas de cardcter simbdlico), sino que lo corpéreo es
una construccion social y se construye en espacios convivenciales y mediante discur-
sos simbdlicos (Molina, 2017). A este respecto, Bourdieu (1988) ya plante6 su nocién
de habitus entendida como la relacién entre lo objetivo (posicién en la estructura so-
cial) y lo subjetivo (interiorizacién de ese mundo objetivo). Es decir, desde la posicién
de agentes sociales, para alcanzar la eficiencia no es necesario ser grandes pensadores
en la mayoria de las situaciones de la vida cotidiana; y la fundamentacién para esta
hipétesis la sittia en la familiarizacion, entendida como capacidad préctica, fisica y
mental por la cual nuestro cuerpo interioriza y ejecuta eficientemente toda una serie
de précticas cotidianas sin necesidad de requerir una exigencia de pensamiento (por
ejemplo, la prictica permite al conductor experimentado manejar su vehiculo al tiem-
PO que mantener una conversacion, prestar atencion al contenido de la radio, etc.).
Una pregunta derivada de este razonamiento serfa: ¢habrd algo relevante —y de esta
indole- en la experiencia de las personas con bajo desempefio funcional que permita
vislumbrar las razones que pueda haber detras de todas esas evidencias empiricas?
Todo hace pensar que si, que efectivamente existe un habitus de la discapacidad, lo
cual implica una determmada conformacién de la corporalidad de las personas con
bajo desempefio funcional que, a su vez —y de partida—, es algo muy evidente (porque
lo que tradicionalmente se hace con el cuerpo estd muy determinado por la diagnosis
médica, la rehabilitacidn, etc.). Sin embargo, no debemos caer en el error —en ocasio-
nes frecuente— de significar solo la especificidad de aquello que estamos tratando (lo
corpéreo) y perder de vista que —tal vez— esa especificidad estd conformada por algo
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mds genérico y que nos afecta a todos, lo que nos retrotrae a los planteamientos de
Michael Foucault (1926-1984) cuando afirmaba que desde la modernidad se pone en
marcha una estrategia (propiciada por los poderes politicos) de conformacién y adoc-
trinamiento de los cuerpos de los ciudadanos.

Precisamente, el aparato eficaz para lograr esa disciplina generalizada lo constituye
el sistema educativo; hemos asumido (toda vez que forma parte del ideario de la ilus-
tracién de la modernidad —una vez que se universaliza el acceso a la institucién edu-
cativa)— que la escuela es algo que sirve para darnos un futuro posterior (Teresinha,
1998). Es decir, supuestamente la escuela posibilita adquirir conocimientos que nos
permitan obtener cualificaciones profesionales, y en virtud de las cuales accederemos
al mercado laboral, teniendo més oportunidades laborales que quienes no transitaron
por el sistema escolar. Siguiendo a Bourdieu, esto serfa una absoluta falsedad, preci-
samente porque el aparato escolar es un dispositivo de seleccién y exclusion social en
términos culturales, disefiado para obligar a todo el mundo a pasar por un tnico -y
homogéneo—filtro, el cual implica una determinada cultura erudita que solo es po-
testad de una minoria (entre la que se encuentran sus disefiadores). Pero esta es solo
una de las dimensiones no expl1c1tadas del aparato escolar; sucede que —ademds— las
materias que se imparten se organizan en dreas especificas previamente seleccionadas
(matemdticas, geografia, etc.) y, sin embargo, no se abordan otros dmbitos muy dtiles
en determinados contextos (agricolas, ganaderos o pesqueros), como la percepcién
sensorial ante los cambios meteoroldgicos, la orientacién geogréifica y temporal, etc.
Por otra parte, y durante un periodo obligado de —al menos— una década, estamos
sistemdticamente obligados a ejecutar ciertos rituales corporales, de tal suerte que
adquirir conocimiento en el aula adecuadamente es sinénimo de permanecer sentado
y en silencio; en el caso de existir una cétedra, es el profesor el tinico que la ocupa
dirigiéndose a sus alumnos desde una proyeccién crineo-caudal que —corporalmen-
te— establece una nitida jerarquia (durante muchos afios ha existido en lo més alto de
la pared un crucifijo —como elemento mds elevado y mds préximo del cielo—, bajo este
un cuadro con la figura del monarca, bajo dicho cuadro el espacio ocupado por el
profesor, a sus pies la cdtedra y bajo esta el alumnado: este ha sido el orden del amor
incuestionable -Molina, 2017-).

Evidentemente, si bien la experiencia vital de una persona fluctda en funcién de
multiples variables (entre las cuales se encuentran el contexto econémico y cultural),
pueden llegar a ser muy diferentes las experiencias mantenidas por una persona en
funcién de que su lugar de nacimiento o residencia sea un hébitat periférico o cen-
tral, como diferente serd también su experiencia vital en funcién de si la situacion de
discriminacién vivida la ha conocido desde que tiene recuerdo o ha sido sobrevenida.
En este sentido, cuando durante el trinsito de la vida de una persona que sobreviene
en situacion de discapacidad, esta comporta dos experiencias vitales: una en la que no
existia esa situacidn y otra en la que dicha situacién de exclusién aparece en escena.
Desde el afio 1929 en el que se inician los llamados estudios de eficacia, y hasta finales
de la década de 1960, qued6 demostrado que —efectivamente— para aquellos alum-
nos con (las mal llamadas) necesidades educativas especiales que tuvieron un trasunto
educativo inclusivo pasando por una escolaridad obligatoria en centros ordinarios,
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efectivamente, quedé acreditada la mejora en su eficacia, rendimiento, autocontrol y
autoestima, motivo por el cual se concluyé que no debia producirse la escolarizacién
en centros de educacién especial:

Se demostré —entonces— que desde la educacidn inclusiva (debidamente aplicada, con
sus recursos, apoyos, formacién de profesorado, etc.) los alumnos llegaban a aprender
—como minimo- lo mismo que hubiesen aprendido en un centro de educacion especial,
si bien todas las variables anteriormente citadas (eficacia, rendimiento, autocontrol y
autoestima) se vefan mejoradas en el entorno inclusivo (Molina, 2017, p. 34).

3. El concepto de diversidad funcional: un hecho consustancial al ser humano

La diversidad es inherente al ser humano, y en virtud de ella todos habremos de
tener un desempefio funcional heterogéneo (y en virtud del cual se comprende que el
foco de atencién ha de colocarse no en las limitaciones, sino en las posibilidades fun-
cionales de cada persona). En defensa de la diversidad del ser humano, en los tltimos
afios se ha acufiado una nueva conceptualizacién con objeto de evitar que se siga con-
centrando el foco de atencién en la propia persona, naciendo asi el constructo “diver-
sidad funcional”. Bajo este nuevo concepto marco, sus ide6logos propusieron acabar
con el uso de la expresién “personas con discapacidad” para pasar a denominarlas
“personas con diversidad funcional”. No obstante, y con base en nuestros estudios y
resultados de investigacidn,

si bien es innegable el importante éxito que ha supuesto esta nueva conceptualiza-
cién al desarrollo intelectual en esta materia (en la medida en que ha permitido denunciar
tanto el uso inaceptable de esa sustantivacion perversa de un adjetivo, como también la
imperdonable invisibilizacién de las propias personas al desaparecerlas en el constructo),
no es menos cierto que su incorporacién precipitada y lejana de reflexiones epistemol6-
gicas de mayor calado (tanto cientificas como también filoséficas o semdnticas) tan solo
ha supuesto un cambio estético, un formalismo semantico, un eufemismo resultante de
aplicar un fino maquillaje (Alvarez, Diaz y Molina, 2021 —en prensa-)

en la medida en que se ha pasado de hablar de “personas con discapacidad” para
hablar de “personas con diversidad funcional”. Pero —en el fondo- con ello nos segui-
mos refiriendo a lo mismo, seguimos pensando en las mismas personas: al usar este
constructo (“personas con diversidad funcional”) se piensa tan solo en unas personas,
pero no en el resto. Esta no es nuestra conceptualizacién (pensamos que su uso tam-
bién contribuye a perpetuar un serio error). Precisamente con objeto de cambiar este
nefasto marco epistemoldgico que hemos heredado, y a partir del cual se han estable-
cido los ritmos y tiempos en la conceptualizacién de las diferencias humanas, que se
hace tan necesaria la pertinencia de ofrecer un enfoque que —realmente— concentre la
atencion en aquello que resulta incontrovertible: que la diversidad es una cualidad tan
consustancial como inherente al hecho humano. Y si entendemos que lo normal es
la diversidad, entenderemos —por lo tanto— que lo normal es la diferencia; y si somos
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capaces de despojar de ideologfas la comprension de la diferencia (en el sentido es-
tricto de no asociar valores negativos a las diferencias humanas —sean de tipo motriz,
intelectual, sensorial, etc.—), solo en ese caso estaremos entonces en condiciones de
pasar a entender el concepto de diversidad funcional. A lo largo del tiempo, el con-
cepto de diversidad ha ido experimentando un cambio significativo evidenciando —de
este modo— que la existencia de diferencias individuales es un hecho consustancial a la
condicién humana (Alvarez et al., 2021).

En Espana, llevamos més de med10 siglo con politicas ptblicas en pro de los be-
neficios de las personas —mal llamadas— con discapacidad. Precisamente, las propias
personas consideradas como activistas de un nuevo movimiento social (autores como
Javier Romanach, Soledad Arnau, Giampiero Aristide, etcétera) no quieren que se
continte hablando de discapacidad, pasando a hablar de diversidad funcional, precisa-
mente porque entienden que dentro de la diversidad funcional estamos todos los seres
humanos; es decir, todos tenemos diferencias en la potencialidad de nuestras capaci-
dades: unos tienen més capacidad para saltar y otros menos; unos més capacidad para
ver y otros menos —o incluso ninguna—; unos son mds altos, otros mas delgados, unos
con mas fuerza, otros con mayor memoria, etc. Y, coherentemente, esta diversidad
habriamos de contemplarla al abrigo de la normalidad: lo normal es la diversidad. Sin
embargo, sucede que cuando la propia persona percibe que el resto de su hédbitat le
estd considerando como un ser anormal —por su condicién— es cuando hace acto de
presencia la discapacidad, momento en el que asociamos una situacién de discapaci-
dad a partir de otra previa de naturaleza discriminatoria (Molina, 2017). Precisamente
por esto es concebible que una persona se perciba a si misma sin discapacidad. Fruto
de la interaccién humana, se produce aquella familiar situacién que aparece cuando
algunas personas ven a otras y lo primero que aprecian no es a la persona —por enci-
ma de cualquier otro rasgo-, sino la deficiencia (que tiene un sindrome, que no tiene
un brazo, que lleva un bastén, etc.); y cuando esto sucede —como el titulo de la obra
de Molina (2017)- la discapacidad empieza en tu mirada: la mayor paralisis cerebral
estd en los ojos del que mira, que no es capaz de advertir lo que estd mds alld de unos
rasgos que b1en podrian ser meramente estéticos o estructurales, pero que en absoluto
sustituyen lo esencial (la persona), al tiempo que todo ese artefacto representado se
decodifica igualmente como algo anormal (desde el punto de vista estadistico, so-
cial, etc.). Precisamente desde el punto de vista estadistico, si bien 1000 millones de
personas en situacién de discapacidad representan el 15 % de la poblacién mundial,
no parece que pueda ser una pequeiia cifra si la comparamos con la poblacién total
europea (que es de tan solo 700 millones de personas). Es decir, que pese a ser tan solo
un 15 % de la poblacién mundial, si quisieran pasar un dia en los hogares de Europa
(y ceder los europeos nuestras viviendas por un dia), faltarian hogares en los que
hospedarles. Por lo tanto, aunque se trate de un porcentaje aparentemente pequeio
(siempre analizado en términos relativos), necesariamente hemos de aprender a ver
ese 15 % como algo normal: una minoria de personas tiene muy malas condiciones de
vida porque una amplisima mayoria no hace lo necesario por facilitar aquellas condi-
ciones sociales que ayudarian —sobremanera— a la mejora de la calidad de vida de los
primeros (Molina, 2017). Si entendemos que las politicas ptiblicas orientadas hacia la
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mejora de la calidad de vida de las personas en situacion de discapacidad son necesa-
rias, porque es necesario educar y reeducar a la sociedad al respecto de la diversidad
funcional humana, seguramente caerfamos en la cuenta de lo rentable que resultaria
aprovechar el aparato escolar para este propdsito, porque si desde pequefios todos los
ciudadanos (nifios y nifias) tuviesen la oportunidad de convivir cotidianamente con
otros semejantes con lesion cerebral, ceguera, sordera, sindrome de Down, acondro-
plasia, sindrome de Williams, etc., con toda seguridad crecerian aprendiendo que lo
normal es la diversidad, que lo normal es que haya personas con sindrome de Turner,
que lo normal es que el sordo no oiga, que lo normal es que el nifio ciego necesite mds
tiempo para leer —idéntico texto— que otro nifio vidente, etcétera;

y todo ello se traducird (como ya sucede en otros paises nérdicos) en una absoluta
asuncién y sensibilidad —que algunos llamarian de sentido comin y educacidn exquisita—
que nos permita entender que no aparcar en determinadas zonas préximas a los accesos
publicos (mds alld de que exista un riesgo de multa) nos convierte en mejores personas,
al tiempo que contribuimos a facilitar la vida de otras que posiblemente —y en su dia a
dia— tengan otras dificultades afiadidas a las més frecuentes. (Molina, 2017, p. 36)

4. El concepto de situacién de discapacidad

En la medida en que sigamos utilizando un sintagma preposicional para tratar de
abundar en esta conceptualizacién sobre la discapacidad, de modo que en nuestro
discurso nos refiramos a la persona siempre utilizando la expresién “persona con”,
con toda seguridad lo que venga tras la preposicidn serd algo inherente a la propia
persona: no es posible otro entendimiento. Por ejemplo, si estuviésemos aguardando
nuestro turno para ser atendidos en un banco (o en un hospital, o en la carniceria...) y
de repente alguien se acercara y nos dijera que en ese mismo espacio en el que aguar-
damos hay (también esperando su turno) una persona con peligrosidad, probablemen-
te entrariamos en una situacién de alerta con consecuencias imprevisibles (empeza-
riamos a sospechar de algunos de quienes nos rodean, tratarfamos de marcharnos,
nos echarfamos mano a nuestras pertenencias...). Sin embargo, cosa diferente serfa
si quien nos alerta nos hubiese dicho que en esa misma estancia hay una persona “en
situacién de” peligrosidad, con toda seguridad podria salir el samaritano que muchos
llevan dentro (desde esa mirada vocacional de entrega a los demds, de ayuda) y hacer
que ese buscar —con la mirada— a la persona vulnerable anunciada pudlera convertirse
en una oportunidad para ayudarle a tratar de salir de esa situacion de peligrosidad (o
a minorarla). Aprecie el lector la interesante diferencia que hay ahora en la construc-
cién semdntica; al hablar de “persona en situacion de” se hace referencia a algo que, de
la misma forma que puede darse (la sitwacion), también podria desaparecer o cambiar
(precisamente con la actuacién de una persona debidamente preparada para ello (Al-
varez et al., 2021). Es ahi, precisamente, donde radica la importancia de este entendi-
miento: cuando hablamos de la escuela, si decimos que es un nifio “con discapacidad”
¢qué estamos queriendo decir a la sociedad? Evidentemente, padres, compaiieros e

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (4), 2021, octubre-diciembre, pp. 67-86

-76 —



EL FUNDAMENTO FILOSOFICO-JURIDICO DE LA DIGNIDAD DE LAS PERSONAS QUE SE ENCUENTRAN
EN SITUACION DE DISCRIMINACION A CAUSA DE UN BAJO DESEMPENO FUNCIONAL...
A. D. ROMAN, J. MOLINA, Y. DIAZ Y J. M.? ALVAREZ

—incluso- el resto de nifios solo pueden entender la literalidad de nuestras palabras:
que es el ninio el que tiene la discapacidad (el que la porta, como cualidad adicional
propia). Y en ese escenario, el maestro no puede —por menos— que resignarse, ya que
ese “con discapacidad” no va a cambiar por més que pueda él esforzarse con su actua-
cién. Sin embargo, y en el mismo contexto y ejemplo, ¢ qué estariamos diciendo si lo
que dijésemos fuese un nifio “en situacién de discapacidad”? Evidentemente el tenor
literal de esta construccién nos hace ver que hay un menor en una situacién de algo
que parece negativo, y con toda certeza es en estas ocasiones en las que ese maestro
que llevamos dentro puede hacer acto de presencia consciente (y convencido) de que
—con su actuacién y proceder— con toda seguridad esa situacién podrd modificarse
y —tal vez— minorarse (Alvarez et al., 2021).

5. El concepto de desempefio funcional

Cuando el desarrollo de la conceptualizacién de “personas que se encuentran en
situacién de discapacidad” se une al estudio y entendimiento de los importantisimos
aportes de la ONU a través de su tltima convencién de derechos humanos (2006),
estamos en mejores condiciones para entender que eso a lo que estamos llamando
“situaciones de discapacidad” (y que con la CDPD se asocia al resultado de la interac-
cién entre la sociedad —a través de las barreras que impone-y las capacidades del suje-
to al enfrentarse a dicha sociedad) no son sino —por esta misma ldgica— situaciones de
discriminacién en las que la ratio decidendi acaba siendo el desempefio funcional del
ser humano. Es decir, que cuando nos encontramos (por poner un ejemplo) con un
escenario en el que un joven con sindrome de Down es rechazado en una entrevista
de trabajo de teleoperador porque quien le contrataria cree que el candidato no tiene
lo que juridicamente se conoce como capacidad de entender (o porque su empresa no
estd preparada para esa comunidn, etc.), claramente estarfamos ante una situacién de
discriminacién en la que el motivo seria el desempeiio funcional (para este caso, un
bajo desempefio funcional a nivel intelectual). Es decir, como sabemos las situaciones
de discriminacién pueden tener diferentes motivos, y dado que la discapacidad es una
cuestion de derechos humanos, al hablar de situaciones de discriminacién por motivo
de discapacidad (para nosotros la semdntica adecuada seria “por motivo de desempe-
fio funcional”) la mirada hay que volcarla —precisamente— a que nos encontrarfamos
ante una situacién de discriminacion.

Para cualquier capacidad humana (por ejemplo, la capacidad visual), en toda per-
sona existe todo un rango de desarrollo que va desde el maximo desempefio conocido
(véase el caso de los tiradores olimpicos) hasta el valor cero de dicha capacidad (que
en el caso de este ejemplo serfa la ceguera). Tomando este mismo ejemplo, si habla-
mos de la capacidad de salto lo normal debiera ser entender que, si bien hay personas
capaces de saltar 2,45 metros, otras —sin embargo— nunca podran saltar; esta situacién
—que efectivamente es la normal— contribuye al desarrollo de esa conceptualizacién
que utilizamos al hablar de desemperio funcional. Cuando hablamos de desempefio
funcional en una capacidad especifica del ser humano, hacemos referencia —precisa-
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mente— al grado de desempefio que (para esa capacidad y momento vital del sujeto)
tiene una persona en particular. La trazabilidad en el desarrollo conceptual de este
neologismo lleva a pensar que —por ejemplo—, al hablar de la capacidad para realizar
—con autonomia-— las tareas vinculadas al aseo personal, lo normal es que en los pri-
meros afios de infancia el ser humano muestre un bajo desempefio funcional en esta
capacidad, la cual va desarrollindose a lo largo de la vida hasta llegar un punto (la
vejez) en el que —generalmente— comienza a decrecer hasta llegar (incluso, en algunos
casos) a alcanzar de nuevo el valor cero. Ficil serfa imaginar cudl seria el dibujo que
adoptaria una grifica que tratase de representar esta capacidad aludida. Légicamente,
a diferentes capacidades (saltar, respirar, mirar, hablar...) corresponderian distintas
graficas; y cabria hacer graficas individuales (que serfan las que tendrian sentido espe-
cifico -y privado- para un nifio en la escuela), como también colectivas (que permiti-
rian perpetuar esa perversion de la que tanto gustan los amantes de lo homogéneo y
los estereotipos, en la medida en que un sujeto se acercase o alejase a un determinado
patrén de norma estadistica —que no es a lo que aludimos en nuestra reflexién-). Por
lo tanto, no es posible hablar de “personas con desempefio funcional” (como sucedia
al hablar de “personas con diversidad funcional” versus “personas sin diversidad fun-
cional”) ya que el desempefio funcional es consustancial al ser humano (por analogia
alo que la condicién humana es a la persona o lo que el color blanco es a la nieve).

6. El concepto de persona desde la teoria de los valores

La cuestién acerca de la dignidad de la persona humana y, por ende, de las per-
sonas que se encuentran en situacién de discriminacién por un bajo desempefio fun-
cional requiere eliminar —desde un principio- todo rastro de ablepsia intelectual. En
efecto, la persona con bajo desempefio funcional no puede considerarse nunca como
un objeto, como un g#é, sino que debe ser exclusivamente concebida como un guién.
El (para nosotros) denostado modelo médico de la discapacidad (Dalmeda y Chha-
bra, 2019), que concibe la misma como una suerte de deficiencia individual que hay
que rehabilitar (Palacios y Bariffi, 2007, p. 15), se identifica con aquella concepcién
de la persona entendida como un g#é, en contraste con la persona concebida como un
quién (mds acorde con el modelo de los derechos humanos), que respeta el derecho a
la diferencia y patentiza la construccién social de la diversidad funcional a partir de
la interaccién entre las limitaciones fisicas, intelectuales o sensoriales en su encuentro
con las barreras sociales creadas por el entorno (Administracién, politicas ptblicas,
sociedad...).

Atendiendo a los fundamentos de la conocida teorfa de los valores, la pregunta
obligada es la siguiente: ¢quién es la persona humana? Siguiendo al pensador alemin
Max Scheler (1874-1928), para responder adecuadamente a esta pregunta debemos
distinguir entre la nocién de persona y la nocién de yo; la persona no es un g#é, no es
un algo objetivable ni susceptible de investigacién psicoldgica, sino un guién percep-
tible sentimentalmente y susceptible de investigacién filos6fico-axiolégica. La perso-
na humana se identifica con su actus essendi (o existencia) y equivale al acto de ser;
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mientras que el yo designa propiamente aquello que en época medieval era designado
como essentia o esencia (Sosein). Para Scheler, persona significa —primordialmente—
espiritu (Geist) y ahi es donde radica el fundamento de la dignidad personal: no en
la esencia (o en lo comun a todo lo humano), sino —precisamente— en aquello que es
irreductible al yo (Scheler, 2001, p. 521).

En este orden de cosas, Scheler distingue entre actos y funciones, de manera que
mientras que los primeros son de indole espiritual y —por lo tanto— inmateriales y
ajenos a la esfera espacio-temporal (comprender, querer, amar, etc.), las segundas
(funciones) presuponen un cuerpo y un contorno espacio-temporal. Por eso los ac-
tos pertenecen genuinamente a la persona como espiritu, quien ejerce un papel de
principio unitario y fundante respecto de actos esencialmente diversos, mientras que
las funciones pertenecen a ese dmbito del yo. El espiritu es asi concebido como lo
que posee la esencia del acto, de la intencionalidad y de la implementacion de sentido
(Scheler, 2001, p. 518), caracterizado por las notas de actualidad, inobjetivabilidad,
intencionalidad y personalidad. Por consiguiente, siendo el acto de ser personal lo
distintivo de cada quien y la clave de su identidad, toda objetivacién psicolégica con-
duce a una despersonalizacién que soslaya el sentido de sus actos. La persona, desde
la perspectiva de la teoria de los valores, es realizadora de actos intencionales ligados
por una unidad de sentido y asi, de un modo claro y didfano, lo expresa Scheler:

De lo dicho se deduce que toda objetivacién psicoldgica es idéntica a la desperso-
nalizacién; y que la persona es dada siempre como el realizador de actos intencionales
que estan ligados por la unidad de un sentido. Por consiguiente, nada tiene que ver el ser
psiquico con el ser personal. (Scheler, 2001, p. 623)

A su vez, resulta muy facil apreciar el paralelismo entre el modo de concebir el
desempeiio funcional desde el modelo médico-rehabilitador y la objetivacion y la
despersonalizacién propias del enfoque puramente psicoldgico. Las personas con
bajo desempefio funcional son —ante todo- personas (valga la tautologia), de forma
que toda referencia a las caracteristicas fisicas o intelectuales que estdn en la base del
concepto de deficiencia no puede hacerse sino desde una perspectiva social. Desde
esta Optica, existe otro modelo que se ajusta mejor a la evolucién del concepto de
discapacidad recogido en los documentos de la OMS, claramente inclinados hacia la
concepcidn del desempefio funcional como una cuestion ajena a cualquier objetiva-
cién (mds propia del anterior modelo médico): la consideracién de la discapacidad
como una cuestiéon de derechos humanos. En efecto, la Clasificacién Internacional
de la Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (1980) definia la deficiencia como una
pérdida o anormalidad funcional; la discapacidad como una restriccién de la actividad
en el dmbito normal; y la minusvalia como una incapacidad o desventaja en el ejercicio
de un determinado rol social segtin edad, sexo o factores culturales y sociales. Como
respuesta a las criticas generalizadas a este modelo (desde el que no se consideraba
que la discapacidad pueda derivar directamente de causas sociales), la OMS elaboré
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (2001),
donde se define la discapacidad como una deficiencia o limitacidn en la actividad de la
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persona, asi como una serie de restricciones a su participacion, producto de factores
ambientales que generan barreras procedentes del mundo fisico, social y actitudinal.
Esta dltima clasificacion encuentra su acogida en la ONU con la promulgacién —afios
mds tarde— de la CDPD (2006), en cuyo articulado queda debidamente permeado
tanto el contenido del neologismo desemperio funcional, como también el modelo de
los derechos humanos (sobrepasando —asi— al modelo social).

7. El fundamento amoroso del valor de la persona

Una vez definida la persona como guién, y afirmada su esencia espiritual, surge la
cuestién de determinar cémo es posible conocerla. En este sentido, Scheler diferencia
entre la persona y la personalidad siendo —propiamente- esta dltima la distincién que
refleja la oposicién medieval entre acto de ser y esencia, y entre espiritu y ser psiquico
(respectlvamente).

De todo lo que va dicho siguese, sin mds, que todo espiritu, necesaria y esencialmen-
te es “personal”, y que la idea de un “espiritu impersonal” es “absurda”. Mas en modo
alguno pertenece a la esencia del espiritu un “yo”; ni tampoco —consiguientemente— una
distincidn del “yo y el mundo exterior”. Antes —bien— la persona es la forma de existen-
cia Unica, esencial y necesaria del espiritu. (Scheler, 2001, p. 520)

En suma, si tenemos en cuenta —ademds— la dimension bio-psicoldgica del ser hu-
mano, la estructura de la persona resultante se organiza en tres niveles: un primer
nivel inferior (de cardcter organico-sensible), constituido por el cuerpo humano; un
segundo nivel (de carcter psicoldgico) que dirige al orgdnico, denominado por Sche-
ler centro vital y en el que radicaria el yo —como conciencia vital responsable de los
actos psiquicos—; y un tercer nivel de caricter espiritual, equivalente al acto de ser en
el que consiste propiamente la persona, y responsable de los actos espirituales. En de-
finitiva, quedan la persona y sus actos espirituales como algo superior a la conciencia
psicoldgica.

Retomando nuevamente la distincién entre persona y personalidad, Scheler con-
cibe la persona y el yo como niveles del ser humano de donde surgen actos diversos

Y que son objeto de conocimiento diferenciado: mientras el yo es susceptible de co-
nocimiento objetivo, la persona es inobjetivable y su conocimiento solo puede tener
lugar a través de un acto espiritual puro como es el movimiento del amor. La pregunta
de obligada respuesta, llegados a este punto, es: ;cdmo se conoce la persona? Sche-
ler responde que, asi como la raz6n conoce objetivamente mediante la formacién de
ideas o representaciones, el espiritu conoce —directamente— sin la mediacién de ideas
0 razonamientos, a través de una intuicién pura (Scheler, 2001, p. 356). Dicha intui-
cién espiritual pura se canaliza a través del acto espiritual més elevado de la persona:
el amor. La persona es percibida como tal en su valor absoluto de una forma senti-
mental, no racional, a través del amor (Scheler, 2001, p. 363). Lo que Scheler defiende
en dltimo término es un conocimiento axiolégico intimo de la persona espiritual a
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través del amor. Mas nuevamente surge aqui otra dificultad: ;cémo se produce dicho
conocimiento axioldgico a través del amor? La respuesta que nos da Scheler es bien
sencilla: a través de la coejecucion de los actos de la persona amada (Scheler, 2005,
p- 233). Es decir, solo pensando, queriendo y sintiendo con la persona amada puede
alcanzarse su existencia real. El amor constituye un movimiento espontineo de la
persona como realidad espiritual orientado hacia el valor —aunque con término en lo
valioso en la medida en que no se ama un valor, sino a alguien que es valioso—, y que
supone una libre entrega a la realidad del amado frente al poder de la vida impulsiva.
El amor posee —ademds— una significacién creadora por cuanto descubre el valor més
alto posible de la persona amada como si brotase de si mismo:

El amor es el movimiento en el que todo objeto concretamente individual que porta
valores, llega a los valores mds altos posibles para él con arreglo a su determinacién ideal;
o en el que alcanza su esencia axioldgica ideal, la que le es peculiar. (Scheler, 2005, pp.
225-226).

Dietrich Hildebrand (1998), en una linea andloga a la de Scheler, concibi6 el amor
como una respuesta supra-actual al valor (Hildebrand, 1998, p. 49). Para él, los valores
son como un rayo, un resplandor del bien conectado de modo plenamente temitico
a la persona. Es decir (y en esto coincide con Scheler), los valores deben estar unidos
de modo central a la persona. Una hipotética incapacidad de indicar valores concretos
que motiven el amor, como sostenia Scheler, apunta (segin Hildebrand, 1998) a que la
mirada hacia el valor va dirigida a la belleza integral de la persona. La belleza integral
de la individualidad amada es inefable: aunque se nutra de un elenco de valores vitales,
espirituales y morales, estos no pueden ser descompuestos. Es la individualidad de
todo el ser personal la que tiene que aparecernos como excelente y bella para que esa
persona despierte el amor. En la medida en que se apreciaran rasgos aislados, faltaria
el fundamento especifico del amor, es decir, la percepcién de la belleza integral de la
persona amada:

Se presupone una captacmn del valor para el surgimiento del amor. Pero el amor nos
capacita para una nueva y mas profunda captacién de valor. Esta tltima, a su vez, funda-
menta un nuevo y mas profundo amor, y este —por su parte- una nueva y mas profunda
captacién de valor. (Hildebrand, 1998, p. 55)

En conclusidn, desde la perspectiva de la teorfa de los valores resulta palmario el
hecho de que la dignidad de la persona y su intimo valor no es producto de un elenco
de valores individuales ni de la suma de cualidades o talentos particulares. Muy al con-
trario, el valor tltimo de la persona —su dignidad esencial- no es resultado de la exis-
tencia de determinadas condiciones, ni tan siquiera se trata de una nocién o elemento
conceptualizable racionalmente. La dignidad absoluta de la persona humana no es un
concepto creado por la razén, sino un valor descubierto por la capacidad estimativa
humana y dado en el sentir puro. La dignidad humana (su valor més profundo) es algo
que se siente; sin perjuicio de la posibilidad de su conceptualizacién posterior, la dig-
nidad humana se experimenta en el dmbito del sentimiento de humanidad hacia todo
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igual, al margen de sus caracteristicas, talentos o cualidades particulares que acaban
siendo objeto no tanto de sentimiento como de pensamiento y conceptualizacidn.
¢Significa eso que la dignidad de la persona humana incluiria (como no podia ser de
otra manera) la de las personas con menor desempefio funcional y que su percepcién
supondria introducir un elemento irracional? De ningtin modo; podria decirse que el
amor que estd en la base de la percepcién emocional del valor es la forma més pura de
inteligencia que existe. Lo que sucede es que la posterior conceptualizacién del fend-
meno no da cuenta del verdadero origen del valor, més alld del simple pensamiento
racional. Mds bien es el pensamiento racional quien bebe de la fuente del valor descu-
bierto en el movimiento amoroso de la mente humana. Debemos —por tanto— acudir
a este concepto contemporaneo de persona y dignidad para ofrecer una base tedrica a
la dignidad de todas las personas, incluidas, cémo no, las personas que se encuentran
en situacién de discriminacién por su desempefio funcional; méds atin cuando esta
concepcidn filoséfica resulta mas acorde con la Convencién Internacional de la ONU
sobre los Derechos de las Personas gue se encuentran en situacion de Discapacidad,
como veremos a continuacién, en la medida en la que va més alld de las diferencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales y se focaliza en la capacidad de amar y de
ser amada de toda persona, fundamento dltimo de la naturaleza humana.

8. La Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas en situacion de Discapacidad: implicaciones en el ambito de la digni-

dad

Con precedentes en los tratados generales sobre derechos humanos de la Organi-
zacién de Naciones Unidas!, la diversidad funcional se planteé como una cuestién de
derechos humanos —con caricter especfﬁco— a raiz de que la Comisién de Derechos
Humanos de la ONU instase a los 6rganos de vigilancia encargados del cumplimiento
de los tratados generalistas precedentes a que tuviesen en cuenta los derechos de las
personas que se encuentran en situacion de discriminacién por su desempefio funcio-
nal. La constatacién de la falta de un instrumento especifico que, a diferencia de lo
sucedido con otros colectivos considerados de especial proteccion (como las mujeres
o los nifios), contemplase con un cardcter particular a las personas con bajo desempe-
fio funcional motivé la elaboracién y aprobacion de la Convencién Internacional de
la ONU sobre los Derechos de las Personas en situacion de Discapacidad (CDPD) y
su posterior Protocolo Facultativo, plenamente en vigor en Espana desde 3 de mayo
de 2008.

Las consecuencias de la aparicién de la CDPD ya fueron puestas de relieve por
diferentes autores (Palacios y Bariffi, 2007; Molina, 2017; Molina, 2020), destacando

! Son los siguientes: Convencién sobre la eliminacién de todas las formas de discriminacion racial

(1963); Pacto internacional de derechos econémicos, sociales y culturales (1966); Pacto internacional de
derechos civiles y politicos (1966); Convencién sobre la eliminacién de todas las formas de discriminacion
contra la mujer (1982); Convencién contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o De-
gradantes (1984); Convencién sobre los derechos del nifio (1989).
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—fundamentalmente- tanto la visibilidad del colectivo de personas con menor desem-
pefio funcional dentro del sistema de proteccién de Derechos Humanos de la ONU
(en el dmbito de los valores y en el dmbito del derecho), como también la asuncién
decidida de que todos somos diversos funcionalmente como una cuestién de derechos
humanos, dotando —por primera vez— a dicho colectivo de una herramienta juridica
explicita y concreta para hacer valer sus derechos humanos.

En este sentido, la apuesta de la Convencidon es muy decidida: su objeto es la pro-
teccion contra la discriminacién y en pro del efectivo ejercicio de los derechos de las
personas que se encuentran en situacién de discriminacién por su desempefio funcio-
nal (art.® 1), estableciendo expresamente el principio de no discriminacién junto con
el ejercicio de derechos sustantivos explicitamente regulados, y siempre con el fin de
promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos
los derechos humanos de las personas en situacién de discapacidad. Destaca —ademds—
como uno de sus principales objetivos promover el respeto a la dignidad inherente
de las personas con bajo desempefio funcional, asi como adaptar las normas de los
tratados internacionales al contexto de la diversidad funcional a través de mecanismos
de no discriminacién e igualdad de oportunidades. En el contexto de la Convencidn,
el concepto de discapacidad que se desprende a la luz del art.° 1, asi como del espiritu
manifestado en el preimbulo de la misma, refleja de un modo implicito y —a la vez—
didfano: el modelo de los derechos humanos. Bajo este paradigma, la discapacidad se
concibe como un concepto en evolucidn, resultado de la interaccién de dos factores:
por un lado, las personas con deficiencias o limitaciones individuales (fisicas, men-
tales, intelectuales o sensoriales a largo plazo); y, por otro lado, de la aparicién de
barreras derivadas de la actitud y del entorno social, resultando asi la discapacidad de
la interaccidn entre ambos elementos.

Desde un punto de vista filos6fico y juridico, el modelo de los derechos huma-
nos (desde la consideracion del fenémeno como una cuestién social y de derecho)
se traduce en el reconocimiento de la personalidad juridica de quienes tienen bajo
desempeiio funcional (art.® 12), asi como en la implementacién de medidas de apoyo
en orden a asegurar la toma de decisiones. Dicha perspectiva se aprecia con claridad
meridiana en los principios de la Convencién (art.® 3), considerados como auténtico
puente entre el dmbito juridico y el dmbito ético-filoséfico de los derechos humanos,
garantizando el respeto de su dignidad inherente (como personas), su autonomia in-
dividual, la libertad de tomar las propias decisiones, la independencia, el principio de
no dlscr1m1nac1on el fomento de su participacién e inclusién efectivas en la sociedad,
el respeto por la diferencia (con la consiguiente aceptacion del colectivo de personas
con bajo desempeio funcional como parte de la diversidad y condicién humanas), el
principio de 1gua1dad de oportunidades, la accesibilidad, la igualdad entre el hombre
y la mujer, asi como el respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y nifias en
situacion de discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

Desde un punto de vista estrictamente filoséfico, la dignidad humana se concibe
como un atributo esencial de la persona a partir de la ilustracion: “Las cosas tienen
precio, las personas tienen valor” (Kant, 2003, p. 74). Asi, con Kant, la persona es un
sujeto, un “fin en si misma” en virtud de su autonomia y libertad y con base en una
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racionalidad expresada desde un punto de vista prictico por el imperativo categérico:
“Obra de tal modo que uses la humanidad, tanto en tu persona como en la persona
de cualquier otro, siempre como un fin y nunca solamente como un medio” (Kant,
2003, p. 67).

Sin embargo, la aparicién de la sociedad de consumo y la asuncién de una éu-
ca utilitarista (Bentham, 1789; Mill, 1873) conlleva la percepcién de las situaciones
de discapacidad como una limitacién o minusvalia que menoscaba el valor ttil de la
persona, una concepcidn a todas luces contraria a la dignidad esencial de la persona
y al concepto mds genuinamente ilustrado. Lo cierto es que la dignidad constituye la
base filos6fica de los derechos humanos; no en vano, pueden definirse los derechos
humanos como concreciones de la dignidad humana. Asi pues, la dignidad (y no la
utilidad) es el concepto clave que sirve como piedra angular sobre la que descansa la
consideracion social de las personas con bajo desempeifio funcional, allende consi-
deraciones pragmaticas o utilitaristas. Ahora bien, aparecen algunos problemas re-
lativos al concepto moderno de dignidad basado —a su vez— en el concepto ilustrado
de razon. La idea ilustrada de sujeto como aquel con capacidad de razonar, sentir y
comunicarse no es completamente coherente ni suficiente para dar cuenta de la digni-
dad humana que —indudablemente- posee la persona con bajo desempefio funcional,
incluso cuando recaiga sobre dichas facultades. Es preciso, por consiguiente, acudir a
un concepto humanista mucho méds comprensivo e inclusivo como es el de naturaleza
humana, base de la dignidad, y que va més alld —incluso— de las capacidades actuali-
zadas de la persona.

Ni que decir tiene que la dignidad esencial de la persona es el fundamento del valor
ético absoluto de todo ser humano, sin excepcidn, condicién inherente a la natura-
leza humana. La persona es definida por Max Scheler como el “valor de los valores”
(Scheler, 2001, p. 658). Contrasta —asi— la concepcion utilitarista de la persona como
mero medio, frente al valor absoluto de la persona como valor de los valores o como
fin en si misma. Resulta palmario que la persona posee un valor absoluto, una dig-
nidad, al margen de su aporte social en términos puramente econémico-utilitaristas.
La naturaleza humana es exactamente la misma en las personas con mayor y menor
desempefio funcional en la medida en que las limitaciones bioldgicas no afectan a la
consideracion ética de la persona, y el componente bioldgico de la diversidad funcio-
nal es estrictamente accidental. En cambio, el componente bioético de la diversidad
funcional es sustancial: las personas con bajo desempefio funcional no pierden su
cardcter humano por la imposibilidad de ejercitar determinadas facultades de cardcter
fisico o intelectual. En realidad, el modelo de los derechos humanos nos ensefia que
las situaciones de discapacidad son, en verdad, un constructo social y no algo esencial
ni —por supuesto— basado en la naturaleza humana. Es por este motivo que es pre-
ferible acudir a los conceptos de naturaleza humana y de valor para fundamentar la
dignidad de las personas con bajo desempefio funcional, por resultar mucho més pro-
fundo y esencial que el de racionalidad (que estd en la base de la concepcién ilustrada
de sujeto). El colectivo de personas que se encuentran en situacion de discapacidad
nos ofrece —asi— un modelo perfecto en el que fundamentar (sin reservas) la dignidad
de todas las personas.
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En conclusién, de la dignidad sustancial e innata basada en el valor de todo ser hu-
mano, se desprende la igualdad esencial de todas las personas, potencialmente idéntica
en todas ellas, al margen de su condicién de personas con mayor o menor desempefio
funcional. La condicién humana de todas las personas implica que todas son iguales
en cuanto a su valor, al margen de diferencias fisicas, mentales, intelectuales o senso-
riales. En cualquier escenario, en ningin caso puede quedar afectada la capacidad de
amar y de ser amada de la persona, fundamento dltimo del valor y de la condicién
humana. La dignidad de las personas con bajo desempefio funcional se traduce asi en
el reconocimiento de su autonomia y libertad, y de su derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluidas en la comunidad (art.® 19), de modo que el Estado debe
adoptar medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho, asi
como su inclusién y participacion en la vida social: como indicaba el eslogan de aquel
movimiento de vida independiente, “nada sobre nosotros sin nosotros”.
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REsUMEN: Este articulo presenta la discapacidad como un asunto de Justicia Social,
un problema moral a cuyo entendimiento aporta luces el Enfoque de las Capacidades
(especialmente en la versién de Amartya Sen), que permite ver la ‘discapacidad’ en tér-
minos de mayor o menor libertad. Un paso crucial para entender esa mayor o menor li-
bertad, es comenzar reconociendo el cardcter histérico del espacio socialmente compar-
tido en que viven las personas en discapacidad; en principio el espacio vital disponible
para el desarrollo y expresion de la vida humana. En cada momento de la historia, ése es
un espacio cultural y tecnolégicamente constituido y arroja como resultado diferencial
las condiciones de ‘capacidad’ y ‘discapacidad’ en las que se encuentran los seres huma-
nos para el disfrute de su libertad. Es del cardcter de ‘hecho social’ que finalmente tiene
ese espacio que emerge la discapacidad como un efecto diferencial del mismo y se cons-
tituye en un problema moral que debe ser afrontado desde una perspectiva normativa,
la de la justicia social.

PaLABRAS CLAVE: discapacidad; capacidad; Justicia Social; Enfoque de las Capacidades.

AsstrACT: This article presents disability as a Social Justice issue, a moral problem
whose understanding is illuminated by the Capabilities Approach (especially in Amar-
tya Sen’s version), which allows us to see ‘disability’ in terms of greater or lesser free-
dom. A crucial step to understand this greater or lesser freedom is to begin by recogni-
zing the historical character of the socially shared space in which people with disabilities
live; in principle the vital space available for the development and expression of human
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life. At each moment in history, this is a culturally and technologically constituted space
and it gives as a differential result the conditions of ‘capacity’ and ‘disability” in which
human beings find themselves to enjoy their freedom. It is of the character of ‘social fact’
that this space finally has that disability emerges as a differential effect of it and becomes
a moral problem that must be faced from a normative perspective, that of social justice.

KEeyworps: disability; capacity; Social Justice; Capabilities Approach.

1. Introduccién

L FENOMENO DE LA DISCAPACIDAD —ampliamente estudiado durante los siglos

XIX y XX~ gana mucho en perspectiva ético-politica si se lo trata en términos

de la Justicia Social. Es lo que este articulo hace, apelando principalmente al
enfoque de las capacidades (sobre todo en la versiéon de Amartya Sen); liga la justicia
a la discapacidad a través de la libertad; de la mayor o menor libertad de un individuo
para alcanzar las metas que se propone y para vivir funcionalmente en una sociedad
determinada.

Un aspecto central del articulo es mostrar cémo la discapacidad se constituye en
una limitacién de la libertad de eleccién de un individuo no solo por una condicién
especifica corporal de él, sino, ante todo, por la relacién que esa condicién guarda con
disposiciones contextuales para el desarrollo de la vida de los seres humanos; disposi-
ciones que terminan constituyendo en barreras. En otras palabras, una condicién de
discapacidad emerge a partir de cierta construccién social del espacio vital, es decir,
aquel abierto para el desarrollo y expresion de la vida humana; un espacio forjado
a partir de presupuestos y condiciones propios de un contexto social, tecnoldgica e
histéricamente determinado. En un espacio asi, la condicién de discapacidad emerge
como una situacién de menor libertad. Es en relacion con esta situacién de ‘menor
libertad’ que cobra sentido la conexidn de la discapacidad con el Enfoque de Capaci-
dades. Se tratard de mostrar esta menor libertad como un problema de justicia social.

El articulo concluye que ese enfoque estd lejos de iluminar una solucién justiciera
mds comprehensiva. La razén es que dicho enfoque no ahonda suficientemente en el
tratamiento de los otros determinantes sociales (determinantes que a su vez requieren
ser abordados desde una perspectiva mis estructural de la injusticia social; perspectiva
que algunos echan de menos en Sen), las condiciones en las que las personas nacen,
crecen, viven y desarrollan sus vidas y el modo en que las mismas alivian o agravan la
condicién de discapacidad; en lo que él no se destaca es el tratamiento mds estructural,
en términos de justicia social, de las condiciones de origen de las injusticias sociales;
uno que le permita iluminar, de una manera mas comprehensiva, una transformacién
miés profunda de la sociedad. Esto cobra especial relevancia en el tratamiento de las
injusticias ligadas al fenémeno de la discapacidad, cuya superacién requiere una més
sostenida transformacidn social y politica (no apenas puntuales normas incorpora-
das en politicas publicas sectoriales) para remover de una manera eficaz y perma-
nente las barreras espaciales, educativas, laborales, entre otras, que arrojan a un lado
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a ciertos individuos en tanto van incluyendo a otros en el espacio compartldo y en
la competencia por la vida. Sin esa transformacién més profunda, mds orientada a la
transformacién de la estructura social, no es posible una satisfactoria superacién de la
condicién de discapacidad; sin una remocion de las otras facetas de la inequidad social
(génesis estructurante de los ‘determinantes sociales’), no se neutralizarin las condi-
ciones que precipitan al individuo en ‘condicién de discapacidad’ en una situacién de
“postracion social”.

Una vez el articulo tematice la discapacidad como un asunto de menor libertad
ligado a la construccidn social del espacio vital, podrd avanzar presentindola como
un problema de justicia social con una connotacién politica en el sentido mas amplio
de la palabra. Siendo esa la meta, y teniendo en ella cierta centralidad la libertad, tal
y como estd pensada en el enfoque ya mencionado, se hace indispensable el modo en
que la libertad ya habia ganado centralidad en la teoria de la justicia de John Rawls.
Se espera que el contraste entre Rawls y Sen a propésito de la libertad ayude al tra-
tamiento de la discapacidad como una cuestién de menor libertad. En el curso de ese
analisis, se ird articulando e/ caso de Pedro iy Juan, un recurso heuristico para mostrar
el nexo entre tecnologias (educativas, rehabilitadoras) y discapacidad, por un lado, y
determinantes sociales y discapacidad, por el otro.

2. Discapacidad, espacio y libertad

A fin de ir aclarando el nexo entre discapacidad y libertad, conviene avanzar al-
gunas ideas generales sobre el espacio, su naturaleza histérica y social y su relacién
con los cuerpos y con la libertad humana; ideas que no provienen de la teoria seniana.
La primera de esas ideas tiene que ver con el entendimiento que llega a tenerse, en
cualquier contexto histdrico y cultural, de lo que es y debe ser la vida humana; enten-
dimiento al cual va ligada una lista de las competencias (si asi puede llamarselas) que
una persona debe alcanzar para desarrollar una forma de vida socialmente aceptable.
Esto es importante porque esa base de criterios socialmente compartidos se traduce
en el estimulo para el desarrollo de ciertas habilidades, destrezas y mecanismos adap-
tativos, considerados vitales para el desempefio funcional. En concreto, en diferentes
culturas y en diferentes momentos histéricos, los seres humanos son estimulados a
desarrollar su vida de una forma determinada y en tanto alcancen ese desarrollo su
desempefio funcional es socialmente valorado como exitoso.

Lo anterior permite avanzar otra idea sobre el nexo entre un determinado entendi-
miento sobre el desempefio funcional de la vida humana y el apropiamiento del espa-
cio; porque también el espacio (el espacio de habitacién, de movilidad, de trabajo) se
configura histérica y culturalmente. El espacio, en general, se configura y reconfigura
tecnoldgicamente para satisfacer unas expectativas socialmente compartidas en rela-
ci6n con la movilidad, la produccidn, el consumo y el desarrollo de las capacidades y
el goce de la vida humana. Ese espacio, cualquier espacio histérica y tecnoldgicamente
adecuado para la vivencia humana, determina el nivel de desarrollo funcional de todas
las personas (con relativa independencia de su propio cuerpo y de sus capacidades
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fisicas y mentales). Lo hace en la medida justa en que determina la capacidad de mo-
vilidad y de insercién de los individuos en las dindmicas de interaccién social. La
conclusién parcial de esto es que un individuo deviene en ‘condicién de discapacidad’
en buena parte en virtud de disposiciones espaciales y de las herramientas comunes
adaptadas para las necesidades de encuentro de las ‘vidas humanas socialmente fun-
cionales’. Esto es lo que significa decir que una condicién de discapacidad emerge
como resultado de la construccién social; que es un fenémeno histérico y social, no
unicamente el resultado de la relacién que un individuo tiene con su propio cuerpo.

Ast las cosas, una condicién de discapacidad no se reduce a la alteracién estructural
de algin 6rgano o a una variacién especifica en la funcionalidad del organismo de un
individuo ni ala relacién que él/ella pueda llegar a alcanzar con su propio cuerpo, sino
que se configura en el encuentro entre una condicién corporal y las condiciones del
ambiente en el cual el sujeto se ve obligado a desenvolverse. Hasta cierto punto, es un
efecto del juego de relaciones de las habilidades corporales y cognitivas, de un lado, y,
del otro, de juicios de los otros individuos con un entorno dado; un entorno forjado a
partir de un sistema politico, cultural, econémico, social y educativo especifico.

Ahora bien: puesto que cada sistema tiende a educar a la gente de cierta manera
y a disponer de cierta manera el espacio y las herramientas para el trabajo y la mo-
vilidad de los individuos, el sujeto con discapacidad emerge como un efecto diferen-
ciado entre individuos que ‘deberian ser iguales’, pero que no lo son: algunos acusan
ciertas diferencias corporales, con lo que resultan teniendo una ‘desventaja compa-
rativa’ (adicional en muchos casos a las desventajas comparativas emergentes de los
determinantes sociales de clase social, género, ‘raza’, etc.) con respecto al resto de la
sociedad. A esa condicidn en la que terminan encontrandose ciertos individuos como
consecuencia de estos juegos relacionales, podemos identificarla como un ‘déficit de
libertad’. Déficit social e histéricamente creado y expresado en una disminucién de
las posibilidades de autodeterminacidn; déficit en tanto establece y potencia la disca-
pacidad de los individuos.

Ya deberia quedar claro por qué, en virtud de esa condicién espacial socialmente
compartida (histérica, cultural, tecnolégicamente creada), la discapacidad trasciende
la relacién del individuo con su propio cuerpo y deviene ‘carga’ (para el individuo y
para sus semejantes), generando una no-libertad. Es una carga porque, en virtud de
las 16gicas imperantes en cada contexto para el logro de la movilidad, el desempe-
fio y la autodeterminacién individual, el individuo no es tan libre como otros para
forjarse metas y ponerse en accién al mismo nivel que los otros, para alcanzarlas. Y
dado que una discapacidad termina siendo envolvente en virtud de una determinacién
econémico-politica o simbolico-cultural de la vida en comtin, la cuestién no se resuel-
ve por medios exclusivamente terapéuticos; va mds alld de los avances en las terapias
rehabilitadoras o de la disposicion de nuevas tecnologias o distribuciones espaciales y
herramientas mds benignas.

¢Como conectar esta menor libertad con la nocién de injusticia social? Ante todo,
resaltando la naturaleza social del fendmeno de la discapacidad; mostrando que no
se reduce a una ‘condicién natural’; resaltando el hecho de que la discapacidad estd
determinada por el encuentro entre una condicién corporal especial (congénita o ad-
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quirida) y una serie de disposiciones y barreras socialmente creadas. Siendo este en-
cuentro socialmente condicionado, no puede ser tratado como un hecho que le ocurre
al individuo de forma aislada, que es ‘su problema’, algo que él debe resolver por si
mismo o resignarse a vivirlo como ‘desgracia personal’.

Ese es el nexo entre la ‘condicion de discapacidad’, tomada como un hecho so-
cial y valorada como una ‘injusticia social’, y la justicia como un valor moral que
la sociedad debe tratar de alcanzar a través de nuevos arreglos sociales; acuerdos de
naturaleza ético-politica, algo en lo que coinciden Rawls y Sen'. Aplicados a la tarea
dela superacién de la condicién de discapacidad, estos arreglos suponen acuerdos que
deben extenderse hasta alcanzar la remocidn o mitigacién de disposiciones espaciales
y complejidades técnicamente desarrolladas que, pensadas para el flujo, desarrollo
y expresion de las diversidades de facultades humanas, afectan diferenciadamente al
individuo en condicién de discapacidad. De ser alcanzados, esos acuerdos ético-poli-
ticos deben ser traducidos en principios reguladores capaces de corregir las asimetrias
que afectan, de una manera diferenciada, a las personas con discapacidad (condicién
que emerge como ‘atributo diferencial’, si asi puede decirse).

La superacién de esta injusticia tiene, en tltima instancia, una dimensién politi-
ca. La tiene, para comenzar, porque, siendo la condicién de discapacidad un hecho
socialmente construido, es también socialmente cambiable. ; Qué quiere decir esto?
Ante todo, que no tiene que ser necesariamente asi, especialmente desde que los desa-
rrollos educativos, politicos, médicos y tecnoldgicos permiten organizar la sociedad
y el espacio social de otro modo. Pero, ante todo, porque en la medida en que la so-
ciedad adquiera el compromiso moral para alcanzar condiciones de equidad para la
vida y el despliegue de las facultades humanas, queda compelida a remover o mitigar
las disposiciones que, cada vez mds sin necesidad, entorpecen el desarrollo vital de
ciertos individuos. No puede satisfacer ese compromiso moral sin alcanzar acuerdos
para la reorganizacion institucional de la sociedad que, aparte de ser moralmente jus-
tificados, sean viables; que no queden atrapados en el plano del deber ser, sino que,
incorporados en politicas publicas, sean capaces de generar efectos a mediano plazo
en el ordenamiento social.

Pero esto es ademds un asunto politico de primer orden, ademds, porque exis-
ten otros condicionamientos sociales que incrementan la “carga” en discapacidad y
mantienen el ya referido déficit de libertad. Esa carga y ese déficit son sin duda més
dificiles de superar para los pobres, los desempleados y las mujeres, para los sectores
‘racializados’, los individuos sexualmente diferenciados o estigmatizados en razén de
su orientacién sexual, para las minorias religiosas y culturales, en fin, para esos grupos
o sectores poblacionales ‘subordinados’ por cierta estructuracién socioecondémica y
simbodlico-cultural dominante de la sociedad. A las desventajas estructurales que su-

! Para el caso de Sen, valga la pena mencionar esto que dice en relacién con la equidad en salud: “La
equidad en salud no concierne inicamente a la salud, vista aisladamente, sino que debe abordarse desde el
dmbito mds amplio de la imparcialidad y la justicia de los acuerdos sociales, incluida la distribucién econé-
mica, y prestando la debida atencién al papel de la salud en la vida y la libertad humanas. Ciertamente, la
equidad en salud no trata solo de la distribucién de la salud, por no hablar del campo todavia més limitado

de la distribucién de la asistencia sanitaria” (Sen, 2002, p. 302).

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (4), 2021, octubre-diciembre, pp. 87-107

-91 -



DISCAPACIDAD:
UN ASUNTO DE JUSTICIA SOCIAL
D. I. GRUESO VANEGAS Y L. M. SANDOVAL MORENO

fre, en razén de su ‘pertenencia’ a un grupo subordinado, se le suman las relacionadas
con la alteracién funcional de algtin 6rgano de su cuerpo y ambas se conjugan agran-
dando atin més su subordinacién. En este cruce de determinaciones, este especifico
individuo acusa un plus de afectacidn; estd afectado por esas determinaciones de un
modo particular (y particularmente agravado).

Como ya se insinud, el cruce de esta doble subordinacién remite a cuestiones
ético-politicas de primer orden: cuestiones radicalmente politicas porque, en dltima
instancia, dependen del cambio de vocacién social en relacién con lo que significa
igual libertad para todos a lo largo del espectro social. Sin esa nueva vocacién no se
alcanzardn las transformaciones que se necesitan en el espacio comtin, en el sistema
educativo, laboral y de recreacion, para superar la injusticia de esta doble subordina-
c16n.

De esta manera deberia quedar claro por qué la cuestion de la justicia social para
las personas en condicién de discapacidad debe ser llevada al plano politico: porque
depende, en tltima instancia, de arreglos politicos bédsicos para la organizacién de la
vida en comun. Si la remocién de las barreras especificas que afectan a la poblacién
con una acusada condicién de discapacidad depende de la remocidn de las otras for-
mas estructurales de subordinacién social, de procesos que son principalmente politi-
cos, esta cuestién de justicia social alcanza claramente la dimensién politica que, en el
limite, supone la erradicacién de cualquier injusticia estructural.

Como una conclusién parcial de este acdpite, habria que decir que, mds alld de la
solidaridad interpersonal, del desarrollo de mds sofisticadas terapias, de puntuales
reacomodos espaciales y en los procesos educativos, buscando puntuales formas de
insercion de las personas en condicién de discapacidad en las relaciones sociales don-
de todos desarrollan su proyecto y estilo de vida, al final todo se remite al nivel de
acogida de esta problemitica en los procesos de formacién de la opinién y la voluntad
politica, esto es, la transformacion politica de la conciencia social y de la accién publi-
ca que reconduce la administracién politica de la vida en comtn.

Dicho esto, avancemos un paso mds en nuestra argumentacion, conectando disca-
pacidad, libertad y justicia.

3. Discapacidad y justicia social: el enfoque de las capacidades frente a Rawls

La consideracién de como el espacio vital es, en tltima instancia, una construccién
sociohistérica ya deberfa ponernos a salvo de tratar la discapacidad en términos de
‘desgracia’; de algo que le ocurre al individuo sin que este ni nadie a su alrededor tenga
responsabilidad alguna y que, en razdn de eso, la consideracién social de su situacién
no puede ser otra cosa que un acto de caridad o compasidn. Suficientemente nos ha
mostrado Judith Shklar cémo las fronteras entre desgracia e injusticia se van movien-
do segtin se va alterando en la historia la intervencién humana en ‘lo natural’ al tenor
del desarrollo de la ciencia y la tecnologia, del cambio en las concepciones de mundo
y del entendimiento de cémo deberia ser reorganizada politicamente la vida social. En
la medida en que hemos venido asistiendo a esos cambios, la discapacidad no puede
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quedar al margen de la justicia social, como ‘lo simplemente dado’, una fatal realidad
ala que toca resignarse. La pasividad frente a la discapacidad puede ser el resultado de
una comoda interpretacién® (Shklar, 1990).

El punto es que, ante lo que podriamos todavia llamar una desgracia, ante algo que
nosotros no hemos generado, ni como individuos ni como sociedad, no emerge una
obligacién de justicia; si acaso un sentimiento de compasién o una actitud de indife-
rencia que no puede ser, en sentido estricto, moralmente censurada. La injusticia, en
cambio, nos cuestiona como sociedad. En esto es clave el reconocimiento que hace
John Rawls de la naturaleza fortuita de ciertas desventajas con las que nacemos (‘lo-
teria natural’ llama a ese hecho de la gratuidad congénita o genética) y la afirmacion,
aunque parte de reconocer que esas desventajas no pueden quedar al margen de la
justicia social, al mismo tiempo tiene la idea de que frente a ellas no podemos cruzar-
nos de brazos. En sus palabras, es claro que “la distribucién natural no es ni justa ni
injusta... Lo que puede ser justo o injusto es el modo en que las instituciones actdan
respecto a estos hechos” (Rawls, 1997).

Esta es una poderosa intuicién. No obstante, pese a las variadas conexiones que se
hacen de la teoria de la justicia de John Rawls, llamada por este justicia como equidad,
y el campo de la salud®, es evidente que no hay en el primer Rawls, el de Una teoria
de la justicia, publicado en 1971, una preocupacidn especial por este campo*. Bien es
verdad que a través de sus dos principios de justicia y del ‘principio de diferencia’,
aspecto clave del segundo principio, se pueden encontrar conexiones entre la salud y
la igualdad de oportunidades que debe exhibir una sociedad para poder decir, de si
misma, que es una sociedad justa. También es verdad que la conexién también puede
hallarse por el lado de la nocién de ‘bienes primarios’ (que es justamente aquella pri-
vilegiada por Amartya Sen), para alcanzar una conexién con la libertad y la igualdad
de oportunidades. Pero, de nuevo, son més evidentes las implicaciones de esa teoria

en términos econdémico-politicos, al modo clisico de las teorfas redistributivas de la

2 Dice Judith Shklar: “Nuestra disposicién a actuar (ante una injusticia) estd implicada aqui, en la
medida en que a menudo tenemos que decidir si se ha producido o una injusticia, y siempre existe una
fuerte tendencia a no hacer nada si es posible. Todos somos proclives a ser pasivamente injustos. La propia
distincién entre injusticia y desventura a veces puede ser esquiva, inducir a hacer demasiado o a hacer poco”
(Shklar, 2010).

> Ejemplos de esas conexiones se hallan en obras tan tempranas como los capitulos de Walzer en
Las esferas de la justicia; o en “El estudio empirico de la justicia”, de Jon Elster; o en Thoward a Healthy
Society. The Morality and Politics of American Health Care Reform, de Milton Fisk; o el capitulo de Nor-
man Daniels, Bruce Kennedy y Achiro Kawachi, “Health and Inequality, or, Why Justice is Good for Our
Health”, o “Justice in Health Care: Reflections on the Foundations of Health Equality”, de Thomas Pogge,
entre otros (ver Referencias al final). Todos ellos, de un modo u otro, tratan la conexion entre justicia y
salud en la senda abierta por Rawls, pero yendo a donde su propia teoria no fue.

+ Para un entendimiento general de la teorfa de la justicia del primer Rawls, ver Grueso (1997). Si
Liberalismo politico no es privilegiado por quienes tratan los temas de la justicia en ‘clave rawlsiana’ (por
ejemplo, Thomas Pogge), menos atin lo son otras obras que se alejan de algin modo del marco problemiti-
co propio de Una teoria de la justicia. Una obra como Justice as Fairness. A Restatement, por ejemplo, que
ni siquiera es cabalmente una obra de Rawls (en verdad es mds una adecuacién alcanzada por Erin Kelly a
partir de las propias reformulaciones de Rawls después de su obra cumbre de 1971), no aporta mucho en
esta direccién. Una version castellana de esta obra, donde puede verificarse esto, es La justicia como equi-
dad. Una reformulacion. Paidés, 2002.
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justicia, marcadas por la impronta aristotélica de alcanzar la equidad a través de un
equilibrio entre capacidades, necesidades y méritos. Casi todos los autores que extra-
polan los principios de justicia para tratar asuntos de salud y de politicas pablicas en
salud, lo hacen a partir del primer Rawls, el de Una teoria de la justicia. Tienen razén:
el segundo Rawls, el de Liberalismo politico, publicado en 1993, no vuelve a ahondar
en los temas de la justicia social en el sentido tradicional ya referido y, en cambio,
cobran relevancia ‘la cuestion del pluralismo’ y el asunto de ‘la estabilidad’ para la
justicia como equidad®.

Volviendo al primer Rawls, es necesario comenzar enfatizando el modo como ¢él
eleva la justicia a “primera virtud de las instituciones sociales, como la verdad lo es
de los sistemas de pensamiento” (Rawls, 1997). La sociedad es, en tltimo anilisis,
un sistema de cooperacién social y Rawls asume que ninguna sociedad es politica-
mente viable si sus miembros no saben cuéles son los principios que en ella rigen la
distribucién de cargas y beneficios o, sabiéndolo, no estin de acuerdo con estos. De
ocurrir un desconocimiento o un acuerdo con esas caracteristicas, esa no seria una
sociedad politicamente viable. Ahora bien: la justicia, como virtud, no es algo que
deban acreditar los individuos, o alguna institucién en particular, sino la sociedad
como un todo, a través de eso que el fildsofo llama la ‘estructura bdsica de la socie-
dad’, es decir, esos arreglos institucionales con los que nos encontramos al momento
de nacer y que determinan buena parte de nuestra vida aun antes de que nosotros, de
una manera libre, podamos definirle una meta. Como parte de esa estructura, al lado
de los poderes publicos, del mercado, del mundo educativo y laboral, estd el sistema
de salud y de esa manera, por supuesto, debe ser sometido, como toda la estructura, al
imperio normativo de los dos principios de justicia en que su teoria, llamada Justicia
como Equidad, se sintetiza.

El primero prescribe que cada persona tiene un “derecho comparable a disfrutar
del sistema mds extendido de libertades basicas iguales para todos, compatible con
un sistema para todos”. En otras palabras, que nadie pueda disfrutar de més libertad
que los otros; por eso se lo conoce como el ‘principio de la igual libertad’; al fin y al
cabo, prescribe la igualdad (igualdad de la libertad). El segundo, en cambio, se ocupa
de las desigualdades econémicas y sociales, que solo seran admisibles si cumplen dos
condiciones: a) deben ser para el mayor beneficio de los miembros menos aventajados
de la sociedad y b) deben asociarse a funciones y posiciones abiertas a todos, en con-
diciones de igualdad equitativa de oportunidades. Rawls pretende que con esos dos
principios se concilian tres valores caros a la Modernidad politica (como quiera que
fueron la consigna de la Revolucién francesa): Libertad, Igualdad y Fraternidad (so-
lidaridad social). El segundo principio protege la igualdad en la forma de ‘igualdad de
oportunidades’ y trata de alcanzar la solidaridad en tanto que recompensa a quienes
contribuyan al mejoramiento de los ‘menos aventajados’ (Rawls, 1997). En tanto que
se orientan de esa manera a la estructura bédsica de la sociedad, tienen una significacién
politica en el sentido de que orientan las que arriba se llamaron ‘soluciones politicas
de una mds radical naturaleza’.

> Hay multiples estudios sobre los giros que van del primero al segundo Rawls. Pero puede también

mirarse, de Delfin Ignacio Grueso, La filosofia y la politica en el pluralismo, Siglo del Hombre Editores.
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No es este el lugar para explicar el modo en que, una vez presentada la teorfa en
Una teoria de la justicia (1971), Rawls recibié multiples criticas e inspir6 teorias alter-
nativas de justicia, unas de filiacién liberal (Ronald Dworkin, Bruce Ackerman, Ro-
bert Nozick), otras comunitaristas (Michael Sandel, Charles Taylor, Michael Walzer),
otras socialistas (Philippe Van Parijs, Milton Fisk), por solo citar algunos autores.
Esto solo se menciona para ubicar el Enfoque de las capacidades, desarrollado por
el filésofo y economista indio Amartya Sen y luego complementado por la filésofa
estadounidense Martha Nussbaum, como una de esas teorias alternativas. Y también
sefialar que es en relacién con la libertad que Amartya Sen toma distancia de Rawls.
Por ende, no sobra sefialar algunas peculiaridades en relacién con la libertad en Rawls.

Como pensador liberal, Rawls pondera la libertad en alto grado y trata de garanti-
zarla a través de su primer principio de justicia. Por supuesto, va més alld de defenderla
como un derecho y defenderla, al modo de John Locke o de pensadores neoliberales
contemporaneos, como el méximo de los derechos. Si ha de honrarse como algo que
la justicia debe garantizar (y eso en buena parte es lo que su primer principio hace),
debe ser conciliada con la igualdad de oportunidades. A los individuos, en virtud de
esa primacia de la libertad, se les debe garantizar el derecho de gozar libremente de
lo que su esfuerzo y su libertad de eleccion le han abierto como oportunidades en la
vida. Solo que los individuos en las sociedades liberales estin lejos de hacer parte de
un sistema en donde haya igualdad de oportunidades, con lo que las suertes indivi-
duales no pueden generar el resultado del trabajo y del mérito individual. Las socie-
dades liberales deberian ser meritocraticas y, en cambio, estdn lejos de serlo, en virtud
de las desigualdades sociales, de las formas como las clases sociales y las familias ya
diferencian a los individuos al momento de nacer. Y también lo estin por efecto de la
‘loterfa natural’, pues también al momento de nacer, como lo hacen las familias y las
clases (y la ‘raza’, el género y la orientacién sexual, en virtud del racismo, el machismo
o la homofobia existente en las sociedades), la naturaleza ‘nos desiguala’, afectando
nuestra libertad y el alcance de nuestras ‘elecciones’, en gran parte ya determinadas.

Rawls pretende que sus principios de justicia contrabalancean necesidades, capaci-
dades y méritos, neutralizando tanto el efecto de los determinantes sociales como de
la determinacién de la ‘loterfa natural’ o del encuentro entre nuestras determinaciones
biolégicas y los prejuicios propios del sistema simbélico de las sociedades.

Rawls, interesado en proteger la libertad a toda costa, comenz6 tratando de garan-
tizar la igualdad de esta entre todos los ciudadanos, asi como, por otra razén, puso la
‘igualdad de oportunidades’ como condicién para permitir la desigualdad econémica
y politica. En ese orden de ideas entran en accién los que él llama ‘bienes primarios’,
medios omnivalentes que estdn a disposicion de los individuos para que estos puedan
alcanzar los fines que se proponen y que les dan sentido a sus vidas. Son decididos,
como los principios, en la ‘posicién original’, todavia tras el “velo de ignorancia’, es
decir, ese artificio argumentativo que el primer Rawls emple6 para explicar la validez
moral de sus principios. A través de esos bienes, la teoria busca garantizar libertades,
medios de subsistencia, oportunidades, autorrespeto, etc. Esto habia que mencionarlo
pues es con referencia a estos bienes primarios que primero toma fuerza la toma de
distancia de Amartya Sen.
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En su obra Inequality Reexamined, tomando en cuenta lo que se espera de esos
medios, Sen termina perfilando una diferencia substancial en relacién con la libertad
rawlsiana. Relaciona los bienes primarios con las libertades reales.

Yo pienso que el particular foco informacional sobre el cual se concentra Rawls
elude algunas consideraciones que pueden ser muy importantes para el aseguramiento
de la igualdad (y también de la eficiencia). La importancia del contraste toma en consi-
deracién la diversidad de los seres humanos. Dos personas que tienen el mismo paquete
de bienes primarios pueden tener muy diferentes libertades para tratar de realizar sus
respectivas concepciones de lo bueno (sin importar si estas concepciones coinciden o no)
[...]- Laimportancia practica de esta divergencia puede ser tan grande cuando se trata de
lidiar con las desigualdades relativas al género, a la ubicacidn, a la clase y a toda suerte de
variaciones humanas heredadas. (Sen, 1995)

Alli donde Rawls crefa resolver todo garantizando la igualdad de oportunidades,
Amartya Sen cree necesario alcanzar la ‘igualdad de capacidades’; eso es a lo que la
justicia social debe propender, pues la capacidad decide, mds determinantemente, esa
libertad que Rawls quiso proteger: la libertad efectiva de los individuos. Un sujeto
exhibe su libertad en la medida en que tenga mayor capacidad u oportunidad real para
lograr (ser o hacer) aquello que tiene razones para valorar (Nussbaum y Sen, 1996).
Las libertades para Sen se definen mds bien en términos de las capacidades y estas,
lejos de ser omnivalentes, pueden llegar a alcanzar valoraciones variables en contextos
igualmente variables. Aqui estd la clave del nexo entre capacidad y libertad que luego
trataremos de vincular en el andlisis de las personas en situacién de discapacidad (Sen,
2001).

Antes de seguir, conviene sefialar, aunque sea de paso, otro punto de desencuentro
entre el enfoque de las capacidades y la teoria rawlsiana de la justicia; esta vez a cargo
de Martha Nussbaum. Segtn ella, la teoria rawlsiana excluye a las personas en situa-
cién de discapacidad. En concreto, dice, al considerar los bienes primarios y su op-
cién de medir las posiciones sociales relativas (una vez fijada la prioridad de libertad),
Rawls hace referencia a los ingresos y la riqueza, en lugar de usar un principio mds he-
terogéneo como las capacidades. Y Nussbaum sefiala eso remitiéndose a la naturaleza
contractualista detrds de la ‘justicia como equidad’ (Nussbaum, 2007; Rawls, 1997).

Como una pista, que aqui no se desarrollara, solo conviene senialar que Nussbaum
no toma en cuenta lo que antes se quiso sefialar con la nocién rawlsiana de ‘loteria
natural’. Quizds lo que le da algo de validez a la critica de la filésofa es el hecho de
que Rawls no ahondé sistemdticamente en esa nocidén. De esa manera, por ejemplo,
podria haber desarrollado una més informada y focalizada perspectiva en relacién con
la discapacidad como fenémeno de injusticia social. Se podria afiadir, un poco tam-
bién en defensa de Rawls, que a pesar de que dijo, desde el comienzo, que apelaba al
modelo del Contrato Social (desarrollado a principios de la Modernidad por Hobbes,
Locke y Rousseau) para fundamentar su teoria de la justicia, lo que mds bien hace
cuando deriva su teoria de la posicién original es utilizar la Teoria de los Juegos y las
teorias de decisidn racional bajo condiciones de incertidumbre para avanzar un modo
kantiano de afirmar la justicia (Grueso, 1997). Juntando las dos cosas que se acaban

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (4), 2021, octubre-diciembre, pp. 87-107

- 96 —



DISCAPACIDAD:
UN ASUNTO DE JUSTICIA SOCIAL
D. I. GRUESO VANEGAS Y L. M. SANDOVAL MORENO

de decir, se podria someter a critica la propia critica de Nussbaum; aquella segtin la
cual una teoria de la justicia de filiacién contractualista es incapaz de tomar en cuenta
la deficiencia fisica o mental. Que a las personas en discapacidad “... no se las trata
como iguales a los demds ciudadanos. Sus voces no son escuchadas cuando se eligen
los principios basicos...” (Nussbaum, 2007). En la posicién original, tras el velo de
ignorancia, los contratantes no saben si sufren alguna condicién de discapacidad y
terminan ‘legislando’ también a favor de esa condicidn, porque puede ser ese su caso
en la vida real. De nuevo, una vez mds, lo que es criticable en Rawls es que no se haya
detenido lo suficiente en esta consideracion.

En resumen, la condicién de discapacidad entra, necesariamente, bajo la exigencia
de alcanzar una igualdad de oportunidades y, en dltima instancia, tanto el sistema
educativo como el sistema de salud deben garantizarlo. Pero no deja de ser menos
cierto que Rawls no le dedicé suficiente atencion al asunto de la discapacidad como
una forma de injusticia social. Asi que razén parcial le asiste a Nussbaum cuando,
al remitirse a Kant, a su concepcién de la persona moral, y poner en evidencia las
condiciones 6ptimas que ella supone, trata de involucrar también a Rawls, al fin y al
cabo, un kantiano. Esta nocion de persona parece estar detrds de su listado de bienes
primarios de Rawls y a Nussbaum le parece que ese listado supone una persona con
un grado elevado de racionalidad, moral y prudencial, lo cual excluye a las personas
con deficiencias mentales principalmente, que en virtud de esas condiciones més bien
quedarian al margen de los que se supone que son los ciudadanos libres e iguales. En
la perspectiva de Nussbaum, es mandatorio que el Estado asegure un umbral acepta-
ble de capacidades, especialmente en las personas cuyas capacidades estdn por debajo
del umbral funcional.

Dicho eso, procedamos a examinar el enfoque de las capacidades en relacién con
la discapacidad, ya mds ortodoxamente en su version seniana.

4. Capacidad, capacidades, funcionamientos y libertad

Sen cambia un poco la funcién que cumplen los bienes primarios en la teorfa rawl-
siana de la justicia y evita preguntarse por el grado de satisfaccion de las personas o
por la cantidad de recursos con que cuentan para llevar un tipo de vida u otra. Su
orientacién se enfoca, ante todo, hacia lo que las personas son capaces de hacer o ser
realmente (Rawls, 1997; Sen, 2001). La idea bdsica es que el concepto de capacidades
brinda una mejor perspectiva de las ventajas individuales, si se compara con lo que
ofrece la teoria rawlsiana de los bienes primarios.

Bien podriamos quedarnos en el dmbito de los bienes primarios como lo propone
Rawls —admite Sen— si no fuera porque existe una diversidad en la especie humana,
con necesidades muy distintas, en contextos muy variados, con una pluralidad de
intereses que hace que la conversién de bienes en capacidades cambie de una persona
a otra.

El concepto de capacidades surge entonces ligado a las exigencias de la igualdad
en la discusién de la filosofia politica y de la preocupacion de Sen por la igualdad de

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (4), 2021, octubre-diciembre, pp. 87-107

-97 —



DISCAPACIDAD:
UN ASUNTO DE JUSTICIA SOCIAL
D. I. GRUESO VANEGAS Y L. M. SANDOVAL MORENO

bienes primarios, manifestada previamente por Rawls. Esa es basicamente la correc-
ci6n que Sen desarrolla en Inequality Reexamined. Alli buscaba evaluar y valorar el
bienestar desde el punto de vista de la habilidad de una persona para hacer actos o
alcanzar estados valiosos y de esta manera llega al término capacidades, que se centra
en las distintas combinaciones alternativas que una persona puede hacer o ser, lo que
mis tarde llamard los funcionamientos que se pueden lograr (Nussbaum y Sen, 1993).
Su aporte, en este sentido, no es otro que un desplazamiento de la atencién de los
bienes primarios a lo que los bienes suponen para las personas, es decir, lo que ellas
pueden hacer con esos bienes. Emerge alli un concepto novedoso: la “igualdad de
capacidad bdsica™.

Al concepto de ‘capacidades’ se une el de ‘funcionamiento’, que no esta relaciona-
do solo con el desarrollo de una tarea o una actividad, sino con un ‘estado’. Ejemplos
de funcionamientos es ser feliz o estar libre de enfermedad. Asi el concepto se extien-
de hasta incluir, desde la visién de Sen, rasgos personales o que permiten su expresion.
La vida, entonces, es un conjunto de funcionamientos que se encuentran interrelacio-
nados, consistentes en estados y acciones. Ese conjunto es de tal importancia que la
realizacion de una persona puede entenderse como la suma de sus funcionamientos,
ya que estos son las peculiaridades del estado de su existencia, reflejando asi las di-
versas cosas que puede hacer o ser y el bienestar con el que una persona cuenta para
vivir en sociedad.

Con eso en mente, podemos volver a la nocién de ‘capacidades’, entendida como
un conjunto de funcionamientos o una suma de funcionamientos, que reflejan la li-
bertad de la persona para alcanzar aquello que valora. Una capacidad, en otras pala-
bras, no es mas que las diversas combinaciones de funcionamientos que se pueden
conseguir, como la habilidad para estar bien nutrido, tener buena salud y la posibili-
dad de escapar de la mortalidad evitable y prematura.

La capacidad proporciona un punto de vista desde el cual valorar las condiciones
sociales, politicas y econdmicas que viven las personas al interior de la sociedad. Estas
condiciones son importantes porque pueden llevar al desarrollo o al deterioro de los
funcionamientos y las capacidades de la persona. La ausencia o el deterioro de la capa-
cidad individual es una muestra de desigualdad, ausencia de bienestar y una precaria
calidad de vida que se puede vivir en la sociedad.

Llegados a este punto, conviene volver, aunque solo sea de manera momentinea, a
Martha Nussbaum. Ella comparte la idea general de que las capacidades se refieren a

“lo que es capaz de hacer y de ser una persona” (Nussbaum, 2012). Comparte también
la creencia seniana de que el “espacio de capacidad” es el lugar adecuado para evaluar
la calidad de vida de las personas y las desigualdades entre las personas. En relacion
con el funcionamiento se mantiene en aquello de que se refiere a la “realizacién activa

¢ El giro que hace Sen alcanza también para dejar notar por qué en Rawls la ocupacién con los bienes

rimarios ‘extravia’ la atencidn que, en otras condiciones, mereceria la salud como un problema de justicia.
p ‘ext >laat q t d la salud problema de just
Dice: “En principio, la equidad en salud puede tener alguna importancia, pero que es absorbida empirica-
mente por la atencién que debemos prestar a la distribucién de los recursos o ‘bienes primarios’, dado que
son estos recursos econémicos y sociales los que, en tltima instancia, determinan el estado de salud de las
personas” (Sen, 2002).
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de una o mds capacidades” (Nussbaum, 2012) y, al igual que Sen, le concede mayor
1mportan01a alas capac1dades sobre los funcionamientos, debido a que “garantizan la
existencia de un espacio para el ejercicio de la libertad humana” (Nussbaum, 2012).
Hasta alli hay coincidencias. Pero va un poco mis alld y profundiza lo avanzado por
Sen, incluso tratando de alcanzar unos principios generales de justicia. Identifica diez
“capacidades humanas centrales™ y agrega los componentes de dignidad y liberalis-
mo politico, muy en una linea kantiana y rawlsiana (a pesar de criticar a Rawls) de un
modo no presente en la teorizacién de Sen (Nussbaum, 2007)°.

Tras esta sumaria revision del enfoque, conviene ahora volver al modo en que las
capacidades involucran la libertad de las personas de elegir entre diferentes estilos de
vida, para que asi el enfoque pueda sernos ttil en el entendimiento de la discapaci-
dad como un asunto de justicia social. En este punto es importante traer a colacidn,
diferencidndolo de Rawls, el modo en que Sen involucra mas decididamente la salud
con la libertad y la justicia, permitiendo ir mds alld de Rawls en la concrecién de la

equidad. Dice:

La equidad en salud puede formar parte integral del marco mas amplio de la equidad
en general, pero siempre habrd algunas consideraciones especiales relacionadas con la sa-
lud que forzosamente tendrin que integrarse en la evaluacién de la justicia en general. Al
hacer este ejercicio, la idea de equidad en salud plantea algunas cuestiones y perspectivas
especificas que enriquecen la nocién mds abstracta de la equidad en general. (Sen, 2002)

Sen ve la capacidad como el espacio en el cual se desarrollan diferentes condiciones
de vida de las personas si se quiere una sociedad verdaderamente libre e igualitaria
(Sen, 2001). La capacidad entonces es concebida por Sen como un sentido de Libertad:

La “capacidad” de una persona se refiere a las diversas combinaciones de funciona-
mientos que puede conseguir. Por lo tanto, la capacidad es un tipo de libertad: la libertad
fundamental para conseguir distintas combinaciones de funcionamientos (o, en términos
menos formales, la libertad para lograr diferentes estilos de vida). (Sen, 2001, traduccién

libre)

Asi, la libertad, desde el enfoque de capacidades planteado por Sen, es un aspecto
indispensable para el logro del bienestar y de la calidad de vida tanto de los individuos

7 Las diez capacidades centrales establecidas por Nussbaum, en su libro Las fronteras de la justicia
son: 1) vida; ii) salud fisica; iii) integridad fisica; iv) sentidos, imaginacién y pensamiento; v) emociones; vi)
razén practica; vii) afiliacidn; viii) otras especies; ix) juego, y x) control sobre el propio entorno.

8 Todavia en relacién con Nussbaum, habria que agregar que para ella las capacidades basicas, las ca-
pacidades internas y las capacidades combinadas se constituyen en las tres categorias de capacidades que, a
diferencia de Senn, Nussbaum desarrolla de manera jerarquica. En las capacidades combinadas Nussbaum
resalta el papel de las condiciones externas; para su desarrollo, segtin Nussbaum “Las capacidades com-
binadas” son capacidades internas que asociadas con las adecuadas condiciones externas le permiten a la
persona ejercer una funcién; asi, por ejemplo, en el caso de una persona analfabeta que vive en condiciones
de pobreza excluida de una educacién elemental, presenta capacidades bésicas e internas, pero carece de ca-
pacidades combinadas para acceder a un empleo digno y entrar en el dmbito de la produccién (Nussbaum,
2012).
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como de las poblaciones. Nunca se enfatizard suficientemente esto: sin libertad no
hay logro de bienestar, ni conformidad con el modo de vida que terminamos vivien-
do, individual y colectivamente. Todo esto, llevado al campo de la salud como campo
del que debe ocuparse la justicia, queda plenamente establecido por Sen en su articulo
de 2002 “;Por qué la equidad en salud?”:

Un enfoque adecuado de la politica de salud debe tener en cuenta no solo las influen-
cias de los factores sociales y econémicos generales, sino también una gran variedad de
pardmetros distintos, como las discapacidades personales, la propension individual a la
enfermedad, los riesgos epidemioldgicos de cada regién en particular, la influencia de
las variaciones climaticas, etc. Una buena teorfa de la equidad en salud tiene que darles a
estos factores su valor dentro de la disciplina de la equidad en salud. En general, al hacer
una politica de salud es necesario distinguir entre la igualdad en los logros de salud (o las
correspondientes posibilidades y libertades) y la igualdad en la distribucién de lo que, en
términos generales, se pueden llamar recursos sanitarios. (Sen, 2002)

Quizis ayude a fijar esta idea el ejemplo dado por Mario Toboso y Maria Soledad
Arnau, quienes comparan la situacién de una persona que pasa hambre con la de otra
que ayuna. Si solo nos atuviéramos a los funcionamientos, se podria decir que no hay
diferencias, pues existe en ambos casos un logro no alcanzado: obtencion de alimento.
Pero al analizarlo desde el punto de vista de la libertad se visualiza la diferencia fun-
damental. La primera persona no tiene otra opcién que pasar hambre, en tanto que la
segunda ha elegido libremente ayunar. La persona que ayuna ha elegido libremente
esa opcidn entre otras diferentes opciones, mientras que la otra persona no ha teni-
do posibilidad de elegir (Toboso y Arnau, 2008). Este aspecto es importante porque
tiene en cuenta, ademds de los funcionamientos reales de un individuo, las elecciones
tomadas como elemento fundamental para evaluar el bienestar.

La cuestién arroja nuevos matices si se toma en cuenta la capacidad como libertad
en relacién con la discapacidad. Por un lado, se encuentran los sujetos con discapaci-
dad mental, con alto compromiso de su libertad, quienes dependen de otros sujetos
para la toma de decisiones en relacién con su estado de bienestar; por otro lado, estin
los estigmas sociales que pueden existir en relacién con la capacidad de eleccién que
tienen aquellas personas con discapacidad, pero con su capacidad de eleccidn intacta;
es decir, la creencia de que tener x o y condicién de discapacidad ya genera una pér-
dida de la libertad; y finalmente se encuentran las personas con discapacidad motora
y sensorial importante, que necesitan constantemente la ayuda de otras personas para
realizar a diario sus actividades para alcanzar los logros relacionadas con el bienestar.

En estos casos, el requerimiento constante de un cuidador, sumado a la sobrepro-
teccion familiar y a los diferentes prejuicios sociales, generan de manera constante
una confusién entre la ayuda requerida para el alcance de un logro (funcionamiento)
y lainvasién en la capacidad (libertad) del sujeto. Aqui el dilema es hasta qué punto el
nivel de ayuda o apoyo social ofrecido por el sistema social favorece la libertad o por
el contrario limita la capacidad total de un individuo para conseguir que los funciona-
mientos alcanzados sean mejores; asunto dificil de abordar.
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Asi, los planteamientos del Enfoque de Capacidades de Sen permiten entender
c6mo, al ser las capacidades un asunto de libertad, la discapacidad emerge como un
déficit de libertad de eleccidn de un sujeto con una alteracién corporal en relacién con
diferentes condiciones de su vida que alimentan o comprometen su bienestar. Esta
limitacién puede ser generada por condiciones econémicas, politicas y sociales y por
las relaciones entre estas, que han sido impuestas a lo largo de la historia, pero que,
hay que reconocerlo, han venido transformandose, y por condiciones individuales
propias del contexto especifico de cada sujeto.

5. La discapacidad desde el enfoque de las capacidades

Dos experiencias de rehabilitacion pueden servir para ilustrar lo que se quiere
decir con este abordaje de la discapacidad, como un asunto de justicia social, desde el
enfoque de las capacidades: la de Pedro y la de Juan.

Pedro, joven de 25 afios, asiste a un centro de rehabilitacidn, seis meses después de
haber sufrido una herida por arma de fuego a nivel de la columna, ocasiondndole un
trauma raquimedular a nivel de T4 y dejandolo parapléjico. Se trata de un ingeniero
de sistemas egresado de una universidad privada y que desempeiia su rol profesional
en una empresa familiar de pldsticos, en la cual el gerente general es su padre. Es ad-
herente a su proceso de rehabilitacién y asiste a este generalmente en compaiiia de su
novia de 21 afios, estudiante de Medicina, cuando no va acompafiado de su madre o
hermana. Pedro logré reintegrarse laboralmente a los dos meses de su egreso hospi-
talario. Adicionalmente, en las tardes, tres veces a la semana, asiste al club, en donde
recibe clases de waterpolo; actividad que realiza desde los 12 afios y que reinicié con-
tratando un profesional experto que tomard en cuenta su condicién.

A la misma institucién de salud a que asistié Pedro, asistié Juan, hombre de 37
afios, quien, en el contexto de un accidente de transito, sufrié un trauma raquimedular
anivel de T4, ocasiondndole también una paraplejia. Juan se desempefiaba, antes de su
accidente, como distribuidor y vendedor de tenis y ropa en el centro de la ciudad. Es
padre de una bebé de 2 afios, con quien no convive, pero de quien se hace responsable.
El vive con sus padres, ambos adultos mayores, y es poco adherente al proceso de
rehabilitacidn, tanto que hay semanas en las que no asiste a una sola sesién de terapia.
No ha podido reiniciar su vida laboral.

¢Por qué respuestas tan diferentes a la terapia? <No presentan Pedro y Juan las
mismas 1ncapa01dades considerando que, a nivel orgdnico y/o sistémico, son dlag—
nosticados de la misma forma por el sistema de salud y orientados a seguir el mismo
proceso de rehabilitacion?

De alguna forma, Juan y Pedro no poseen las mismas capacidades, a pesar de la
clasificacion que, tras su evaluacion, hizo de ellos el sistema de salud. En cada caso
toman relevancia las situaciones diferenciadas del dia a dia, el peso del acceso y uso
diferenciado de los servicios de salud —si bien esto solo da cuenta de un componente
pequeiio de la concepcidn de bienestar—y de otras condiciones estructurales de indole
social y econémico. Y es con base en todo esto que puede llegar a decirse que hay en-
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tre Juan y Pedro diferencias importantes en la capacidad de hacer y ser como persona.
Ambos, es cierto, presentan la misma condicién anatomo-fisiolégica limitada a nivel
de los 6rganos del movimiento y sensoriales, asi, a la luz de la jerarquia de capaci-
dades desarrollada por Nussbaum, Pedro y Juan parecen presentar similitud en sus
capacidades bésicas, las cuales son la base necesaria para el desarrollo de capacidades
mds avanzadas, pero difieren sustancialmente en sus capacidades combinadas, las cua-
les, segtin Nussbaum, son aquellas capacidades internas que en asocio con adecuadas
condiciones externas le permiten a la persona ejercer una funcion; asi, por ejemplo, la
capacidad de movilidad, capacidad que, bajo el enfoque de Nussbaum, hace parte de
la integridad fisica, es mayor para Pedro al depender esta de las condiciones sociales y
econémicas propias del contexto de cada individuo (Nussbaum, 2012).

Hasta donde se puedan mantener como universales algunas capacidades, habria
que defenderlas o propiciarlas con independencia (relativa) del contexto de aplica-
cién. Asi las cosas, Juan y Pedro deberian ser evaluados de igual manera en términos
de capacidades, a pesar de que, en un mismo espacio geografico (la misma ciudad), sus
contextos econémicos y sociales sean diferentes. Al ser tan entrelazados los conceptos
de capacidad y funcionamiento en el enfoque que se ha expuesto, se dificulta bastante
diagnosticar si lo que obra en esta respuesta diferenciada al tratamiento y formas de
rehabilitacién son las capacidades o el funcionamiento de los individuos en cuestién.

Si las capacidades pueden ser consideradas universales, es decir, si son indepen-
dientes del contexto, y siguiendo el enfoque de Nussbaum, es pertinente que Juan y
Pedro sean evaluados en términos de estas capacidades basicas similarmente; este pen-
samiento se constituye en un ndcleo fundamental para entender, en este dmbito, los
conceptos de justicia e igualdad; aspectos que se retomarén al final de este documento.

Al lograr Pedro desplazarse en silla de ruedas, acceder a diferentes espacios publi-
cos y privados con infraestructuras adecuadas, fortalecer sus extremidades superio-
res, etc., estd dando cuenta de funcionamientos especificos (logros alcanzados) que
alimentan su capacidad de movilidad y que probablemente representen en él un nivel
de discapacidad menor en relacién con la de Juan, quien presenta funcionamientos
comprometidos que limitan el desarrollo de su capacidad de movilidad y, por lo tan-
to, mayor discapacidad.

Pedro desarroll6 su capacidad de movilidad porque tuvo la libertad de escoger
movilizarse en espacios con infraestructuras adecuadas, tuvo la libertad de escoger
una adecuada silla de ruedas y libertad de ser adherente a su proceso de rehabilitacion
(0, por lo menos, estaba en una situacién en la que tomar esa oportunidad se hacia
mandatoria de una manera que, al parecer, no estaba abierta para Juan). Podemos su-
poner que, a diferencia de Pedro, a Juan le correspondia desplazarse en espacios con
infraestructuras no adecuadas; se movilizaba en la silla de ruedas dada por su entidad
de salud, y bajo las condiciones que ese tipo de entidades imponen, y no asistia al pro-
ceso de rehabilitacién por aspectos econémicos (no tener para el taxi) o sociales (no
tener quien lo acompaiie), condiciones que le impiden el desarrollo de su capacidad
de movilidad. O, simplemente, no estaba en una situacion que, teniendo en cierto sen-
tido la opcién de rehabilitarse, e incluso siendo también para él mandatoria en algtin
sentido, todo jugd a favor de eludir esa oportunidad y traicionarse a si mismo pospo-
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niendo el proceso de rehabilitacién. Quizds se pueda decir que, mds alld de la igualdad
y libertad individual dentro del sistema de seguridad social del que goza Juan, él era en
verdad menos libre que Pedro: menos libre para rehabilitarse, asi tuviese a la mano la
misma oferta médica y de rehabilitacién; menos libre para adherirse a un proceso que
lo sacara adelante. Que otras cosas terminaron pesando para hacerle mas dependiente
de otras personas o mds limitado su campo de accién. Que todo eso concurrié para
ahondar su condicién de discapacidad.

Esta ‘menor libertad’ estd dada en funcién de las oportunidades educativas, opor-
tunidades laborales, econémicas y sociales; distribuidas diferencialmente entre Pedro
y Juan y que se constituyen en los determinantes sociales de cada uno, es decir, en las
condiciones en las que Pedro y Juan nacieron, crecieron, viven y se envejecen; condi-
ciones que son diferentes para los dos sujetos y que terminan socavando condiciones
marcadas de desigualdad en salud y que, por lo tanto, restringen la participacion en la
sociedad para el caso particular de Juan.

Tanto Pedro como Juan podrian tener acceso a un mismo proceso asistencial de
salud y rehabilitacién, pero es evidente que hay una desigualdad en el aprovechamien-
to de los mismos y es en este aspecto en el que se llama la atencién. A este punto, el
andlisis requiere desplazarse de los casos particulares a las politicas publicas, para ver
si estas estdn en capacidad de remover esos determinantes sociales que determinan la
distribucién desigual de funcionamientos que vemos entre Pedro y Juan.

Aqui cobra relevancia la cuestin, ya avanzada por Sen, de que la equidad en salud
no puede analizarse solo a través de la igualdad en el acceso a los servicios sanitarios.
Si esa igualdad se garantiza de forma aislada, dejando intocadas las profundas asi-
metrias sociales, no habrfamos ganado mucho en materia de justicia social, incluso
si estos dos individuos, cada uno por si mismo, obtuvieran una mejoria acorde a sus
condiciones socioeconémicas al margen de su igual acceso a la atencién médica. En
relacién con Pedro y Juan es posible extrapolar lo que dice Sen con relacién a dos
individuos, A y B, y la equidad en salud’.

“Supongamos que las personas A y B tienen exactamente las mismas predisposiciones desde el

punto de vista de la salud, entre ellas la misma propensién a una enfermedad particularmente dolorosa.
Pero A es muy rico y consigue curar o suprimir completamente su dolencia con algin tratamiento médico
caro, mientras que B es pobre y no puede pagarse ese tratamiento, por lo que sufre mucho con la enferme-
dad. Aqui hay una clara desigualdad en la salud. Ademis, si desde el punto de vista moral no aceptamos
que el rico reciba un tratamiento privilegiado, se puede argumentar que también hay una violacién de la
equidad en salud. Concretamente, los recursos usados para curar al rico A podrian haberse usado para
proporcionarle algtin alivio a ambos o, en caso de indivisibilidad, para proporcionarle a ambos la misma
probabilidad de obtener la curacién a través de algtin mecanismo probabilistico. No es dificil defender esta
argumentacion.

Ahora imaginense un cambio de politica introducido por algtin defensor de la igualdad sanitaria que le
dé prioridad a la reduccién de las desigualdades sanitarias y que le impida al rico A comprar una curacién
que el pobre B no pueda comprar. La vida del pobre B no se habra visto afectada, pero ahora el rico A
también vivird con la dolorosa enfermedad y gastard su dinero, digamos que en viajes consoladores en un
lujoso yate en mares exdticos. El cambio de politica ha reducido, de hecho, la desigualdad en salud, pero
¢se puede decir que haya mejorado algo la equidad en salud?” (Sen, 2002).
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6. Ventajas y limitaciones de aplicabilidad poblacional del enfoque de las capaci-
dades en salud publica

Lo que estd ahora en cuestion es el alcance del enfoque de las capacidades para
orientar politicas publicas en materia de salud; politicas capaces de neutralizar los
efectos de condiciones extraterapéuticas sobre el aprovechamiento de los dispositivos
y los recursos de la salud, pues hemos supuesto que esas condiciones estin por fuera
de la atencién en salud en si misma.

De alguna forma, el enfoque de capacidades nos invita a centrar la mirada en lo
que los individuos pueden realmente llegar a ser y hacer en sus vidas, sin descuidar
los factores que pueden contribuir a los logros y fracasos en el campo de la salud y
que van mucho mds alld de la atencidn sanitaria: “Las predisposiciones genéticas, los
ingresos individuales, los hdbitos alimentarios y los estilos de vida hasta el entorno
epidemiolégico y las condiciones de trabajo”. Ha dicho que “la equidad en salud no
puede preocuparse tinicamente de la desigualdad en la salud o en la atencién sanitaria,
y debe tomar en consideracién cémo se relaciona la salud con otras caracteristicas
a través de la asignacion de recursos y de los acuerdos sociales” (Sen, 2002, p. 304).
Pero, en general, la mirada se centra en el uso o conversién de dichos bienes en modos
de ser o en realizaciones en el hacer.

Thomas Pogge descree un poco de esa perspectiva al manifestar que no existe en
realidad mucha diferencia entre centrarse en los recursos o bienes y centrarse en las
capacidades. Puesto que los bienes son valorados por el hecho de crear oportunidades
para que las personas realicen sus planes de vida y la distribucién de los mismos puede
darse segun las necesidades de los individuos (Pogge, 2002). Asi, por ejemplo, para
Pogge, una Teoria de recursos sofisticada puede tener un alcance semejante al enfo-
que de capacidades; debate que se complejiza al considerar que los bienes o recursos
no son solo fisicos, sino que incluyen bienes sociales, éticos, tales como libertades,
oportunidades o bases sociales, y al considerar que la Teoria de Recursos ofrece varias
ventajas, seglin lo planteado por Pogge, como el permltlr la transparencia publica, la
capacidad de medicién y una clasificacién o priorizacidn; virtudes de las que carece el
enfoque de capacidades (Pogge, 2002).

El enfoque de capacidades también difiere en el uso de los indicadores poblacio-
nales agregados, que promedian el supuesto estado de salud de los individuos dentro
de sus grupos poblacionales, sin tener en cuenta las desigualdades interindividuales,
en las que los individuos realmente pueden ser y/o hacer; indicadores que han sido
usados para la toma de decisiones en salud publica a nivel mundial y en los diferentes
paises.

Aqui, surge ladudadesila estrategia para la aphcamon del enfoque de capacidades
en términos poblacionales consiste en apuntar a maximizar las capacidades de gru-
pos grandes, grupos poblacionales, sacrificando la mejora de las capacidades de unos
pocos. Nussbaum pareciera tener una respuesta més clara, y estd relacionada con el
considerar la garantia de la suficiencia de las capacidades a un nivel umbral como una
prioridad sobre la maximizacién de las capacidades totales o promedio de una pobla-
ci6n (Nussbaum, 2012).
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Pero esto conduce a un dilema complejo que es el de determinar qué hacer en una
situacién en la que el esfuerzo y los recursos necesarios para llevar a un individuo por
encima del umbral de suficiencia podrian usarse alternativamente para expandir las
capacidades de muchos individuos en un escenario en donde todos estin por debajo
del umbral de suficiencia y la eleccién es entre ayudar a que una persona llegue al
umbral de suficiencia, frente a los de dos personas o mds cerca del umbral. El dilema
es entre obtener el mayor beneficio ayudando a uno o ser mds justos a dos o mds, pero
con menos beneficio.

Asi, al parecer, la aplicabilidad del enfoque de las capacidades para la toma de
decisiones en salud publica, para abordar fenémenos complejos de salud, como la
discapacidad y la salud mental, no es claro a nivel poblacional; y los autores de este
enfoque no dieron una guia para su aplicabilidad.

Un segundo escenario que le plantea Singer a Nussbaum es el siguiente: “En el
segundo escenario, hay una opcién entre gastar enormes recursos para mejorar las
capacidades de solo un individuo solo un poco para alcanzar el nivel de suficiencia,
mientras que todos los demds estin por encima del umbral y pocos recursos aqui
podrian mejorar sustancialmente sus capacidades”. Segtin Singer, la aplicabilidad del
enfoque de capacidades no es clara, y para tomar decisiones en términos poblaciona-
les se presenta un “problema de agregaciéon” o problema de “monstruo de recursos”,
en donde no es claro cémo direccionar la distribucién de los recursos. Para Singer, si
bien el enfoque de capacidades puede tener argumentos sustanciales para centrarse en
las capacidades, en realidad no ofrece soluciones claras (Singer, 2002).

Asi entonces, son innumerables los escenarios que se pueden presentar, en donde
el abordaje de fenémenos complejos en salud, como la discapacidad, no es ficil de
determinar. Estos escenarios requieren de una evaluacién a través de las dimensiones,
causas, niveles, consecuencias y posibles respuestas; y para estos el abordaje desde
un enfoque 1nterd1sc1pl1nar10 y transd1sc1pl1nar10 es fundamental. Sin embargo, en el
proceso de construccién del conocimiento del abordaje de estos fenémenos y en la
definicién del tipo de intervencién que se requiere se pueden cometer errores mora-
les; es decir, considerar invertir recursos sociales en una poblacién, por X o Y condi-
cién, excluye la posibilidad de que la justicia social exija que los recursos se gasten tal
vez en un minimo de la poblacién en relacién con las causas y las consecuencias de la
discapacidad, por ejemplo. El enfoque de capacidades, como estd planteado, motiva a
considerar a nivel poblacional las condiciones en salud como problemas o condicio-
nes multidimensionales, mds que solo pensar en los intereses de unos pocos frente a
los muchos o viceversa; sin embargo, no es clara.

7. A manera de conclusién

Sobra insistir en el nexo ideal entre las politicas publicas y la categoria normativa
de la justicia social. En relacién con la poblacién en condicién de discapacidad ese
nexo sugiere un tipo especifico de politicas orientadas a ampliar su horizonte de liber-
tad; en concreto, ampliar los limites del margen de maniobra que los individuos tienen
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para elegir entre varias opciones; la libertad de darle sentido a la vida o de vivir su vida
de acuerdo con su anhelo de libertad. Bien sabemos que lo que es vilido para analizar
el campo de libertad que alcanza un ser humano se torna limitado una vez caemos en
las comparaciones interpersonales. Pero los seres humanos deberian ampliar el Juego
de la Libertad de forma tal que varios modos de ser libre y, consiguientemente, plena-
mente humanos quepan en este. Es a esto a lo que apuesta en gran parte el enfoque de
las capacidades, del que aqui hemos recuperado algunos elementos utiles para analizar
el caso de la condicién de discapacidad.

Pero, como bien se dijo desde la introduccidn, habia que evaluar el enfoque en
términos de su potencialidad para orientar politicas ptblicas que amplien el juego de
la libertad para un mayor nimero de personas. Ahi el enfoque parece perder poten-
cialidad, como bien se ha tratado de mostrar hacia el final del articulo, especialmente
por el méds bien poco andlisis del rol jugado por los otros determinantes sociales. Es
alli donde entran a jugar un papel mds decisivo otras perspectivas justicieras y un
abordaje transdisciplinario que dé cuenta de cémo juegan las diferentes determina-
ciones sociales en las vidas individuales (Méndez, 2015). No de otra forma se llega a
disefiar politicas publicas progresistas y justicieras. Lo impone el hecho de estudiar
de manera detallada aspectos especificos de cada sociedad; especialmente aquellos que
determinan, a partir de una discapacidad fisica o mental, una mejor libertad de algu-
nos individuos.
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RESUMEN: La autodeterminacién es una caracteristica disposicional que se pone de
manifiesto cuando la persona tiene cierto control sobre su propia vida. Se adquiere a lo
largo de la vida en interaccién con el entorno, de ahi la importancia de evaluar los facto-
res contextuales que pueden influir en ella. El objetivo general de este trabajo es conocer
las publicaciones de los dltimos afios que han investigado los factores contextuales que
pueden influir en la autodeterminacion de jévenes estudiantes con discapacidad intelec-
tual. Se analizan diecinueve articulos y dos tesis doctorales publicados durante el periodo
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2015-2020. Todos ellos utilizan una metodologia cuantitativa, excepto dos trabajos que
utilizan una metodologia cualitativa. Los estudios sefialan resultados dispares respecto
a las variables personales, como el género, la edad o el CI de los participantes. Respecto
a las variables escolares, se consideran las diferencias entre la educacidn ordinaria y la
educacién especial; sin embargo, los apoyos educativos adquieren mayor significacion
en la promocién de la autodeterminacién. En definitiva, las estrategias utilizadas en el
aula y los apoyos individualizados influyen en la autodeterminacién de este colectivo.

PALABRAS CLAVE: autodeterminacién; calidad de vida; discapacidad intelectual; ado-
lescencia; apoyos educativos.

ABsTRACT: Self-determination is a dispositional characteristic that is evident when
the person has certain control over their own lives. It is acquired throughout life in
interaction with the environment, hence the importance of evaluating the contextual
factors that can influence it. This study aims to review publications from the last years
that have investigated the contextual factors that can influence the self-determination of
young students with intellectual disabilities. Nineteen articles and two doctoral theses
published during the 2015-2020 were analyzed. All of them use a quantitative method-
ology, except for two studies that use a qualitative methodology. The studies indicate
mixed results regarding personal variables, such as gender, age or IQ. Regarding school
factors, the differences between regular and special education are considered. However,
educational supports acqulre more significance to promote self-determination. In the
end, the strategies used in the classroom and individualized student-supports show an
influence in the self-determination of this group.

KEYWORDS: self-determination; quality of life; intellectual disability; adolescence;
educational support.

1. Introduccién

EGUN LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS de las Personas con Discapacidad,

es necesario estudiar las dificultades y los apoyos que se encuentran las personas

con discapacidad intelectual (en adelante DI) para vivir segiin sus deseos y para
que se tengan en cuenta sus experiencias y opiniones, es decir, para vivir con autode-
terminacion.

Desde la década de 1990 han existido diferentes teorias que explican la autodeter-
minacién (Mumbard6-Adam ez al., 2018). Hoy en dia, la Teoria de la Agencia Causal
concibe la autodeterminacién como “una caracteristica disposicional que se pone de
manifiesto cuando la persona actia como agente causal en la propia vida. Las perso-
nas autodeterminadas actdan en servicio de sus metas libremente elegidas” (Shogren
et al., 2015, p. 258). En otras palabras, son responsables de los acontecimientos que
les suceden; son auténomas y empoderadas; se conocen bien a si mismas, y, ademds,
inician, dirigen y autorregulan acciones para lograr el objetivo deseado, en funcién de
sus preferencias y necesidades (DiMaggio et al., 2020; Shogren et al., 2017).
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La autodeterminacién es considerada una de las dimensiones que forman el con-
cepto de Calidad de Vida (en adelante CV) de Schalock y Verdugo (2002/2003), el
cual permite identificar necesidades, planificar apoyos y dar respuesta a las dificulta-
des del dia a dfa (Schalock, 2010).

En los tltimos afios, las practicas para promover la conducta autodeterminada
estan siendo incorporadas progresivamente en el contexto educativo para asegurar
una educacién inclusiva, equitativa y de calidad que promueva las oportunidades de
aprendizaje de todas las personas durante toda la vida (Unesco, 2016), y, asi, enfren-
tar las demandas sociales propias de la adolescencia y de la transicién a la vida adulta
(Alvarez—Aguado et al., 2020; Vicente et al., 2018). La importancia de la conducta
autodeterminada en la adolescencia radica en el hecho de que los estudiantes mds
autodeterminados presentan mayor probabilidad de obtener resultados escolares po-
sitivos, Optima transicién a la vida adulta, disfrute del ocio y tiempo libre, buenas
relaciones interpersonales, participacion en la comunidad y una mayor CV (Cudré-
Mauroux et al., 2020; DiMaggio et al., 2020; Wehmeyer, 2020).

No obstante, investigaciones actuales indican que jévenes y adolescentes con DI
no disfrutan de un alto grado de autodeterminacién, ni de CV en general, comparan-
dolos con sus iguales sin discapacidad (Garrels y Granlund, 2018; Mufioz-Cantero
et al., 2018). La literatura explica que, en general, los adolescentes con DI carecen de
habilidades, conocimientos y creencias que son importantes para su autodetermina-
cién, por ejemplo, tienen dificultades para regular sus emociones y tomar decisiones
importantes, y, ademds, demuestran escasas habilidades de autoconocimiento y de
autodefensa (Alvarez-Aguado et al., 2020).

Considerar que la mayoria de adolescentes con DI no acttian con autodetermi-
naci6n conlleva la necesidad de analizar las variables que pudiesen tener relacién con
esta conducta (Wehmeyer, 2006). La revision de la literatura llevada a cabo por Baia-
Castro et al. (2015) reflejé que la autodeterminacién estd formada por la interaccién
de factores contextuales, los cuales se dividen en factores personales (por ejemplo,
el género, aunque la informacién es limitada y contradictoria; la edad, los autores
concluyen que a mayor autodeterminacidn, mejores resultados en la vida adulta; y
el cociente intelectual, considerando que la inteligencia no es en si misma un factor
determinante de la conducta autodeterminada) y factores ambientales (relacionados
con la cultura, aunque no se encuentran resultados concluyentes, con la familia, ex-
plicando una compleja relacidn entre estatus socioeconémico, educacidn parental y
autodeterminacién, y una influencia de las creencias familiares en la adquisicién de
conductas autodeterminadas; y con la escuela, el estudio concluye que los jévenes
que asisten a centros especificos de educacion especial presentan mayor grado de au-
todeterminacién y, ademds, los datos determinan que el profesorado que trabaja con
alumnado con discapacidad leve es mds propenso a mostrar actitudes positivas frente
ala importancia de la autodeterminacion que aquellos que trabajan con alumnado con
discapacidades mds graves).

Partiendo de las conclusiones planteadas por Bafia-Castro er al. (2015) y de la
escasez de investigaciones que analizan dichos factores en personas con DI (Navas
et al., 2017; Vicente et al., 2018), el objetivo general de este estudio es conocer las
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publicaciones de los dltimos cinco afios (2015-2020) que han investigado los factores
contextuales que pueden influir en la autodeterminacién de adolescentes con DI. Este
trabajo permite conocer qué variables influyen en la autodeterminacién para asegurar
que todos los nifios y adolescentes adquieran dicha conducta antes de que alcancen
la vida adulta. Para ello se comprueba si existen diferencias en funcién de variables
personales (género, edad y CI) y variables escolares (tipo de escolarizacién y apoyos
educativos recibidos).

2. Método

Se realiz una bisqueda en las bases de datos mas utilizadas en el campo de la in-
vestigacion de las ciencias sociales y la psicologia: Academic Search Complete, ERIC,
PSICODOC, Psychology and Behavioral Sciences Collection, PsycINFO y SCO-
PUS. También se efectué una bisqueda complementaria a través de Google Scholar
y en los repositorios de diferentes universidades espafiolas con el fin de identificar
trabajos académicos de los dltimos afios sobre la autodeterminacion y la discapacidad.

2.1. Procedimiento

Se establecieron criterios de inclusién para la seleccion de los articulos de la revi-
sién: 1) articulos empiricos; 2) articulos publicados entre 2015 y 2020; 3) participantes
jovenes y adolescentes con DI entre 11-21 afios; 4) articulos que analizan los factores
personales y ambientales que influyen en la autodeterminacién; 5) articulos publica-
dos en inglés o en espaiiol.

Los términos utilizados para la busqueda con diferentes combinaciones, en inglés
y en espafol, fueron elegidos de acuerdo al tema objeto del trabajo: “autodetermi-
nacién” (“self-determination”), “discapacidad intelectual” (“intelectual disability™),
“factores contextuales” (“contextual factors”), “escuela” (“school”), “influencias
ambientales” (“environment influences”), “caracteristicas individuales” (“individual
characteristics”) y “calidad de vida” (“quality of life”).

2.2. Analisis de la informacion

La busqueda inicial obtuvo un total de 789 articulos, introduciendo “autodetermi-
nacién” (“self-determination”) y “discapacidad intelectual” (“intelectual disability”)
como palabras clave y empleando el filtro temporal correspondiente (2015-2020).

Posteriormente, se tuvo en cuenta la poblacidn al que iba dirigida, eligiendo aque-
llos orientados a una poblacién de nifios y adolescentes y se combinaron el resto de
palabras clave mencionadas anteriormente. Seguidamente, se descartaron los duplica-
dos y se seleccionaron un total de 38 articulos, los cuales fueron de nuevo revisados
atendiendo al titulo y a los restimenes, con el fin de desechar aquellos que no tratasen
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de manera directa y empirica la influencia de factores contextuales sobre la conducta
autodeterminada de nifios y adolescentes con DI, objeto de la revision. El siguiente
paso fue realizar una lectura completa del texto. En la Figura 1 se presenta el proceso
de seleccién de los articulos.

FiGURA 1. Diagrama de flujo de los articulos seleccionados en la revision tedrica.

Self-determination

+
Intellectual Disability
2015 - 2020

/
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(=77

Articulos identificados en total de las bases de datos: Academic Search Complete
PsycINFQ, ERIC, PBS, Psicodoc y SCOPUS (n=805)

. children or transition of adult life
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Full text Adolescence, young adulthood, Ieenagerw
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Environment (n=30)
Support (n=51)

Quality of life (n=49)

Seleccionados por
tematica (excluidos
los duplicados)
(n=38)

Ultima seleccion
por titulo y resumen
(n=21)

Tesis doctorales (n=2)

Fuente: Elaboracién propia.

3. Resultados

Finalmente, siguiendo el proceso de inclusion y exclusidn, se han seleccionado
diecinueve articulos y dos tesis doctorales publicados durante el periodo 2015-2020.
Ocho de ellos se desarrollan en el contexto espaiiol, siete en el contexto estadouniden-
se y el resto corresponde a articulos publicados en Colombia, Chile, Suiza, Noruega
y Rusia. Excepto cuatro articulos, todos ellos involucran al propio estudiante con DI
en el proceso de evaluacién para conocer su perspectiva sobre el constructo evaluado.
No obstante, tres de estos trabajos evaltan no solo la percepcidn del estudiante, sino
también la de su familia y la del equipo docente.

Los articulos seleccionados corresponden a un total de 16 revistas indexadas en
SCOPUS, once de ellas también estin indexadas en Web of Science. Todas ellas cuen-
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tan con un proceso de revision por pares que aseguran la calidad de las publicacio-
nes. Respecto a las tesis doctorales, han sido recuperadas de los repositorios de la
Universidad de A Corufa y de la Universidad de Salamanca, respectivamente. En la
Tabla 1 se detallan los articulos seleccionados con sus principales caracteristicas. A
continuacidn, se presentan los resultados divididos en dos partes: variables personales
y variables ambientales.
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3.1. Variables personales: género, edad y CI

Los estudios seleccionados analizan la influencia de variables demogrificas sobre
la conducta autodeterminada, como el género, la edad y el cociente intelectual (en
adelante CI).

El19 % de los estudios revisados concluyen que la variable género no es un factor
significativo que interceda en las puntuaciones de autodeterminacién (Mumbardé-
Adam et al., 2017; Shogren et al., 2018; Vicente et al., 2018; Vicente et al., 2019). Sin
embargo, el 28 % de las investigaciones sefialan diferencias dispares entre hombres y
mujeres: el 19 % indica que las mujeres obtienen puntuaciones mds elevadas en auto-
determinacién (Cavendish, 2017; Losada-Puente, 2017; Shogren et al., 2017; Vicente
et al., 2020) y el 9 % de las investigaciones explican que son los hombres los que
tienen mayor nimero de conductas autodeterminadas (Cérdoba et al., 2019; Shogren
y Shaw, 2017).

Del mismo modo, el 19 % de los estudios coinciden en que la edad no es una va-
riable importante al no encontrar diferencias significativas entre grupos (Cavendish,
2017; Shogren et al., 2018; Vicente er al., 2018; Vicente et al., 2019). No obstante, el
38 % de las investigaciones sefialan una tendencia de que las personas de mayor edad
obtienen puntuaciones mds elevadas en autodeterminacidn, probablemente debido a
que lo han practicado a lo largo de la infancia (Alvarez-Aguado et al., 2020; Kedrova
y Matantseva, 2016; Losada-Puente, 2017; Mumbard4-Adam ez al., 2017; Rodriguez,
2018; Shogren et al., 2018). Este hallazgo fue respaldado por autores que explican que
los adolescentes mds mayores, que trabajan desde una perspectiva de futuro, obtienen
puntuaciones superiores en autodeterminacion con mayor énfasis en las estrategias de
autorrealizacién (Shogren ez al., 2016; Shogren et al., 2015).

Vicente et al. (2018) niegan la existencia de una relacién significativa entre el CI de
una persona y su grado de autodeterminaciéon. No obstante, la mayoria de investiga-
ciones descubren que las personas con discapacidades leves (o con un funcionamiento
intelectual més alto) consiguen ser mds autodeterminadas, es decir, hay estudios que
defienden que el CI es un aspecto relevante para la autodeterminacién (Cavendish,
2017; Cérdoba et al., 2019; Garrels y Granlund, 2018; Mufioz-Cantero et al., 2018;
Vicente et al., 2019; Vicente et al., 2020). Por e]emplo, Cérdoba et al. (2019) y Vi-
cente et al. (2019) concluyen que los estudiantes con niveles moderados o graves de
DI obtuvieron puntuaciones significativamente mdas bajas en autodeterminacién que
sus compaifieros con DI leve. A su vez, Garrels y Granlund (2018) demuestran que
los jévenes con DI, y, por lo tanto, con menor CI en comparacidn con sus iguales sin
dicha discapacidad, muestran menor grado de autodeterminacion. Especificamente,
Muiioz-Cantero et al. (2018) demuestran que los estudiantes con DI perciben menor
control de su vida y menor autonomia, autorregulacién, empoderamiento y autoco-
nocimiento respecto al alumnado sin discapacidad.

Sin embargo, la relacion existente entre ambas variables es compleja y puede no ser
significativa cuando se tienen en cuenta otros factores contextuales (Mufioz-Cantero
et al., 2017; Vicente et al., 2019; Vicente et al., 2020); por ejemplo, factores como la
edad los apoyos educatlvos, las actltudes y creencias sobre discapacidad y autodeter-
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minacién o las oportunidades para elegir y tomar decisiones. En definitiva, cualquier
persona, a través de la instruccidon y de los apoyos necesarios, puede adquirir las habi-
lidades y capacidades que le permita tomar el control, decidir y responsabilizarse de
sus acciones (Mufioz-Cantero et al., 2018).

3.2. Variables ambientales: tipo de escolarizacion y apoyos educativos

Existe un amplio conjunto de factores externos a la persona que pueden influir de
alguna manera en su grado de autodeterminacidn, algunos de ellos facilitan y otros
limitan las posibilidades de aprendizaje de habilidades relacionadas con la autodeter-
minacién. Los estudios seleccionados hacen referencia al tipo de escolarizacion y a los
apoyos educativos ofrecidos.

Algunos autores creen importante valorar el tipo de escolarizacién: educacién or-
dinaria o educacion especial (en adelante, EE). Shogren er al. (2018) explican que
aquellos estudiantes que reciben evaluaciones alternativas propias de la EE punttan
miés alto en autonomia, pero obtienen puntuaciones mds bajas en autorregulacion,
en comparacién con los estudiantes que reciben evaluaciones regulares propias de la
educacion ordinaria.

El 14 % de los estudios revisados defienden que las escuelas segregadas ofrecen
escasas oportunidades para elegir y practicar habilidades propias de la autodetermi-
nacién vy, por ello, los estudiantes que estin matriculados mds tiempo en entornos de
educacion ordinaria muestran mayor niimero de veces conductas autodeterminadas
en comparacién con aquellos alumnos que estin mds tiempo en entornos segregados
(Losada-Puente, 2017; Mufioz-Cantero et al., 2017; Shogren et al., 2016).

Sin embargo, otro 14 % precisa que la escolarizaciéon ordinaria puede no ser la més
adecuada para promover la autodeterminacién debido a la formacién de sus docentes,
que, en ocasiones, no es la apropiada (Alvarez-Aguado et al., 2020; Mumbardé-Adam
et al., 2017; Muiioz-Cantero et al., 2018). En este sentido, la formacién docente cobra
mayor relevancia que el tipo de centro educativo. Mufioz-Cantero et al. (2017) con-
cluyen que la escolarizacién ordinaria influye positivamente en la autodeterminacién,
pero, un afio més tarde, Mufioz-Cantero et al. (2018) especifican que dicha escolari-
zacién es la adecuada siempre y cuando cuente con un equipo docente formado tanto
en discapacidad como en metodologias para promover la autodeterminacion.

Segtin Mumbard4-Adam er al. (2017), los centros de EE estdn mds formados para
promover la autodeterminacion y los centros ordinarios necesitan considerar otras
formas de trabajo para favorecer la inclusién educativa y garantizar la CV del alum-
nado.

A pesar de estas diferencias, cabe mencionar una tipologia alternativa denominada
educacién combinada. Segin Cérdoba et al. (2019), los estudiantes que acceden a esta
modalidad obtienen mayor puntuacién en autodeterminacién en comparacién con
los compafieros que asisten a una escuela ordinaria, probablemente debido a que se
benefician de los aspectos positivos de ambas escolarizaciones. Para ellos esta tipolo-
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gia puede ser la alternativa perfecta para permitir que los estudiantes con DI adquie-
ran las competencias necesarias para su desarrollo personal y su autodeterminacion.

Independientemente del tipo de escolarizacién que se ofrezca, los estudios hacen
hincapié en los apoyos educativos para promover la participacién y fomentar la con-
ducta autodeterminada. Las personas con DI estdn en mejores condiciones de lograr
la autodeterminacién cuando reciben el apoyo que necesitan en el momento adecua-
do (Cavendish, 2017; Cudré-Mauroux et al., 2020; Shogren et al., 2016; Shogren et
al., 2019; Shogren y Shaw, 2016). Los apoyos inciden en el éxito academlco y en la
1mphca010n en la toma de decisiones educativas, ademds mejoran el bienestar, la auto-
rregulacidn, la autonomia e independencia, la inclusidn socioeducativa, la transicién
a la vida adulta, la consecucién de empleo normalizado y, en general, una mayor CV
(Shogren y Shaw, 2016).

Para Mufoz-Cantero er al. (2018), los apoyos educativos deben configurarse
como una red de relaciones, coordinacién e interdependencia entre docentes y fa-
miliares, quienes deben aunar sus esfuerzos para favorecer la promocién de la auto-
determ1nac1on desde la adolescencia. Vicente et al. (2019) sugieren que los apoyos
ofrecidos por la escuela son una variable con mayor significacién que, por ejemplo,
el grado de discapacidad del alumno o el tipo de escolarizacién que esté recibiendo.
La importancia no recae meramente en las caracteristicas personales del estudiante o
en la tipologia del centro escolar, sino que la intensidad, el tipo y la frecuencia de los
apoyos se convierten en variables significativas que influyen en el grado de autodeter-
minacién de cada nifio o adolescente con discapacidad.

4. Discusién y conclusién de los resultados

Los resultados que se pueden inferir de esta revision expresan que la autodetermi-
nacion estd influenciada tanto por variables personales como por variables ambienta-
les, no obstante, existe discrepancia en los resultados.

En relacién al género, los resultados son heterogéneos. Hay que tener en cuenta
que se tratan diferentes contextos culturales y, probablemente, sea lo que explique la
gran variedad de resultados (Rodriguez y Cavendish, 2013; Shogren ez al., 2013). Aun
asi, existen diferencias en el contexto espafiol, de tal modo que algunos autores nie-
gan la influencia del género en la autodeterminacién (Mumbardé-Adam ez al., 2017;
Vicente et al., 2018; Vicente et al., 2019), mientras que hay estudios que indican ma-
yores puntuaciones en las mujeres respecto a los hombres (Gémez-Vela et al., 2012;
Losada-Puente, 2017).

La mayoria de estudios que tienen en cuenta la edad como variable concluyen que,
a mayor edad, mayor autodeterminacién, siempre y cuando se practique durante la
infancia y adolescencia temprana para facilitar la transicién a la vida adulta (Carter et
al., 2013; Shogren et al., 2013).

Respecto al CI, las investigaciones describen resultados dispares, hay investigacio-
nes que conﬁrman (Carter et al., 2013) y otras que niegan (Gomez-Vela et al., 2012;
Verdugo et al., 2012) la relacidn entre el funcionamiento intelectual y la autodetermi-
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nacién. El trabajo de Verdugo et al. (2012) especifica que el CI no sefiala realmente la
capaadad para llegar a ser autodeterminado, sino que el CI puede determinar dénde
vive, estudia o trabaja la persona, y dichos contextos son los que ofrecen o limitan
las oportunidades para actuar de manera autodeterminada. Maes et al. (2007) expli-
caron que la escuela y la comunidad ofrecen mayores oportunidades para practicar la
autodeterminacién y mejorar el desarrollo personal a aquellas personas con mayores
niveles de comunicacidn y de habilidades intelectuales. Esta situacidn es explicada por
Navas et al. (2017), comparidndolo con “un circulo vicioso en el que no se otorgan
oportunidades para la eleccién y participacién a aquellas personas con mis dificulta-
des, lo que genera a su vez que estas ultimas se perpetien y sigan limitando oportuni-
dades futuras de participacién y eleccién” (p. 36). Vicente et al. (2020) entienden que
la capacidad de actuar de manera autodeterminada depende tanto de las capacidades
personales como de las oportunidades que el entorno puede ofrecer para que estos
comportamientos se implementen con eficacia.

Por todo lo anterior, todas las variables que pueden influir en la autodetermina-
cién deben ser contrastadas con otras variables contextuales, ya que la autodetermina-
cién se desarrolla en una interaccidén constante entre la persona y el entorno en el que
se desenvuelve (Bafia-Castro et al., 2015). Por lo tanto, variables como el género (Ro-
driguez y Cavendish, 2013) o el CI (Verdugo et al., 2012) pueden no ser significativas
si se tienen en cuenta otros factores contextuales, por ejemplo, la cultura, la formacién
y las actitudes docentes o la intensidad y la frecuencia de los apoyos educativos que
el alumno recibe.

Las investigaciones centradas en el ambiente escolar también muestran resultados
amblguos respecto al tipo de escolarizacidn, algunas entienden la escolarizacién ordi-
naria como el mejor entorno para promover la autodeterminacién (Carter ez al., 2013)
y otras, en cambio, se decantan por la EE (Shogren et al., 2007). Esta variable puede
estar relacionada con el grado de discapacidad de los estudiantes, entendiendo que
aquellos con discapacidades leves tienen méds oportunidades de acceder a entornos
ordinarios; no obstante, Shogren et al. (2015) defendieron que incluso el alumnado
con discapacidades graves obtiene puntuaciones mis elevadas en autodeterminacién
cuando asiste a una escuela ordinaria.

Sin embargo, mds alld de la modalidad de escolarizacidn, lo realmente importante
es ofrecer una educacién adecuada y ajustada a las necesidades individuales que pre-
pare a los estudiantes para la autodeterminacién y para la transicion a la vida adulta
e independiente (Kislyakov, 2017). Por ello, las estrategias y la formacién docente,
como fomentar la autonomia en las tareas escolares (Shogren er al., 2015) o crear
oportunidades de autodefensa (Wehmeyer y Abery, 2013), reducir la ratio del aula
(Mufioz-Cantero y Losada-Puente, 2018) y ofrecer los apoyos educativos necesarios
(Wehmeyer et al., 2012), son variables fundamentales ¢ imprescindibles para promo-
ver la autodeterminacion en los adolescentes con discapacidad.

Por tltimo, las investigaciones inciden en la importancia de los apoyos, los cuales
adquieren una importancia relevante para paliar las discrepancias que puede haber
entre lo que la persona es capaz de hacer y las demandas del entorno en el que se des-
envuelve (Verdugo y Schalock, 2010). Brock ez al. (2020) determinan el apoyo natural
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entre compafieros como un soporte académico y social que permite adquirir los cono-
cimientos y habilidades necesarias para la transicién a la vida adulta. Cudré-Mauroux
et al. (2020) subrayan la importancia de ofrecer apoyos para tomar decisiones im-
portantes, siempre mostrando respeto por los intereses y preferencias del estudiante.
Todas las personas, a través de la instruccién y de los apoyos escolares adecuados,
pueden adquirir las habilidades y las capacidades que le permitan tomar el control,
decidir y responsabilizarse de sus acciones (DiMaggio et al., 2020; Mufioz-Cantero et
al., 2018). Peralta y Arellano (2014) explicaron que “aunque el grado de discapacidad
puede influir en la conducta autodeterminada, no es el dnico factor determinante y
siempre es posible alcanzar un cierto grado de autodeterminacién, puesto que no es
una variable continua” (p. 63). La autodeterminacién no supone un proceso o un re-
sultado ni exige tener control total sobre la vida y hacer las tareas por si solo, sino que
puede ser percibida de manera diferente dependiendo de las habilidades e intereses de
la persona y puede ser experimentada en diferentes niveles por el mismo individuo a
lo largo de su vida.

En definitiva, los resultados de esta revisién permiten conocer qué variables in-
fluyen en la autodeterminacién para, posteriormente, disefiar, implementar, evaluar
y mejorar eficazmente las estrategias, intervenciones y apoyos enfocados en la pro-
mocién de la conducta autodeterminada en personas con discapacidad (Wehmeyer et
al., 2019).

4.1. Limitaciones

A la hora de interpretar los resultados, es importante considerar las limitaciones
del estudio: 1) las investigaciones analizadas han sido desarrolladas en diferentes con-
textos, por lo que no pueden ser generalizados a una muestra determinada; 2) los
participantes de los estudios tienen diferentes tipos de discapacidades, por lo que los
resultados no pueden centrarse exclusivamente en el colectivo de DI; 3) han utilizado
diferentes tamafios de muestra y diferentes instrumentos de evaluacidn; 4) la mayoria
de los trabajos recogen la percepcidn de la persona con discapacidad sobre su auto-
determinacidn, pero otros estudios recogen la percepcion de los profesionales y de la
familia; 5) utilizan diferentes método de anilisis de datos; 6) tinicamente dos investi-
gaciones ha utilizado una metodologia cualitativa; 7) la revision se ha centrado exclu-
sivamente en el contexto educativo. Como futuras lineas de investigacion se sugiere
seguir estudiando las variables que pueden influir en la conducta autodeterminada de
personas con discapacidad para considerar el disefio e implementacién de programas
de intervencién y promocién de la autodeterminacion.
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ResuMmEN: La cada vez mayor inclusién social, la normalizacién de contextos y los
avances de la investigacién han contribuido sobremanera a la mejora de las expectativas
de vida y a la participacidn integral en todos los espacios de la sociedad por parte de las
personas con sindrome de Down (SD). Sin embargo, durante décadas la identificacién
de sintomas psicolégicos o psiquidtricos ha resultado una tarea complicada al atribuirse
estos como correlatos propios de la discapacidad intelectual. Con este interés, se han re-
visado las publicaciones cientificas desde 1930 hasta 2020, con el propésito de: 1) exami-
nar las investigaciones que, desde la perspectiva de las diferencias individuales, analicen
la evolucién y los cambios producidos en la concepcidn del SD y, desde este enfoque,
2) investigar la prevalencia y manifestacion clinica de patologia dual junto al SD, en po-
blacién infantil y adolescente. Entre las conclusiones se destaca la necesidad de cambio,
por parte de profesionales y familias, para la asuncién de la existencia y aceptacién del
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diagnéstico dual que posibilite diagndsticos precoces e intervencidon psicoldgica ajustada
a esta demanda.

PALABRAS CLAVE: nifios y adolescentes; sindrome de Down; patologia dual; diferen-
cias individuales; trastorno psicoldgico.

AssTrACT: Ever-increasing social inclusion, normalisation and progress made in re-
search have significantly contributed to improving the life expectancy of those with
Down syndrome (DS) and have seen them take on a more active and fuller role within
all areas of society. For decades, the all-encompassing view of the syndrome meant that
issues relating to mental health and psychological well-being were often overlooked,
hidden under the guise of intellectual disability. It is within this context that scientific
publications on the topic since 1930 through to 2020 have been reviewed in order to: 1)
examine the research available which, based on individual differences, analyses the pro-
gress made and changes in terms of how DS is seen, and based on this perspective, 2) re-
search the prevalence and clinical symptoms of dual diagnosis involving DS in children
and teenagers. Based on the conclusions of this review, the need for professionals and
families to acknowledge the existence of and accept dual diagnosis is apparent, some-
thing which would allow for early diagnosis and psychological intervention appropriate
for the individual’s needs.

Keyworps: children and adolescents; Down Syndrome; dual pathology; individual
differences; psychological disorder/psychiatric disorder.

1. Introduccién

L SINDROME DE DOWN (SD) continda siendo la cromosomopatia, de causa cono-

cida, de mayor incidencia a nivel mundial y el motivo mds frecuente de discapa-

cidad intelectual congénita y, con ello, el mds ampliamente investigado (Huete-
Garcia, 2016; Startin et al., 2020).

Tradicionalmente, el abordaje y el estudio de los aspectos descriptivos del sin-
drome se han realizado bajo la concepcidn de “grupo homogéneo” (Glbbs y Thorpe,
1983; Rodgers, 1987; Wlshart y Johnston, 1990). Se trata de una concepcién precon-
cebida por la que se les presupone unos rasgos neonatales caracteristicos determi-
nantes de una apariencia fisica similar, el padecimiento de cierto tipo de patologias y
otros problemas médicos derivados del sindrome (Flérez y Ruiz, 2004). Igualmente,
esta vision globalizadora se refiere ademds a aspectos descriptivos que tienen que ver
con formas de ser y actuar, rasgos de caricter y de personalidad, asi como respues-
tas sociales que serfan semejantes o muy parecidas entre ellos y que se relacionarian
también con el origen genético del sindrome, estando influenciadas por el grado de
discapacidad intelectual (Campbell ez al., 2003).

Con el tiempo, esta visiéon comun globalizadora sobre el SD ha ido transformén-
dose, cediendo espacio a otras perspectivas de estudio alejadas de la idea del grupo
homogéneo y que coincide, también, con la ocurrencia de otro tipo de cambios y
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avances. Por ejemplo, se destaca la evolucion sobre la conceptualizacién del contexto
social. En los afios 60 y 70 del pasado siglo XX, muchas personas con discapacidad
intelectual vivian recluidas en instituciones y ale;adas de su nucleo familiar bajo la
creencia, comuin y normalizada, de la existencia de una asociacién directa entre el
grado de discapacidad intelectual y la presencia de enfermedad mental, hecho comin
también entre las personas con SD (Paterson, 1999). Sin embargo, a raiz del proceso
de desinstitucionalizacién y junto al cambio de conceptualizacién sobre la discapaci-
dad intelectual, se consigue transformar esta idea de solapamiento entre ambas condi-
ciones, enfermedad mental y discapacidad intelectual, logrindose que estas personas
se incorporen a vivir en sociedad, con los mismos derechos que el resto de la pobla-
cién y con total acceso a los servicios comunitarios (Glasson et al., 2014).

De igual modo, se ha producido un aumento significativo de la esperanza de vida
de las personas con SD, gracias a los avances médicos y a la mejora de los tratamientos
de comorbilidades que han repercutido en una reduccién importante de la mortalidad
en los primeros afios de vida (Weijerman et al., 2008; Uppal ez al., 2015). Y junto a
ello, el desarrollo de la investigacién sobre los procesos de envejecimiento y las en-
fermedades degenerativas, tales como la demencia y el alzhéimer, que han propiciado
también una mejora, en este sentido, de la calidad de vida de las personas con SD
(Karmiloff-Smith ez al., 2016; Coppus, 2017).

De manera que, en un contexto psicosocial normalizado e inclusivo, y a raiz de los
cambios observados, surge la necesidad de prestar atencion a la salud mental de esta
poblacidn, en general, y a los trastornos de origen psicolégico, en especial, ya que, con
anterioridad, solfan pasar desapercibidos por el solapamiento y/o la sobreproteccién
e incluso por el desconocimiento, por parte de los padres, pero, sobre todo, de los
propios profesionales (Paterson, 1999; Dykens, 2007; Garvia, 2014; Hartaway, 2016).
En la actualidad, se ha demostrado que la afectacién de la salud mental aparece en
mayor proporcién en la poblacién con discapacidad intelectual que en la poblacién
general, siendo su deteccidn y diagndstico mds complicados a causa de las diferencias
en la expresién y manifestacion de sintomas, asi como por la falta de recursos especi-
ficos disponibles para su abordaje (Ortiz, 2012; Garvia, 2017).

Por todo ello, el objetivo principal de esta investigacion se define en dos focos
principales de atencidn: a) explorar las investigaciones que, desde la perspectiva de las
diferencias individuales, analizan la evolucién y los cambios producidos en las perso-
nas con SD y, bajo este enfoque, b) examinar la prevalencia y la manifestacién clinica
de la patologia dual, esto es, la coexistencia de sintomas y/o trastorno psicoldgico o
enfermedad psiquidtrica junto al SD en poblacién infantil y adolescente.

Para alcanzar ambos objetivos, se ha realizado una busqueda bibliogréfica a tra-
vés de la plataforma ISI Web of Knowledge incluyendo el periodo comprendido en-
tre 1930 y la actualidad, abril de 2020. Al tratarse de menores (poblacién infantil y
adolescente), se han empleado, entre otros, los siguientes descriptores: sindrome de
Down, nifios, adolescentes, fenotipo conductual, genético, trastorno dual, comorbili-
dad, diferencias individuales, trastorno de espectro autista (TEA), autismo, trastorno
por déficit de atencién e hiperactividad (TDAH), déficit de atencidn, trastorno de la
conducta, impulsividad, ansiedad y trastornos afectivos, catatonia, trastorno desinte-
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grativo. En la combinacién de diferentes variantes e introduciendo los términos tanto
en espafiol como en inglés.

El andlisis de la informacién obtenida tras la revision se ha agrupado en dos apar-
tados que responden a los objetivos inicialmente planteados en este trabajo

2. Diferencias individuales en los nifios y adolescentes con sindrome de Down

En un primer acercamiento, las publicaciones sobre caracteristicas descriptivas de
las personas con SD se aproximan, predominantemente, a la corriente de estudio ba-
sada en el enfoque del estereotipo (Pueschel y Myers, 1994). Es cierto que el origen
sindrémico da lugar ala presencia de caracteristicas comunes en cuanto a salud fisica y
rasgos descriptivos similares en las personas con SD, de manera que con frecuencia se
les describe en cuanto a su cardcter como personas carifiosas, amistosas y afectuosas,
con rasgos de personalidad positivos que prevalecen sobre los negativos (Fidler ez al.,
2005; Fidler, 2006; Rondal y Ling, 2006).

Gibbs y Thorpe, en 1983, confirmaban esta idea; al comparar entre si nifios con
SD (sin institucionalizar) con un grupo control, concluian afirmando que el estereo-
tipo cldsico estaba presente, 1ndependlentemente del género y de la raza del menor,
desprendiéndose una base objetiva sobre este concepto. Rodgers (1987) investigé la
concordancia materna con respecto al estereotipo en los menores con SD, de manera
que al pedirles a madres de nifios entre 3 y 9 afios que describieran a los nifios con
SD lo hacfan en base a atributos de personalidad estereotipados, quiz4, influenciadas
por la familiaridad del sindrome. Si se trataba de las madres de los menores con SD
aumentaba el ndmero de atributos de rasgos de personalidad. Afios después, Wishart
y Johnston (1990) construyeron un cuestionario basado en adjetivos de personalidad
asociados a nifios con SD que fue administrado a un grupo de adultos. Entre sus ha-
llazgos obtuvieron que los adultos con un contacto més frecuente con esta poblacién
eran significativamente menos propensos a clasificar estereotipicamente a los nifios
con SD, frente a aquellos que referian poco contacto. Entre los participantes se en-
contraban las madres de los nifios, estudiantes de Medicina, Psicologia y maestros de
primaria (con diferentes niveles de relacién con los menores). Sin embargo, y a pesar
de los resultados, la investigacién concluia aceptando la nocién del estereotipo de
personalidad, se les inferfa una idea de identidad comtin en contraste con los nifios de
desarrollo tipico a los que se les atribuian identidades individuales distintas. Zickler
et al. (1998) se refirieron a las caracteristicas tnicas de los nifios con SD en primera
infancia (1-4 meses), para que fueran tenidas en cuenta por las enfermeras que les
atendian destacando que, aunque constituyeran un grupo homogéneo, no eran tan
diferentes de sus iguales de desarrollo normativo. Collacott et al. (1998) confirmaban
la existencia de un fenotipo de comportamiento caracteristico en adultos con SD bajo
la demanda de mayor investigacién al respecto.

En nuestro dmbito, también ha sido comtin la aceptacién del concepto de grupo
homogéneo. Los autores confirmaban la apreciacién de aspectos semejantes en la for-
ma de ser y actuar en las personas con SD, que permitian sefialar algunas caracteristi-

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (4), 2021, octubre-diciembre, pp. 131-154

~134-



APROXIMACION AL ESTUDIO DE LAS DIFERENCIAS INDIVIDUALES Y AL DIAGNOSTICO DE PATOLOGIA
DUAL DESDE LA PERSPECTIVA PSICOLOGICA EN NINOS Y ADOLESCENTES CON SINDROME DE DOWN
G. DELGADO-PARDO

cas propias en distintas funciones psicolégicas (Arranz, 2002; Troncoso ez al., 1999) y
por las que estas personas obtenian, igualmente, un buen grado de adaptacmn social al
ofrecer una imagen social mds favorable que en el caso de otras discapacidades (Florez
y Ruiz, 2004).

Sin embargo, comienza a observarse un cambio puesto que, independientemente
de la apariencia similar de las personas con SD por el hecho de compartir la trisomia
en el par 21, se da en ellos una gran heterogeneidad determinada por la herencia, el
ambiente o contexto de desarrollo y el porcentaje de discapacidad intelectual de cada
uno de ellos (Basile, 2008; Korenromp et al., 2007). De manera que presuponer unos
rasgos propios 1dent1ﬁcat1vos de las personas con SD implica dos riesgos, la generali-
zacién y la creacién de expectativas, que en definitiva limitan sus opciones ofreciendo
una vision globalizadora y perpetuadora de actitudes y creencias incompatibles con
la posibilidad de un mayor desarrollo e inclusién social (Santiago y Marrero, 2003).

En la misma linea, el progresivo avance de la investigacion sobre el fenotipo con-
ductual en los trastornos de origen genético se ha orientado hacia la perspectiva de las
diferencias individuales, por ejemplo, Dykens (1995) definia en términos probabilis-
ticos el fenotipo conductual al referir que, aunque fuera mds probable que las perso-
nas que compartian un determinado sindrome mostraran comportamientos comunes
caracteristicos en comparacién con otras personas con diferentes discapacidades del
desarrollo, sin embargo, y en funcién de la variabilidad, no todos los sujetos con una
alteracién genética comun tendrian que poseer las mismas caracteristicas tipicas de ese
trastorno, ni en el mismo grado, sino que deberia de tenerse en cuenta la interrelacién
que puede darse entre genes, ambiente y experiencia.

En este sentido, Cebula et al., en 2010, se referian a la escasez de estudios sobre el
desarrollo de los procesos sociales en la discapacidad intelectual y, en concreto en el
SD, relaciondndolo con la vision estereotipada sobre la personalidad sociable de estas
personas que provocaba que se entendiera el desarrollo de lo social, en ellos, como
un proceso invariable. Mientras que, por el contrario, en relacién con la poblacién
general el estudio de los procesos sociales se consideraba como un importante re-
forzador del desarrollo cognitivo de los nifios. En definitiva, comienza a ponerse de
relieve el cambio que se estaba produciendo en cuanto al desarrollo del estudio del
fenotipo conductual y el consecuente desarrollo del estudio de la cognicién social en
la discapacidad intelectual y en los sindromes genéticos, atendiendo al perfil preciso
de desarrollo de estos sujetos (Fidler, 2005; Fidler ez al., 2006).

Los autores, bajo esta orientacién, comienzan a plantearse cémo también las per-
sonas con SD muestran marcadas diferencias individuales en habilidades cognitivas
debidas a aspectos genéticos, pero también a los ambientales (Maitti et al., 2006). En
relacién con poblacién infantil, McCarthy (2008) sefialé que era posible que existie-
ran ciertos marcadores de riesgo en la infancia, en concreto, caracteristicas individua-
les y factores ambientales que pudieran contribuir a predecir el desarrollo de trastor-
nos de conducta grave en adultos jévenes con SD. Grieco et al. (2015) publicaron una
revision donde se actualizaban los datos sobre fenotipos cognitivos y conductuales,
asociados al SD y observados en todos los periodos evolutivos de la persona. Ellos
partian de la concepcidn de la existencia de perfiles neurocognitivos y neuroconduc-
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tuales Ginicos que emergerian en periodos especificos del desarrollo particular de cada
individuo con SD, diferentes a los de otros tipos de discapacidad intelectual similar,
y que originarian un perfil fenotipico distinto. Por su parte, Coppus (2017), para de-
mostrar los progresos sobrevenidos por los avances en los tratamientos y la mejora
de la calidad de vida, realizé un estudio longitudinal de cohorte prospectivo con el
que poder comparar dos generaciones de manera transversal. Los resultados mostra-
ron diferencias entre ambos grupos relacionados con las mejoras en los cuidados de
la salud y los cambios producidos en el ambiente, siendo todos estos cambios mds
beneficiosos para los adultos de generaciones venideras. Karmiloff-Smith er a/. (2016)
enfatizaron en esta misma idea, sobre la necesidad de estudiar la trisomia 21 en pro-
fundidad y a todos los niveles (genético, celular, neuronal, cognitivo, conductual y
ambiental), entendiendo que es el mejor enfoque para poder comprender el genotipo
y su relacién con el fenotipo; y, a partir de ahi, poder explorar factores de riesgo para
el desarrollo de otras enfermedades cada vez mds comunes en los adultos mayores con
SD, como es el alzhéimer.

En Espafia, ocurre también este cambio de concepcidn, sobre la aceptacion de la
variabilidad de los rasgos fenotipicos entre las personas con SD. Flérez y Dierssen
(2006) se referfan a la posible variabilidad fisica y cognitiva que podria llegar a ser
considerable en estas personas, contando con las caracteristicas propias del sindrome
y los grados distintos de discapacidad intelectual. Junto a ello, los diferentes ambien-
tes familiares, educativos y sociales también influirfan en el desarrollo fisico y psico-
l6gico de esta poblacién. Flérez se refiere a diferentes motivos para la perpetuacién
de la idea de grupo homogéneo, pero sostiene que este es el momento de aceptar
definitivamente el cambio. La justificacién del mismo la expone en base a la investiga-
ci6n disponible sobre las diferencias individuales presentes en las personas con SD en
cuanto a su estructura cerebral, genética y desarrollo de la cognicién que, insiste, han
de ser tenidas en cuenta (Flérez et al., 2015; Flérez, 2019).

3. Patologia dual en el nifio y adolescente con sindrome de Down

El término patologia o diagnéstico dual, utilizado para referirse a la confluencia
de trastorno psicoldgico o enfermedad mental junto a discapacidad intelectual, es un
concepto que cuenta hasta el momento con una amplia trayectoria, al menos, en el
dmbito de la investigacién (Herndndez er al., 2011). En este sentido, las publicaciones
coinciden en coémo esta circunstancia de afectacion a la salud mental es, incluso, mas
comun de lo esperado en personas con discapacidad intelectual, situdndose las cifras
de prevalencia por encima de lo observado en la poblacién general (Vicari et al., 2013;
Warner et al., 2017). Segtin datos de nuestro entorno proporcionados por la ENSE
2017, la prevalencia estimada para poblacién normativa de trastorno mental infantil
(ansiedad y depresion) (0-14 afios) y autismo (3-14 afios) es del 0,6 % y del 1,8 % en
el caso de prevalencia de trastornos de la conducta (incluyendo hiperactividad).

Situindonos al comienzo del recorrido histérico, la introduccién del término
diagnéstico dual, con esta acepcidn, tiene lugar en la década de los noventa del siglo
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pasado. Serdn Lovell y Reiss (1993) los primeros en referirse a ello, mientras que en
Espana se atribuye el mismo reconocimiento del término al doctor Novell a finales de
la citada década (Hernadndez et al., 2011). Hasta entonces e incluso después, la posible
aparicion de trastorno psicolégico y/o enfermedad mental, junto a la discapacidad in-
telectual, se ha interpretado generalmente como un correlato propio del sindrome y/o
en relacion directa con el grado de discapacidad intelectual, siendo esta circunstancia
el principal impedimento para la falta de atencidn a la posible existencia del doble
diagnéstico (Garvia, 2014).

A continuacién, con la intencién de dar un orden a la bibliografia revisada y si-
guiendo el planteamiento de objetivos propuestos, se expone una evolucién temporal
desde los primeros estudios disponibles y hasta la actualidad.

3.1. Antecedentes del estudio del diagndstico dual en nirios y adolescentes con SD
(1930-1999)

Las investigaciones muestran que la primera constancia sobre la presencia de pato-
logia dual en el SD aparece en 1934 cuando Earl describe la observacién de sintomas
de catatonia presentes en varios casos de personas con SD institucionalizadas. Este
autor concluia que, dado el nimero de casos observados, podria incluso tratarse de una
tendencia en el SD. Afios después, en 1946, Rollin se referia a la presencia de sintomas
de esta misma enfermedad psiquidtrica en 28 personas con SD de entre un total de 73
evaluadas. Y en 1979, Wakabayashi, en un articulo encaminado a esclarecer los meca-
nismos etioldgicos del autismo, se referiria a la posible asociacién entre autismo y SD
en nifios, aunque entendiéndola como una asociacién extrafa y aislada. Su estudio se
basaba en la observacién de un solo caso con esta doble patologia, por lo que continua-
ba confirmando el caricter predominantemente extrovertido y afable de los nifios con
SD, que contrastaba con los resultados de estudios previos como el de Rollin (1946),
que se referfa a cémo précticamente la mitad de los nifios con SD evaluados (42,4 %)
se mostraban introvertidos, desinteresados, apaticos e impasibles, o, igualmente, los
datos hallados por Menolascino en 1965 que encontrd como al menos un 12,8 % de los
evaluados presentaban sintomas de trastornos emocionales por lo que llegé a afirmar
que quizd habria que tomar con cautela la idea generalizada del caricter amigable y
simpdtico de las personas con SD. En los afios sucesivos, contindan apareciendo otras
publicaciones sobre la presencia de trastornos mentales en nifios con SD, en las que se
describe la aparicién de problemas de conducta grave y algtin caso de autismo, pero en
las que atin se contintia insistiendo en que se trata de un fenémeno particular y aislado
(Gath y Gumley, 1986; Rutter y Schopler 1988; Bregman y Wolkmar, 1988).

Otros autores comenzaban a interesarse por diferentes aspectos relacionados con la
comorbilidad, por ejemplo, Gillberg et al. (1986), quienes, tras realizar un estudio epi-
demiolégico, confirmaron la imposibilidad de referirse de forma generalizada al este-
reotipo del buen caricter del SD dada la alta incidencia de autismo en dicho sindrome.
Otro autor, Lund (1988), aludia, en este caso, a la morbilidad psiquidtrica en poblacién
adulta al encontrar, entre los 44 participantes adultos con SD evaluados, como 11 de
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ellos presentaban algtn tipo de trastorno y, en concreto, 5 casos de autismo. Myers y
Pueschel en 1991, con el interés de conocer la prevalencia y la naturaleza de los trastor-
nos psiquidtricos en personas con SD, disefiaron un estudio con una muestra amplia
(N =497). Este grupo tan numeroso fue dividido en dos de manera que, del total, 261
participantes eran menores de 20 afios. Entre estos, el porcentaje de incidencia de pato-
logia dual alcanzé el 22,1 %, siendo los trastornos mds frecuentes observados para este
grupo de edad la presencia de comportamientos disruptivos, trastornos de ansiedad
y comportamientos repetitivos. Por su parte, Turk (1992) llevé a cabo un estudio de
contraste, entre dos grupos de nifios con SD y X frigil. En el caso del SD obtuvo una
prevalencia de presencia de autismo del 9 %, aunque el propio autor admiti6 que los
datos debian ser tomados con cautela, en relacién con diferentes limitaciones meto-
dolégicas del estudio (no haber incluido a ninguna nifa, el rango de edad estudiado,
los instrumentos utilizados, los informantes y los criterios de diagndstico empleados).

Junto a los estudios sobre incidencia y prevalencia, otra de las demandas mds des-
tacadas de la investigacion del diagnéstico dual se referia a la necesidad de poder
realizar estudios sistemdticos en los que evaluar los sintomas observables de manera
acertada. Los autores insistian en este aspecto (Ghaziuddin ez al., 1992; Ghaziuddin,
1997) al observar que era posible que, ademds de autismo, otros problemas de con-
ducta pudieran superponerse, dificultando adn mds el diagndstico de comorbilidad.
Con una muestra reducida de participantes, Howlin et al. (1995) presentaron cuatro
casos de autismo junto a SD; cada uno de los evaluados cumplia criterios suficientes
para este diagndstico, pero a pesar de ello en cada caso los padres informaron acerca
de las dificultades encontradas para poder obtenerlo. Entre esas dificultades se desta-
6 el hecho de que los sintomas de los nifios se atribuyeran a sus retrasos cognitivos, a
pesar de que su comportamiento y su progreso general diferfan de los de otros nifios
con SD en muchos aspectos importantes. Kent et al. (1999) se plantearon como ob-
jetivo conocer la prevalencia del autismo y TEA en una muestra de 58 menores con
SD de los que 33 completaron la evaluacion y 4 recibieron diagndstico, el porcenta-
je de comorbilidad hallado fue del 7 %. En este caso, igualmente, los padres de los
menores con antelacién a la evaluacion habian sugerido que sus hijos mostraban un
comportamiento diferente al esperado en un nifio con SD “estereotipo”, sin embargo
y del mismo modo que en el estudio anterior, de nuevo se atribuyeron estos sintomas
observados a un mayor grado de discapacidad intelectual.

3.2. Etapa intermedia y de desarrollo del estudio del diagndstico dual en nirios y ado-
lescentes con SD (2000-2010)

Este segundo periodo temporal ya parte de la aceptacién del doble diagnéstico y
como se ha podido observar, por el periodo anterior, al referirnos a poblacién infantil
y adolescente con SD serd la sintomatologia autista la que prevalezca por su inciden-
cia a estas edades. Por otro lado, sintomas relacionados con el TDAH, los trastornos
de atencién y, conforme avanza la edad, los trastornos de conducta y/o los trastornos
emocionales empiezan a aparecer en las publicaciones de manera, también, frecuente.
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En 1999, George Capone publica un monogrifico dedicado a la presentacién con-
junta del SD junto al TEA, donde intenta esclarecer la descripcion de los sintomas
posibles, exponer las dificultades del diagndstico y con el que solicita la necesidad de
poder contar con profesionales (equipo de salud, terapeutas y educadores) cualifica-
dos, con capacidad para poder dar respuesta a esta demanda. Se trata de una publica-
cién destinada, sobre todo, a las familias con la pretension de acercarles y familiari-
zarles normalizando la existencia de este doble diagndstico. Afios después, Capone
(2007) publica un trabajo de revisién donde ya en esta ocasién hace hincapié en la
descripcién de los trastornos neuroconductuales que pueden observarse junto al SD.
Incide en el dato de las altas cifras de prevalencm sobre la presencia de comorbilidad,
que se sitdan entre el 18 % y 38 %, e insiste en la falta de instrumentos de evaluacién
especificos y en la consecuente escasez de diagndsticos acertados. Destacan entre los
trastornos mds frecuentes a estas edades tempranas el TDAH, el trastorno de conduc-
tay el trastorno negativista desafiante y el TEA. En esta publicacidn, el autor presenta
y utiliza la lista de verificacién de comportamiento aberrante (ABC) (Aman et al.,
1985), a la que se refiere como un instrumento especifico para esta poblacién, que pa-
rece estar proporcionando datos ttiles sobre la deteccidon del espectro autista en el SD.

Esta escala de verificacién de comportamiento aberrante (ABC) se habia utilizado
con anterioridad por Capone como un instrumento apropiado para comprobar los
sintomas cognitivos y conductuales del SD junto al TEA (Capone ez al., 2005). Se
pretendia que se utilizara como instrumento de diagndstico, aunque en principio solo
fuera aplicable al dmbito de investigacion. De los resultados de su administracién
para esta poblacion se obtuvo una buena correlacion entre los criterios diagnésticos
del DSM-1V para el autismo y las puntuaciones obtenidas por los participantes eva-
luados en las subescalas del instrumento, por lo que se reconocia su viabilidad para la
evaluacién del fenotipo neuroconductual de nifios con trisomia 21 y TEA. En 2007
(Carter et al., 2007) volvieron a probar este instrumento con el interés de consolidar
los resultados ya obtenidos, evaluando a una muestra de menores con SD utilizando
esta escala (ABC), junto a la lista de verificacién de comportamiento del autismo,
por lo que otro objetivo mds especifico de este trabajo consistia en poder examinar
qué comportamientos caracteristicos distinguian el fenotlpo conductual del SD, junto
al autismo, de otros trastornos de la conducta en el SD. Los hallazgos encontrados
pusieron de relieve que el diagnéstico dual SD + TEA representaba un conjunto de
comportamientos diferentes, marcados por estereotipias caracteristicas, ansiedad y
retraimiento social. Tiempo después, y ante un cierto rechazo sobre la validez de los
criterios diagnésticos del DSM para la valoracién del TEA, ante la prevalencia de
deterioro cognitivo en esta poblacidn, Ji er al. (2011) volvieron a administrar la lista
de verificacién de comportamiento aberrante (ABC) para validar estos criterios. Del
andlisis final y considerando que esta escala habia sido disefiada especificamente para
personas con discapacidad intelectual severa, se pudo demostrar que los criterios para
el diagndstico de espectro autista basados en el DSM eran aplicables a las personas
con SD. Entre los hallazgos obtenidos se identificaron dos grupos de menores que
mostraban sintomatologia especifica y diferenciada (SD + TEA), de modo que se
respaldaba la idea de la existencia de al menos dos subtipos de espectro autista en el
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SD; estos se distinguian con facilidad del grupo con SD y de aquellos que presentaban
otros comportamientos desadaptativos.

Por otro lado, Elisabeth Dykens habia estado participando en la publicacién de
trabajos previos sobre la conducta desadaptativa en el SD, con la intencién de buscar
explicaciones y/o justificaciones a estos comportamientos en relacién con diferentes
variables como la edad y sexo del menor, nivel de discapacidad intelectual e, incluso,
el tipo de evaluacion realizada. Tras estos trabajos previos y ante la escasez de inves-
tigacién, en 2007 la autora publica un trabajo de revisién sobre la prevalencia de los
trastornos del comportamiento y emomonales en las personas con SD (distinguiéndo-
los por periodos evolutivos). De manera que destaca entre sus hallazgos que no son
tan frecuentes los problemas graves de conducta en los nifios, pero considera los datos
emergentes sobre autismo y resalta la falta de investigacion sobre poblacién adoles-
cente. En el caso de los adultos, se refiere a la depresion y al alzhéimer en el caso de
adultos mayores. La revisién termina con tres propuestas o enfoques necesarios sobre
los que investigar al respecto. El primero, la necesidad de conectar el estado psicoldgi-
co y los diagnésticos a lo largo de los periodos evolutivos y de desarrollo, incluyendo
la adolescencia y considerando aspectos asociados, tales como sociabilidad, ansiedad
y atencién. En segundo lugar, la necesidad de prestar atencién a los factores de riesgo
biopsicosocial que puedan influir sobre el riesgo de psicopatologia. Y, por dltimo,
destaca la necesidad de identificar los tratamientos més a]ustados para estas personas.

En este punto, uno de los trabajos mds completos de revisién hasta el momento
lo publica Reilly (2009), que reahza un recorrido por la evolucion de la aparicién
conjunta del SD junto al TEA, partiendo de las primeras publicaciones sobre la falta
de reconocimiento de este doble diagnéstico hasta llegar a la situacion actual. Se exa-
minan las cifras de prevalencia y se explora la manifestaciéon del TEA en el SD en rela-
cién con la expresion de sintomas identificables; e, igualmente, se revisan estudios de
caso donde se investigan los instrumentos utilizados para su deteccién y diagnéstico.
Por otro lado, se tienen en cuenta otras posibles variables intervinientes, tales como
el nivel de funcionamiento cognitivo, factores médicos, edad, género, asi como la in-
fluencia de posibles antecedentes familiares. Entre las conclusiones més destacadas,
se deja en abierto la posibilidad de que el trastorno dual, SD y TEA, constituya un
grupo cualitativamente diferente o se trate de un continuo entre SD y/o TEA. Siendo
esta la clave fundamental de la investigacion futura para la seleccidn y/o creacion de
instrumentos de evaluacién y para poder comprender el diagnéstico, asi como poder
realizar diagndsticos precoces y en cuanto a la eleccién adecuada de intervenciones
multimodales ajustadas.

3.3. Ultima década y actualidad (2010-2020)

En este ultimo periodo, la produccién cientifica es mds rigurosa y mds continua.
Se comprueba cémo empieza a haber un reconocimiento més extendido sobre la acep-
tacién del doble diagnéstico, que no se restringe tinicamente al dmbito de la inves-
tigacién, aunque llama la atencién cémo sigue habiendo excepciones. Por ejemplo,
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Krieger er al. (2014) presentaron una revision sistemdtica de estudios realizada en
Francia, pero cuyos resultados se referfan a lo publicado en el dmbito anglosajén, en
los 15 afios anteriores, por falta de investigacién y datos propios.

A continuacidn, en el cuadro que aparece se muestra una relacién de aquellas in-
vestigaciones mds representativas sobre patologia dual en el menor con SD, en las
que se muestra el avance de los intereses en estos ultimos 10 afios hasta llegar ala
actualidad:

TasLA 1. Investigaciones relacionadas con el estudio del diagnéstico dual
en el SD publicadas en la dltima década (2010-2020)

AUTORES PAIS MUESTRA OBJETIVO RESULTADO&(S:ONCLUSIO'
DiGuiseppi et al., | EE. UU. N =12 (2 -11 afios). Evaluar prevalencia del TEA | Alta prevalencia del diagnéstico
(2010) en menores SD y comprobar la | TEA+SD (18,2 %) y de SD + autis-

eficacia de los instrumentos de | mo (6,4 %) mayor que en poblacién
evaluacién para el diagnéstico. | general.

Se confirma la necesidad de la creacién
de criterios y pruebas especificas de
diagndstico para el control de falsos

positivos.
Ekstein et al., ISRAEL N =41 > 5 afios. Estimar prevalencia del TDAH | Alta prevalencia del TDAH en el SD
(2011) en nifios SD y describir la rela- | (44 %).

cioén entre sintomas TDAH, ni- | No se registraron datos sobre la aso-
vel de discapacidad intelectual | ciacién del TDAH y un mayor grado
y comorbilidad médica comun. | de discapacidad intelectual, pero si
una correlacion significativa con pro-
blemas oftalmoldgicos.

Se concluye que los nifios SD tienen

mayor riesgo de TDAH.
Dressler, Perelli, | AUSTRIA N =24 (7-34 afios). Estudiar comportamien- | El perfil del comportamiento adapta-
Bozzay Bargagna | ITALIA Tres grupos: to adaptativo en el SD, con | tivo del grupo SD + autismo es més
(2011) -SD. y sin comorbilidad autista, | parecido al del SD que al perfil del
- SD + autismo. utilizando la Escala de Com- | grupo autismo, aunque se sugiere
- Trastorno portamiento  Adaptativo  de | como la comorbilidad de sintomas au-
autista. Vineland (VABS), la Escala de | tistas en el SD obstaculiza la adquisi-

Calificacién del Autismo Infan- | cién de habilidades de adaptacién mds
til (CARS) y los criterios DSM | que en el caso del SD.

IVR. Elfenotipo autista en el SD viene mar-
cado por un patrén caracteristico de
estereotipias, ansiedad y retraimiento

social.

Yahia et al., EGIPTO N=200(6y 16afios). | Estimar prevalencia del trastor- | Mayor prevalencia del TDAH entre
(2014) Dos grupos: no del comportamiento en me- | nifios y adolescentes SD que entre sus
-SD. nores SD en comparacién con | hermanos, con un impacto diferente
— Menores sin sus hermanos, sin discapacidad | del CI en funcién de los diferentes

discapacidad intelectual. subtipos de diagnéstico del TDAH.
intelectual Investigar la asociacion entre el | Se concluye sobre la recomendacion
(hermanos de | trastorno del comportamiento | de evaluacion psicoldgica para todos
los anteriores). | y el nivel de inteligencia. los menores SD, a partir de los 6 afios,

tan pronto como puedan expresarse.
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Krieger, Lancéart, | FRANCIA Revisién bibliogrifica | Reforzar el conocimiento y las | Se observa la aparicién de signos clini-

Nader-Grosbois sobre diagndstico dual | actitudes de los profesionales | cos de autismo en nifios SD.

y Adrien (2014) (SD + TEA) publicada | ante el diagndstico dual. Es necesaria la aplicacion de herra-
en el dmbito anglosa- | Detectar patologia dual SD + | mientas de diagndstico especificas y
jon en los ultimos 15 | autismo para una intervencidn | sensibles para esta poblacion.
afios. temprana. Necesaria la intervencién temprana

con estos nifios cuyas necesidades di-
fieren de aquellos SD sin autismo.

Ghaziuddin, EE. UU. 4 casos de adolescentes | Advertir a los profesionales | Se evidencia la aparicin repentina y

Nassiri y Miles SD con sintomas de | sobre la aparicion de catatonia | progresiva de regresion en adolescen-

(2015) regresion y deterioro | en jovenes SD y fomentar la | tes y jovenes adultos SD. La falta de
en diversas dreas (mo- | investigacion sobre la deteccién | familiarizacién con el diagnéstico de
tora, del habla, com- | precoz de sintomas regresivos. | catatonia en el SD favorece diagnés-
portamiento, estado de ticos erréneos y afios de morbilidad.
animo y habilidades de
la vida diaria).

Channell et al., EE. UU. N =46 (10-21 afios). Examinar aparicion conjunta | Puntajes elevados de sintomatologia

(2015) de TEA + SD, en una muestra | TEA en el SRS indican la necesidad

de personas SD sin diagndstico | de desarrollar normas especificas de
previo de autismo. Evaluados a | diagndstico de este trastorno para el
través de la Escala de Responsi- | SD y evitar los falsos positivos.
vidad Social (SRS).
Naerland et al., NORUEGA, | N =674 (4-18 afios). Estudio multicentro  sobre | Tasas elevadas de presencia de difi-
(2016) REINO prevalencia de patologia dual | cultades de comportamiento (48 %),
UNIDO y (autismo, problemas emocio- | sintomas de hiperactividad y falta de
AUSTRALIA nales, conductuales y TDAH) | atencion (34 %) y sintomatologfa au-
y su relacion con edad, sexo y | tista (17 %) entre nifios SD.
grado de discapacidad intelec- | Se destaca la necesidad de identifica-
tual, en una muestra amplia de | cion de esta sintomatologfa por parte
menores SD. de los profesionales (médicos, educa-
dores y psicélogos).
Sin resultados relevantes en relacién
con otras variables estudiadas (edad,
sexo y grado de discapacidad).

Fujino (2017) JAPON Estudio de interven- | Implementar un programa | Se obtuvo mejoria en ambos casos de
cién psicosocial sobre | de intervencién psicosocial, | estudio, siendo mejores los resultados
dos casos de adultos | Dohsa-hou, para el manejo de | en uno de los dos pacientes. Estas di-
jévenes SD. sintomatologfa psicolégica y | ferencias en los resultados tienen rela-

trastornos emocionales en per- | cién con el nivel de adaptacion de los

sonas jévenes SD. pacientes al tratamiento y la gravedad
previa de los sintomas psicolégicos
manifiestos.

Marino et al. ITALIA N =97 (1-18 afios). Identificar sintomatologfa psi- | Altaincidencia del riesgo psicopatold-

(2019)

copatoldgica y/o autismo en
nifios y adolescentes SD a partir
del Cuestionario sobre el Com-
portamiento de nifios y adoles-
centes (CBCL) y la escala de
calificacién (CARS-T) para la
evaluacion de autismo infantil.

gico en la muestra de estudio (90 %)
y presencia de caracteristicas autistas
7%).

Se destaca la importancia del uso de
herramientas de deteccién especifi-
cas que no enmascaren los sintomas.
El riesgo de psicopatologia es inde-
pendiente del grado de discapacidad
intelectual.
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Hamner et al. EE. UU. N =173 (5 meses-6 Evaluar la prevalencia de TEA | Los menores SD + TEA muestran
(2020) afios). +SD. mayor deterioro en relacién TEA-no
Tres grupos: Describir el fenotipo conduc- | SD y SD-no TEA y menor gravedad
-SD. tual del trastorno dual, SD + | de los sintomas autistas en relacién

-TEA. TEA, en relacién con el SD y al | con el TEA.
-SD + TEA. TEA de manera aislada. Existe un perfil conductual especifico

SD + TEA.

Necesidad de diagnéstico precoz e
intervencion temprana.

Ortiz Videla ez al. | ESPANA N =12 (5-10 afios). Estudio observacional y retros- | Identificacion de sefiales precoces de
(2017) Dos grupos: pectivo para identificar sefiales | alarma sobre el diagndstico dual SD
-SD + TEA. precoces de TEA en nifios SD | + TEA del tipo “no imita”, “no inte-
-SD-no TEA. pequeiios (0-4 afios). gra la mirada”, “falta de interés por el

» «

otro”, “falta de atencién compartida”,
etc.

Al inicio de la década los estudios realizados, con muestras amplias, muestran da-
tos sobre prevalencia donde continda observiandose la misma tendencia, cifras muy
elevadas y muy variables. DiGuiseppi et al. (2010) se referian a un 18,2 % de preva-
lencia de sintomatologia TEA y del 6,4 % de autismo en una muestra de 120 menores
con SD (2-11 afios). Ante estos datos y a pesar de que dos de los cuatro cuestionarios
aplicados demostraron sensibilidad para la deteccion de sintomatologia TEA en el SD,
los autores reclamaban la creacién de instrumentos con los que poder controlar de ma-
nera fiable los falsos positivos. En el caso del TDAH, Ekstein et al. (2011) indicaron
un 44 % de prevalencia de este trastorno en el SD, en una muestra con 41 participan-
tes, sin que se obtuvieran datos sobre la influencia de un mayor grado de discapacidad
intelectual en relacién con la aparicién del trastorno dual. Naerland ez al. (2016) (674
evaluados) confirmaban tasas relativamente altas sobre la presencia de dificultades del
comportamiento y la observacion de sintomas de hiperactividad, falta de atencion y
autismo en nifios con SD. Tampoco se obtuvieron datos sobre la asociacién de estos
sintomas junto a otras variables estudiadas (edad, sexo y grado de discapacidad). En
nuestro ambito, Ortiz et al. (2017) se referfan a la prevalencia de comorbilidad entre
el SD y el TEA, por lo que presentaron un estudio retrospectivo para la identificacion
precoz de signos de alarma de la doble patologia. Se trata de un estudio pionero en
nuestro pais y, a pesar de sus limitaciones metodoldgicas, constata la necesidad de
considerar el doble diagnéstico en la poblacidén con SD, con una aparicién tardia de
los sintomas y donde no se cuenta con protocolos de evaluacién ni con instrumentos
especificos de diagndstico. Warner et al. (2017) informaron sobre una muestra de 499
personas con SD, donde al menos 183 del total cumplieron criterios para el diagnds-
tico dual, situindose el porcentaje de prevalencia entre el 16 % y el 18 %, muy por
encima de lo esperado en poblacién general. Los autores volvian a insistir sobre la
necesidad de instrumentacion especifica que facilitase describir perfiles de comporta-
miento y sintomatologia emocional distinta, con relacién al SD y, también, al TEA.

Previo a ello, los autores coincidian en el perfil diferenciador de los menores de
doble diagndstico situdndose en diferentes posicionamientos, en unos casos, acercan-
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dolos del lado de los autistas, de manera que estos menores mostraban més estereoti-
pias, lenguaje repetitivo, hiperactividad y autolesiones, que en relacién con los “sélo”
con SD (Moss et al., 2012). Mientras que otros autores se referfan a un parecido mds
cercano en cuanto a comportamiento adaptativo entre los nifios con SD + autismo y
los “solo” con SD, que en relacién con los “solo” con autismo (Dressler et al., 2011).
Sin embargo, los datos més recientes sostienen que los menores diagnosticados con
patologia dual son diferentes a cualquier forma de presentacién de los dos trastornos,
SD y TEA, de forma aislada (Godfrey et al., 2019) y por ello, en la actualidad, los
autores intentan centrarse en poder describir fenotipos de desarrollo y de comporta-
miento especificos de este grupo, que posibiliten el diagnéstico precoz y el disefio de
intervenciones terapéuticas orientadas al reforzamiento de su funcionamiento social,
que podrian resultar muy beneficiosas para estos menores (Hamner et al., 2020).

Los resultados sobre la intervencién psicolégica en la patologia dual, hasta el mo-
mento, son muy pocos, aunque los primeros datos parecen indicar que son satisfacto-
rios (Ortiz, 2012). Stein et al. (2013) presentan un solo caso de intervencién con una
chica de 13 afios con SD. Se trata de un estudio de caso en el que la chica presentaba
una regresion cognitiva y del desarrollo, hasta el punto de manifestar pérdidas en el
lenguaje, habilidades sociales y del uso del bafio. Tras el descarte de posibles diagnéds-
ticos médicos y en vista de la ocurrencia de una serie de acontecimientos psicosociales
(mudanza, inicio de menstruacidn, cambio de aula y compafieros de clase) se procedi
con una evaluacién integral, psicoldgica y psiquidtrica, por la que se diagnosticé una
depresion reactiva. De la evaluacion neuropsicoldgica se observé disminucién en la
motivacion y el rendimiento, con una reaccion de estrés como factor causal potencial.
El tratamiento llevado a cabo incluyé psicofirmacos, terapia médica y un programa
de apoyo psicosocial dirigido para la adaptacion a los cambios ambientales. Con este
enfoque de tratamiento multimodal se logré una mejoria observable en los sintomas,
lograndose que la chica se recuperarse hasta niveles de funcionamiento previos al epi-
sodio. Fujino (2017) present6 los hallazgos obtenidos a partir de la intervencién con
un programa psicosocial conocido como Dohsa-hou, en dos casos de aparicién de co-
morbilidad. Dohsa-hou es un tipo de tratamiento, basado en un enfoque psicosocial,
utilizado en la prictica clinica, principalmente, en Jap6n y los paises de Asia Orien-
tal. Al término del tratamiento los participantes mostraron una mejoria en conductas
desadaptativas y en cuanto a problemas de internalizacién, sin embargo, los autores
refirieron observar cémo la mejoria diferencial en cada caso pudo estar influenciada
por la gravedad inicial de los sintomas. Finalmente, se concluy? a favor de la eficacia
de Dohsa-hou para mejorar la adaptacion a sintomatologia internalizante en adultos
con SD. Davis et al. (2018), a pesar de la escasa investigacion sobre el tratamiento de la
patologia dual, SD y TEA, presentaron los resultados sobre la efectividad de un pro-
grama de instruccién directa mediada por pares para el aprendizaje de habilidades so-
ciales en esta poblacién. El objetivo el programa consistia en aumentar las habilidades
sociales de estos menores (SD + TEA) y que aprendieran a generalizarlas a diferentes
entornos. Los resultados, igualmente, resultaron satisfactorios al mostrar la eficacia
de este tipo de intervencidn para esta poblacién.
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Por tltimo, otro sindrome neuropsiquidtrico al que referirse por su relevancia y
el desarrollo reciente de su estudio, por aparecer junto al SD, por su incidencia y
desconocimiento, es la catatonia. De hecho, su prevalencia en el SD contintia siendo
desconocida, a pesar de que no se haya dejado de investigar desde aquellos primeros
estudios citados de principios del siglo XX. Quizi la justificacién de este desconoci-
miento se deba a que los sintomas regresivos que con més frecuencia se identifican en
poblacién adolescente o adultos jévenes con SD siguen confundiéndose con depre-
si6n o con signos de un inicio temprano de alzhéimer. En 2015 Ghaziuddin, Nassiri y
Miles identificaban y describian 4 casos de catatonia en 4 jévenes (15-18 afios). Estos
autores, en las conclusiones de su trabajo, explicaban que posiblemente la causa del
deterioro inexplicable de estos adolescentes podia deberse a este trastorno que suele
pasar desapercibido por desconocimiento, incluso, por parte de los especialistas in-
suficientemente familiarizados con su diagnéstico. Worley ez al. (2015) presentaron,
el mismo afio, un andlisis de 11 casos observados en un periodo de seguimiento de
10 afios (2002-2012). En este caso, para poder diagnosticarlos, los menores debian
presentar una regresion autista acorde a criterios diagnésticos del DSM-IV R, un de-
terioro cogmtlvo significativo y una edad superior a los 5 afios, aunque la edad media
de aparicién de los sintomas, para este grupo, fue de 11,4 afios. Estos resultados coin-
ciden con otros aportados, que sitian la edad de inicio de la regresion del desarrollo
en la adolescencia, caracterizandose por una pérdida del funcionamiento adaptativo,
cognitivo y social adquirido previamente por los menores con SD (Rosso et al., 2020).
Otros sintomas que aparecerian relacionados incluirfan inestabilidad del estado de
dnimo, disminucidn de la participacion en actividades de la vida diaria, insomnio, re-
traimiento social, mutismo y catatonia. Suele iniciarse con una fase aguda que es segui-
da de una fase de cronificacién progresiva de la que puede que no haya reversibilidad.
Santoro et al. (2020) comenzaron un estudio en 2017, en colaboracién con un consor-
cio de centros para personas con SD; pretendian recopilar datos para poder realizar un
seguimiento del diagndstico. Identificaron 35 casos de jovenes con SD (17,5 afios de
media) que habian sufrido una regresién inexplicable. Los sintomas y el diagndstico
coincidian con los propuestos para este sindrome por lo que se demandaba la necesi-
dad de poder definir clinicamente el sindrome e investigarlo, para poder identificar los
mecanismos subyacentes. A su vez, los autores en esta publicacién se refieren a que,
aunque el tipo de regresion parece distinguirse de otros diagndsticos que cursan con
pérdidas de habilidades en el SD, atin no existe un acuerdo comin sobre la identifica-
cién del diagndstico con un término proponiendo, en su caso, el de “unexplained re-
gresion in Down sindrome”. En Espaiia se ha propuesto identificarlo como regresiéon
de origen desconocido en el sindrome de Down (Flérez y Ortega, 2020).

4. Conclusiones

El objetivo principal de la revisién y del anélisis del articulado expuesto consiste
en, poner de relieve la necesidad de abordar el estudio del SD desde la perspectiva de
las diferencias individuales y, por consiguiente, poder realizar un acercamiento cer-
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tero hacia la descripcion de la patologia dual en dicha poblacién. Esto es, conocer los
sintomas y/o trastornos psicoldgicos que con mds frecuencia suelen aparecer junto al
SD a edades tempranas, en nifios y adolescentes. Siendo el propésito final acercar los
avances observados en torno al tema de investigacion a las familias de los menores y
favorecer su familiarizacién y adaptacion ante la posibilidad del doble diagnéstico v,
en el caso de los profesionales, reforzar este conocimiento ante la demanda de tener
que realizar diagndsticos precoces y ajustados, que faciliten el disefio de programas
de intervencién multimodales que incluyan tratamientos psicoldgicos que resulten
adecuados a las necesidades individuales y especificas de estos menores.

Y es que, desde un punto de vista psicoldgico, definir los rasgos de las personas
con SD a partir de estereotipos resulta demasiado simplista. E1 SD continta siendo
el motivo mds frecuente de discapacidad intelectual asociada a anomalia genética, que
conlleva una afectacién en el desarrollo fisico y psicolégico que dard lugar a un feno-
tipo caracteristico que, sin embargo, variard considerablemente con relacién al propio
desarrollo madurativo, la gravedad de las discapacidades especificas del menor y en
funcién de la influencia de su entorno social (Oxelgren et al., 2017; Troncoso, 2019).
Junto a ello es sabido, y asi lo indica la bibliografia revisada, cémo la aparicién de
sintomas psicolégicos (y/o psiquidtricos) junto a la discapacidad intelectual es mds
frecuente que en poblacién general, lo que también sucede, aunque en menor medida,
en las personas con SD. Bajo estas circunstancias, se incide en la necesidad de desechar
concepciones que se refieren al enmascaramiento de los sintomas psicolégicos como
propios de la discapacidad y superar la idea cldsica acerca de las dificultades cognitivas
y de comunicacién de las personas con SD para poder manifestar dichos sintomas
puesto que no favorecen la atencién individualizada necesaria (Garvia, 2014; Garvia,
2017).

En el desarrollo del presente estudio, y partiendo de la postura centrada en las
diferencias individuales, se realiza una exposicién de aquellas investigaciones més re-
levantes organizadas temporalmente en tres momentos diferenciados. En el primero
de ellos, se destaca la prematuridad de los primeros estudios que se sittian a mediados
del siglo pasado y que se refieren casi en su mayoria a la pronta observacién de sin-
tomas de autismo junto al SD (Reilly, 2009). A partir de estos primeros estudios, se
confirma la obtencién de datos mds que suficientes sobre la incidencia y prevalencia
de sintomatologia comérbida que justifican la continuacién de esta linea de investi-
gacion, haciendo especial hincapié en la realizacién de estudios con mayor rigor me-
todolégico. Estos trabajos pioneros dan muestra de cémo la idea prevalente sobre el
estereotipo de sociabilidad y su relacidn con la percepcién de grupo homogéneo en el
SD no favorecen el desarrollo de los aspectos sociales y cognitivos de esta poblamon
Hasta el momento, los sintomas que no se consideran propios del sindrome se asocian
en su mayoria al grado de discapacidad intelectual presente en los menores, hecho
que queda descartado tal y como se refleja en los estudios analizados sobre la relacion
entre los sintomas observados y el nivel de inteligencia de los menores (Yahia et al.,
2014; Naerland et al., 2016; Marino et al., 2019).

En un segundo periodo temporal, los articulos revisados se diversifican en cuanto
a temas de estudio. Se destaca la necesidad de creacién de instrumentos especificos
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de evaluacién que faciliten realizar trabajos mds rigurosos que incluyan: mecanismos
eficaces de cribado de sintomas (Capone et al., 2005); la realizacién de estudios con
muestras amplias y de contrastes poblacionales, asi como la evaluacién de la pobla-
cién con SD de diferentes edades (y/o momentos evolutivos) y, por supuesto, que se
incluya en las muestras a nifias. Aparecen, igualmente, las primeras revisiones sobre
el tema en cuestién donde se incide en la necesidad de prestar atencién al diagndstico
de patologia dual en el SD, tratando de explorar cuéles son las patologias psicoldgi-
cas mis frecuentes (TEA, trastorno de conducta, trastorno por déficit de atencién
con hiperactividad, depresion en los adolescentes, etc.) (Capone, 2007; Dykens, 2007;
Reilly, 2009).

El tercer momento temporal coincide con el periodo actual. Se obtienen diferentes
referencias sobre estudios rigurosos realizados con muestras amplias y de compara-
cién poblacional que tratan de poner de relieve aspectos relacionados con la expresion
de los sintomas observados en la patologia dual en el SD, donde se concluye refor-
zdndose la idea sobre la prefiguracién de un perfil comportamental en estos menores
diferente a lo observado en la presentacién individual de las comorbilidades, esto es
SD y/o TEA (DiGuiseppi et al., 2010; Dressler er al., 2011; Naerland er al., 2016), con
lo cual se destaca la necesidad de la deteccidn y la exploracién precoces de la sintoma-
tologia para poder prestar una atencién ajustada e individualizada.

En relacién con la intervencion desde la perspectiva psicoldgica en la patologia
dual en el SD, se destaca la falta de datos al respecto, indicindose que son atin pocos
los estudios sobre tratamientos, por lo que se incide en la necesidad de realizar mds
investigacion sobre este tema, sobre todo, porque los datos disponibles sobre la efi-
cacia de los tratamientos ofrecen resultados positivos y similares a los observados en
poblacién general (Ortiz, 2012). Igualmente se refiere una creciente demanda sobre
la necesidad de disefiar intervenciones terapéuticas multimodales, que incluyan tra-
tamiento psicoldgico y que se ajusten a los perfiles especificos observados en estos
menores (Moss et al., 2012; Dressler et al., 2011; Godfrey et al., 2019).

Se destaca la importancia de acercar la concepcién del diagnéstico dual a las fami-
lias puesto que hasta el momento se encuentran posturas ambivalentes de aceptacién
y de rechazo, esta ultima sobre todo por falta de informacién y conocimientos. Se
debe permitir y reforzar, por tanto, una postura de cambio y afrontamiento en los pa-
dres de estos menores que les impulse a solicitar la ayuda necesaria (Patterson, 1999;
Hartway, 2016); se debe reforzar, igualmente, la misma postura en los educadores y
terapeutas hacia la aceptacion de la existencia del diagndstico dual y la necesidad de
formacién especializada tanto en la identificacién de sintomatologia como para la
posterior atencidn e intervencién ya que se tiene constancia de que ain hoy encuen-
tran dificultades para identificar e interpretar este tipo de sintomas (Ortiz Videla et
al., 2017).

Finalmente, y de cara a la realizacidon de posibles trabajos futuros, serfa de interés
poder realizar la replicacion de estudios sobre la evaluacion de la presencia de sin-
tomatologia psicoldgica en nifios y adolescentes con sindrome de Down en nuestro
dmbito cercano; asi como la posibilidad de disefiar programas de intervencién sobre
estos datos que incluyan tratamiento psicoldgico dirigido a procurar una mejor adap-
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tacién comportamental y emocional en estos menores que presenten patologia dual
en nuestro entorno.

Por ultimo, afiadir cémo con el desarrollo de este trabajo ha tomado relevancia
otra p051b1hdad de investigacion necesaria y en auge, que tiene que ver con el estudio
de la presencia de catatonia y/o el trastorno desintegrativo en nifios y adolescentes
con SD. A partir del anilisis de la bibliografia se ha comprobado que, si bien los pri-
meros resultados sobre este tema de estudio vuelven a situarse bastante tiempo atrds
(Ghaziuddin er al., 2015), es ahora, en la actualidad, cuando se empiezan a obtener
datos significativos sobre su frecuencia y manifestacion. A partir de los resultados de
incidencia y dada la importancia de los sintomas observados, y dado el alcance de sus
consecuencias para estos menores, se ha convertido en una prioridad necesaria co-
nocer e identificar este trastorno para poder prestar atencién y tratamiento de forma
precoz e inmediata (Santoro et al., 2020).
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ResuMeN: El objetivo del estudio fue identificar los tipos de estudios y las tematicas
mds investigadas en poblacién con sindrome de Down en Chile y describir el tipo de
muestra utilizada y el rango de edad durante el periodo de 2011 a 2020. Se efectué un
estudio documental (revision sistematica). Se utiliz6 la base de datos Scopus para la bus-
queda de informacidn. Las palabras claves utilizadas fueron: Sindrome de Down y Chi-
le. El periodo fue 2011 a 2020. La informacidn se registré en una ficha de observacién. Se
identificaron 30 estudios. E1 56,7 % (n = 17) son estudios descriptivos (transversales), el
10,0 % (n = 3) experimentales. Las temdticas de estudio en su mayoria abarcan tematicas
sociales (8 estudios) y aspectos antropométricos (7 estudios), seguidas de variables fisio-
l6gicas, psicoldgicas, hematolégicas, biomecdnicas, pruebas prenatales y trastornos del
suefio. El rango de edad de la muestra que utilizan los estudios va desde la etapa prenatal
hasta 28 afios y el tamaiio de la muestra va desde uno hasta 1922 participantes. Los resul-
tados del estudio sugieren la necesidad urgente de desarrollar estudios experimentales y
longitudinales, la inclusion de adultos de edad media y avanzada, asi como muestras en
periodo prenatal, que permitan explorar tematicas relacionadas con variables fisiol6gi-
cas, psicolégicas, hematolégicas, biomecdnicas y pruebas de diagndstico prenatal, puesto
que son relevantes para la independencia y autonomia de las personas con sindrome de
Down.

PaLABRAS CLAVE: sindrome de Down; Chile; tipos de estudio.

AsstrACT: The objective of the study was to identify the types of studies and the
most investigated topics in the population with Down syndrome in Chile and to de-
scribe the type of sample used and the age range during the period from 2011 to 2020. A
documentary study was carried out (systematic review). The Scopus database was used
to search for information. The key words used were: Down Syndrome and Chile. The
period was 2011 to 2020. The information was recorded on an observation sheet. Thirty
studies were identified. A total of 56,7 % (n = 17) were descriptive (cross-sectional)
studies, 10,0 % (n = 3) were experimental studies. The study topics mostly cover so-
cial issues (8 studies) and anthropometric aspects (7 studies), followed by physiological,
psychological, hematological, biomechanical, prenatal tests and sleep disorders. The age
range of the sample used by the studies ranges from prenatal to 28 years and the sample
size ranges from one to 1922 participants. The results of the study suggest the urgent
need to develop experimental and longitudinal studies, the inclusion of middle-aged and
older adults, as well as prenatal samples, to explore issues related to physiological, psy-
chological, hematological, biomechanical variables and prenatal diagnostic tests, since
they are relevant to the independence and autonomy of people with Down syndrome.

Keyworps: Down sindrome; Chile; study types.

1. Introduccién

L SINDROME DE DOWN (SD) es la anomalia congénita no letal y de discapacidad
mental mis frecuente en el ser humano, también conocido como trisomia del
par 21, que corresponde a una alteracién genética producida por la presen-

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (4), 2021, octubre-diciembre, pp. 155-172

-156 -



SINDROME DE DOWN:
REVISION SISTEMATICA SOBRE ESTUDIOS EFECTDUADOS EN CHILE
M. COSSIO, R. VIDAL, J. SULLA, C. URRA, C. ACUNA, M.? DIAZ, T. GARRIDO, D. HERRERA Y R. GOMEZ

cia de un cromosoma extra en dicho par (Leonard, 2002; Eisermann, 2003; Parker,
2010; Dutta, 2012). Presenta un conjunto de caracteristicas fisiolégicas-anatémicas
particulares como la hipotonia, hiperlaxitud articular y déficit sensorial que influyen
en un retraso del desarrollo motor (Cabeza-Ruiz, 2016). Este sindrome requiere de
prevencién, diagnéstico, tratamiento oportuno e intervencién en la salud en general.

Su incidencia a nivel internacional es 1/700 nacidos vivos. En Latinoamérica, la
incidencia reportada de SD alcanza 1,88 casos por 1.000 nacidos vivos (Nazer y Ci-
fuentes, 2011). En Chile se ha observado un cambio demogrifico importante, carac-
terizado por un aumento de los nacimientos en mujeres de més de 40 afios (Donoso,
2002), lo cual podria estar dado por la postergacion de la maternidad y la ausencia
de prictica del aborto eugenésico (Nazer, 2005) y un envejecimiento de las mujeres
chilenas en edad fértil (Donoso y Carvajal, 2009).

Esto expone a un mayor riesgo de malformaciones congénitas y de hijos con
sindrome de Down, llegando a una poblacién de 25 nifios con SD por cada 10.000
nacidos vivos, segin los resultados del Estudio Colaborativo Latino Americano de
Malformaciones Congénitas-ECLAMC1 (Nazer y Cifuentes, 2014).

Esta situacién ubica a Chile como el pafs con mayor tasa de nacimiento de nifios
con esta condicién en la regién (Nazer y Cifuentes, 2011), a diferencia de paises con
alto diagnéstico prenatal y leyes de finalizacién del embarazo, donde la prevalencia ha
disminuido en forma sostenida (Roizen y Patterson, 2003; Morris y Alberman, 2009;
Cocchi et al., 2010).

El aumento de la poblacién con SD en Chile es una orientacidn para los investiga-
dores, por la importancia médica y social que esto conlleva, siendo una preocupacién
permanente de los diferentes programas de registro y monitoreo dedicados a estudiar
este problema (Nazer y Cifuentes, 2011).

Esta situacién genera un motivo para estar siempre alertas a cualquier cambio que
se pueda producir en las prevalencias de nifios, jévenes y adultos con SD, por lo que
es importante sistematizar los estudios primarios que se han efectuado en Chile, cuya
informacién puede ayudar a profesionales e investigadores a identificar rangos de
edades, temidticas de estudios y generar nuevas ideas de investigacion para el beneficio
de la poblacién con SD en Chile.

En ese contexto, esta investigaciéon documental prevé sistematizar las investigacio-
nes que se han efectuado en nifios, j6venes y adultos con sindrome de Down y especi-
ficamente en la poblacién chilena. Por lo que la informacidén recabada podria ayudar
a los investigadores e instituciones publicas y privadas a contextualizar, sondear y
proyectar futuras investigaciones en temdticas y grupos etarios poco explorados.

Por lo tanto, el objetivo de esta investigacion es identificar los tipos de estudios
y las temdticas mds investigadas en poblacién con sindrome de Down en Chile, asi
como describir el tipo de muestra utilizada y el rango de edad durante el periodo de
2011 a 2020.
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2. Metodologia
2.1. Tipo de estudio

Se efectud una investigacién documental (revision sistemdtica) que permitio el es-
tudio, la evaluacidn critica y la sintesis de evidencias de investigaciones originales que
se han desarrollado en Chile en nifios y jévenes con SD. Se adoptaron las recomen-
daciones propuestas en la guia Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses (PRISMA), siguiendo los pasos: establecimiento del tema u objetivos
de la revision; establecimiento de los criterios de inclusién y exclusién de los articulos
(seleccion de la muestra); categorizacién de los estudios; andlisis de los resultados;
discusion y presentacion de los resultados (Mendes et al., 2008). El periodo de bus-
queda de informacién se desarrollé entre enero a marzo del 2020.

2.2. Tema y objetivos de la investigacion

Para poder describir los componentes relacionados con el problema identifica-
do, se ha estructurado la siguiente pregunta de investigacion: ¢ Qué tipo de estudio,
muestra y rango de edad incluidos en los estudios, y temdticas son consideradas en
las investigaciones sobre el sindrome de Down en Chile? Como objetivos especificos
esta revision pretende caracterizar y analizar, de forma critica y reflexiva, los tipos de
estudio, la cantidad y rango de edad de la muestra y las temdticas estudiadas.

2.3. Criterios de inclusion y exclusion

Tras la lectura del texto completo, se seleccionaron los articulos segun los criterios
de inclusién: publicaciones a texto completo referidas a estudios primarios; publica-
ciones en inglés y espafiol; estudios que fueron efectuados en el modelo humano. Se
excluyeron los estudios que no cumplian los criterios anteriores, asi como las revisio-
nes bibliogrificas, los comentarios, los resimenes de conferencias y las disertaciones.
Se afadirdn, como criterios de exclusidn, los estudios que incluyan como muestra a
modelos animales.

2.4. Estrategia de investigacion

Se efectud la busqueda de informacion en la base de datos Scopus, cuya tematica
estd asociada al campo de las ciencias de la salud, educacidn, psicologia y ciencias so-
ciales. Fueron consideraron estudios publicados desde los afios 2011-2020 en idioma
inglés y espaiiol. Las palabras clave utilizadas fueron: Down’s Syndrome (sindrome
de Down) y Chile.
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(TITLE-ABS-KEY (“Down’s Syndrome”) AND (LIMIT-TO (AFFILCOU-
NTRY, “Chile”)) AND (LIMIT-TO (PUBYEAR, 2020) OR LIMIT-TO (PUB-
YEAR, 2019) OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2018) OR LIMIT-TO (PUBYEAR,
2017) OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2016) OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2015) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2014) OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2013) OR LIMIT-TO
(PUBYEAR, 2012) OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2011)).

2.5. Procedimiento de seleccion del estudio

El procedimiento de seleccion de estudios permite reducir los sesgos y los posi-
bles errores humanos, asegurando que todos los articulos se seleccionan de la misma
manera y garantizando la validez y veracidad de los resultados (Liberati et al., 2009).
En la primera etapa se seleccionaron las publicaciones con titulo, resumen o cuerpo
de texto relacionados con el tema del presente estudio y se eliminaron 13 publicacio-
nes: 4 con un idioma diferente al definido en los criterios de inclusién, 6 por no ser
estudios en Chile pero inclufa un autor chileno y 3 por no permitir el acceso al texto
completo. Después, se ley6 cada publicacion y se eliminaron 15 publicaciones segtin
los criterios de elegibilidad de PRISMA descritos. De este anélisis se seleccionaron
30 publicaciones. La Figura 1 muestra el diagrama de flujo que describe las fases del
proceso de seleccidn segtin el método PRISMA (Liberati er al., 2009).

Los principales motivos de la exclusién fueron no considerar el modelo humano
en los estudios, no tener referencia de la edad de la muestra participante y ser una re-
visién de literatura. En el andlisis de cada estudio fue recolectada informacién relativa
al tipo de estudio utilizado, la cantidad de la muestra incluida, la edad de la muestra
participante del estudio, asi como el registro de la temdtica de estudio relacionada con
el SD. La principal razén de exclusién fue el haber desarrollado el estudio en modelos
animales.

Todo este procedimiento estuvo a cargo de dos investigadores del estudio, los que
analizaron las 4 etapas por separado; finalmente, se llegé a un consenso para identifi-
car los 30 estudios.
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FiGura 1. Diagrama de flujo PRISMA para sistematizacion
de articulos originales 2011-2020
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2.6. Analisis de estudios

El andlisis de la sintesis de la revision sistematica se bas6 en procedimientos cuan-
titativos y/o cualitativos. En el primer caso se organizaron los datos por medio de fre-
cuencias, rango, porcentajes (%) y en el segundo por medio de andlisis de contenido
de los indicadores considerados en la ficha de registro de informacién para analizar
de forma interpretativa.

3. Resultados

En la Tabla 1 se muestran las caracteristicas resumidas de los estudios sistemati-
zados. Se han identificado un total de 30 estudios entre 2011 a 2020, de los cuales 14
son en inglés y 16 en espaiiol. Todos fueron digitados segin el idioma, afio y titulo
de publicacién. Fue durante el afio 2018 donde se identificaron la mayor cantidad de
estudios publicados (n = 5).
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TasLA 1. Investigaciones originales que se han efectuado en sindrome
de Down en Chile durante el periodo 2011- 2020

N.° Autor Afos Titulo Idioma
1 | Sabat, C. et al. 2020 | Different abilities needed at home and school: The rela- | Inglés
tion between executive function and adaptive behavior in
adolescents with Down syndrome
2 | Gro,F.etal. 2020 | Hyperthyrotropinemia is common in preterm infants | Inglés
who are born small for gestational age
3 | Guzmaén, E. 2019 | Anilisis de los sistemas sensoriales que contribuyen al | Espafiol
etal. control postural en personas con sindrome de Down
4 | Sabat, C. et al. 2019 | Adaptive Behavior and Intelligence in Adolescents With | Inglés
Down Syndrome: An Exploratory Investigation
5 | Linn, K. et al. 2019 | Development of communicative abilities in infants with | Inglés
Down syndrome after systematized training in gestural
communication
6 | Génova, L.etal. | 2018 | Good health indicators in children with Down syndrome: | Inglés
High frequency of exclusive breastfeeding at 6 months
7 | Gémez, A. etal. | 2018 | Efecto de una intervencién basada en realidad virtual so- | Espafiol
bre las habilidades motrices basicas y control postural de
nifios con Sindrome de Down
8 | Gatica,P.etal. | 2018 | Predictores de adiposidad corporal en jévenes con sindro- | Espafiol
me de Down.
9 | Arango, P.etal. | 2018 | Developmental trajectories of children with Down syn- | Inglés
drome by socio-economic status: the case of Latin Ame-
rica
10 | Vega, V. et al. 2018 | Autodeterminacién: Explorando las autopercepciones de | Espafiol
adultos con sindrome de Down chilenos
11 | Guzmin-Mu- 2017 | Control postural en nifios, adolescentes y adultos con sin- | Espafiol
floz, E. et al. drome de Down
12 | Dela Piedra, M. | 2017 | High frequency of dyslipidemia in children and adoles- | Inglés
et al. cents with Down Syndrome
13 | Donoso, E. ezal. | 2016 | Aumento de la mortalidad infantil en nifios con sindrome | Espaiiol
de Down: Chile 1997-2013
14 | Cardenas, A. 2016 | Perfil de morbilidad en adolescentes chilenos con Sindro- | Espafiol
etal. me de Down
15 | Brockmann, P. 2016 | Sleep-disordered breathing in children with Down syn- | Inglés
et al. drome: Usefulness of home polysomnography
16 | Paul, M. et al. 2015 | Perfil de morbilidad otorrinolarigolégica en nifios con | Espaiiol
sindrome de Down
17 | Venegas, E. et al. | 2015 | Evaluacién nutricional e indicadores de grasa visceral y | Espaiiol

subcutdnea en nifios con Sindrome de Down
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18 | Jiménez, L. et al. | 2015 | Malnutricién por exceso: alta frecuencia de sobrepeso y | Espafiol
obesidad en escolares chilenos con sindrome de Down

19 | Lizama, M. et al. | 2015 | Morbimortalidad hospitalaria en nifios con Sindrome de | Espafiol
Down

20 | Sirlopt, D.eral. | 2014 | Actitudes implicitas y explicitas hacia personas con sin- | Espafiol
drome de Down: un estudio en colegios con y sin progra-
mas de integracion en Chile

21 | Cresp-Barria, M. | 2014 | Correlacién de variables antropométricas como predictor | Espafiol
et al. de salud, en una poblacién de nifios y adolescentes con
sindrome de Down de Temuco, Chile

22 | Paul, M. A.etal. | 2013 | ;Cémo reciben los padres la noticia del diagnéstico de su | Espaiiol
hijo con sindrome de Down?

23 | Pérez, C. et al. 2013 | Esotropia surgery in children with Down syndrome Inglés
24 | Gonzilez, R. 2013 | Frontonasal Fold Thickness-to-Nasal Bone Length Ra- | Inglés
et al. tio as a Prenatal Sonographic Marker for Trisomy 21 in a

Low-Risk Population

25 | Cataldn, J.etal. | 2012 | De Novo COL7A1 mutation in a patient with trisomy | Inglés
21: coexistence of dystrophic epidermolysis bullosa and
Down syndrome

26 | Mosso, C.etal. | 2011 | Evaluacién de una intervencién en actividad fisica en ni- | Espafiol
fios con sindrome de Down

27 | Wong, A.etal. | 2011 | Patientand provider attitudes toward screening for Down | Inglés
syndrome in a Latin American country where abortion
is illegal
28 | Grinspon, R. 2011 | Early onset of primary hypogonadism revealed by serum | Inglés
etal. anti-Miillerian hormone determination during infancy

and childhood in trisomy 2

29 | Nazer, J. et al. 2011 | Estudio epidemioldgico global del sindrome de Down Espaiiol

30 | Ojeda,R.ezal. | 2011 | Correlacién entre el Indice de Masa Corporal y Circunfe- | Inglés
rencia de Cintura en una Muestra de Nifos, Adolescentes
y Adultos con Discapacidad de Temuco - Chile

En la Tabla 2 se observan los tipos de estudio y las temdticas publicadas en la base
de datos Scopus. Se identificé que la mayoria de las investigaciones (56,7 %) fueron
estudios descriptivos (trasversales) (17 estudios), seguidos de los estudios experimen-
tales (3 estudios), que representan el 10,3 %. Las tematicas preferidas por los inves-
tigadores, en su mayoria, abarcan temdticas sociales (8 estudios, que representan el
26,7 %), aspectos antropométricos (6 estudios, representando el 20,0 %), seguidas de
variables fisiolégicas, psicoldgicas, hematoldgicas, biomecdnicas, pruebas prenatales
y trastornos del suefio.
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TaBLA 2. Tipos de estudios y tematicas desarrollados en Chile
en nifios y jovenes con sindrome de Down 2011-2020
Tipos de estudio
Temiticas

Experimental | Transversal | Longitudinal | Ex-Pos-Facto | ~ Otros Total
Antropométricos - 4 (13,3 %) - 13,3 %) 1(3,3 %) 6 (20,0 %)
Fisiolégicos 163%) | 2(67 %) - 1(3,3 %) - 4(13,3 %)
Hematoldgicos - 2 (6,7 %) - - 1(3,3 %) 3 (10,0 %)
Biomecénicos - 3(10,3 %) - - - 3 (10,0 %)
Psicolégicos (neu- o o B B o o
rocomtived) 163%) | 163%) 2067%) | 4(133 %)
Sociales 163%) | 40133%) | 163%) 163%) | 133%) | 8(267 %)
T. suefio - 1(3,3 %) - - - 13,3 %)
Pruebas prenatales 1(3,3 %) 1(3,3 %)
Total 30100%) | 17(567%) | 1(33%) | 3(100%) | 6(200%) | 30 (100 %)

En relacién con el rango de edad y el tamafio de la muestra, organizados por auto-
res, se pueden observar en la Tabla 3. Se identificé que el rango de edad de la muestra
que utilizan los estudios oscila en sujetos desde el nacimiento hasta los 28 afios, ade-
mds de una investigacién que investigd en el periodo prenatal a mujeres gestantes que
fueron sometidas a exdmenes ecograficos. Con respecto al tamafio de la muestra, los
estudios consideran entre uno hasta 1.922 participantes. Excepto un estudio que optd
por efectuar una investigacidon con una base de datos de recién nacidos en hospitales
chilenos extraida del Instituto de Estadistica.
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N.° de publicacién Autor n Edad

1 Sabat, C. et al. 36 12 a 17 afos

2 Gro, F. et al. 122 prematuros neonatos

3 Guzmain, E. et al. 104 6 a 28 afios

Sabat, C. et al. 53 12 a 17 aflos

5 Linn, K. et al. 24 18 a 22 meses

6 Génova, L. et al. 87 6 meses a 2 afios

7 Gémez, A. et al. 16 3210 aflos

8 Gatica, P. et al. 67 jévenes 10y 25 afios

9 Arango, P. et al. 105 nifios entre 15 y meses

10 Vega, V. et al. 9 22 a 26 afios

11 Guzmén-Mufioz, E. etal. |69 6 a 25 afios

12 De la Piedra, M. et al. 218 2 a 18 afios

13 Donoso, E. et al. Base de datos 7 dias a 11 meses
14 Cirdenas, A. et al. 67 pacientes 10 a 20 afios

15 Brockmann, P. et al. 44 entre 0,1-10 afios
16 Paul, M. ez al. 134 pacientes 6 meses a 15 aflos
17 Venegas, E. et al. 40 3213 afios

18 Jiménez, L. et al. 81 6 a 8 afios

19 Lizama, M. et al. 116 Menores de 15 afios
20 Sirlopt, D. et al. 80 11 a 15 afios
21 Cresp-Barria, M. ez al. 42 3 a16afios
22 Paul, M. A. et al. 345 No especifica
23 Pérez, C. et al. 44 8 meses a 17 afios
24 Gonzilez, R. et al. 1.922 16y 32 semanas (prenatal)
25 Cataldn, J. et al. 1 15 afios
26 Mosso, C. et al. 18 5a9 afios
27 Wong, A. et al. 107 No especifica edad de gestantes
28 Grinspon, R. et al. 117 2220 afios
29 Nazer, J. et al. Indeterminado Recién nacidos

30 Ojeda, R. et al. 123 hombres y 65 mujeres | 3 y 25 afios
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4. Discusién

Los resultados de la revision sistemdtica han evidenciado que durante el periodo
2011 a 2020 las temiticas preferidas por parte de los investigadores fueron en su ma-
yoria las relacionadas con aspectos sociales y antropométricos; ademds, los tipos de
estudios que mds destacan son los descriptivos transversales.

Estos hallazgos hacen reflexionar que las temdticas que implican variables fisiol6-
gicas, psicoldgicas, hematoldgicas, biomecdnicas y pruebas prenatales ain son muy
poco exploradas. Tal vez esta situacion se deba a multiples aspectos, entre los que se
considera la falta de viabilidad en término de recursos financieros (Correa-Garcia et
al., 2012) que garanticen materializar los costos en el tiempo para desarrollar estudios
en esas temidticas. Por ejemplo, el no contar con instalaciones y personal adecuada-
mente capacitado (Dubs de Moya, 2002) para el uso de equipos sofisticados, ademds
de las limitaciones de tipo ético, que muchas veces conllevan la manipulacién de varia-
bles y el incumplimiento de las directrices clinicas y de salud (Cummings et al., 2003),
que posteriormente impiden la publicacién de los resultados.

Asimismo, a pesar de ser solo un estudio identificado que aborda la temitica es-
pecifica relacionada con la aplicacién de pruebas en periodo prenatal, resulta ser atin
un tema poco explorado en Chile, sobre todo, si consideramos los hallazgos de un
reciente estudio de revisidn a nivel internacional que analizé la tendencia demogra-
fica mundial del SD (Huete-Garcia y Otaola-Barranquero, 2021), entre 1960 y 2019,
donde muestra evidencia que existe una disminucién de la incidencia de SD, que fue
observada a través de la tasa de natalidad descendente, que se explica debido a que
fueron aplicadas pruebas de deteccién prenatales realizadas por los diferentes siste-
mas de salud.

En cuanto a los tipos de investigacidn, se destaca que el mayor porcentaje de in-
vestigaciones en Chile en SD son las investigaciones descriptivas (transversales), pro-
bablemente esto se deba a que tienen como ventajas ser relativamente econémicas y
requieren poco tiempo para obtener resultados razonables a corto plazo (Alvarez-
Herndndez y Delgado-De la Mora, 2015). Estos estudios son muy ttiles en la planea-
cién y evaluacién de intervenciones de la salud publica (Enarson et al., 2004; Hernan-
dez-Avila et al., 2003; Levin, 2006). A su vez, enfrentan pocas dificultades éticas, dado
que no existe una exposicion deliberada por parte del investigador, en razén a que no
se realiza un seguimiento de pacientes a lo largo del tiempo (Alvarez-Hernindez y
Delgado-De la Mora, 2015).

Asimismo, los estudios trasversales también presentan algunas limitaciones, que se
explican debido a que la exposicién y el resultado son examinados al mismo tiempo,
existiendo una ambigliedad temporal en su relacidn, consecuentemente es dificil esta-
blecer inferencias causa-efecto (Aschengrau y Seage, 2003), por lo que, si se examina a
la misma poblacidn en otro momento, los resultados obtenidos pueden ser diferentes,
generando un “sesgo de memoria”, especialmente si los datos cuestionados no son
recordados con seguridad (Enarson et al., 2004; Hernindez-Avila et al., 2000; Mann,
2003; Levin, 2006).
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Por el contrario, los estudios experimentales implican un disefio de investigacién
que aporta la mejor evidencia para determinar si una intervencidén terapéutica, pre-
ventiva o educativa es eficaz o efectiva (Zurita-Cruz et al., 2018). Esto se puede con-
seguir cuando se cuenta con la subvencién necesaria para el desarrollo de estudios, en
razén al costo elevado que implica la propia rigidez de la intervencidn, sin dejar de
lado las limitaciones de tipo ético y responsabilidad en la manipulacién de variables.

Entre las principales desventajas de los estudios experimentales, se destaca que la
poblacién de estudio debe ser muy especifica y definida (Manterola ez al., 2019); ade-
mds, en cuanto al control de las fuentes de invalidacién interna, se destaca el riesgo de
pérdida de muestra, debido a la adherencia de los participantes y la pérdida de interés
y motivacién durante la intervencion.

Asimismo, en el caso de las investigaciones longitudinales, que incluye la existen-
cia de medidas repetidas (mds de dos) a lo largo de un seguimiento (Delgado Rodri-
guez y Llorca-Diaz, 2004), implican un mayor tiempo para su ejecucion, teniendo
que prestar mayor atencién al control de calidad durante su ejecucion, con el riesgo
de producirse pérdida o abandono de muestra durante el seguimiento.

En suma, varios estudios trasversales, tras alcanzar sus resultados, sugieren la rea-
lizacién de investigaciones longitudinales y experimentales para confirmar sus resul-
tados (Izquierdo-Gémez et al., 2017; Donoso y Vera, 2016; Gémez Alvarez et al.,
2018). Pues las falencias y/o limitaciones encontradas pueden ser subsanadas en este
tipo de investigaciones (longitudinales y experimentales). Esto podria ayudar a es-
tudiar de una manera mds amplia y concisa las temdticas, especialmente si se trata de
verificar las relaciones de causa y efecto.

En cuanto a la muestra y el rango de edad que se han considerado en las investi-
gaciones, podemos destacar que la mayor cantidad de estudios han incluido muestra
desde el nacimiento, pasando por la infancia, adolescencia y juventud. Se identifica-
ron estudios que incluyen como edad maxima los 28 afios, ademds de un estudio que
abarca el periodo prenatal. De hecho, al no haber estudios en Chile que abarquen
edades superiores y solo uno en diagndstico prenatal, se abren nuevas perspectivas
para proyectar investigaciones en edades adultas en poblacién con SD, asi como en
estudios en etapa prenatal que ayuden a conocer variables que podrian influir en la
demografia del SD en Chile.

Cabe destacar que todas las etapas de la vida son relevantes para ser investigadas,
sin embargo, en este estudio, la sistematizacién ha demostrado que se incluye en ma-
yor porcentaje a menores de 28 afios, pese a que, en los dltimos afios, las investiga-
ciones a nivel mundial han demostrado que la poblacién con sindrome de Down ha
incrementado su promedio de vida (Saucedo-Rodriguez et al., 2017), estimandose por
encima de los 60 afios (Down Espafia, 2011).

Estos cambios, tanto en la estructura como en el tamafio de la poblacién de adulto
mayor, generan mayores exigencias en su atencion, especialmente hacia el desarrollo
de estrategias que les permitan mejorar su calidad de vida; es asi que las investigacio-
nes realizadas hasta el momento son un punto de partida para estar preparados para
enfrentar este nuevo desafio del incremento de la expectativa de vida.
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La evidencia mostrada en un estudio reciente (Huete-Garcia y Otaola-Barran-
quero, 2021) sustenta la necesidad del registro especifico de defectos congénitos, que
se pueden conocer a través de la realizacién de pruebas prenatales, que ayudaria a
reducir la poblacién con SD, fundamentidndose en la asociacién consistente que se en-
contr6 entre el diagndstico prenatal y la tasa de natalidad. En ese sentido, aumentar las
investigaciones en Chile, donde se registren pruebas prenatales, podria ser un camino
para desarrollar la evaluacién demogrifica del SD en futuros estudios comparativos
y de largo plazo.

En general, a pesar de que se han reflejado algunos estudios en poblacién con SD
durante el periodo 2011 a 2020, se destaca que estas investigaciones atin no son su-
ficientes para atender la demanda del incremento de esta poblacién en Chile, puesto
que las temdticas mds investigadas son desarrolladas en estudios transversales, centra-
dos mds en aspectos sociales y antropométricos.

En esencia, respecto a los resultados obtenidos en esta revision, no fue posible
encontrar similares estudios que permitan confrontar los hallazgos obtenidos con
otros paises y/o regiones, sin embargo, una revision sistemdtica reciente que estudié
la intervencién temprana en SD (Robles-Bello y Sanchez-Teruel, 2019) resalt6 que la
mayoria de los estudios fueron realizados en América del Norte y en Europa en rela-
cién a otras regiones, ademds, las publicaciones son en idioma inglés y los disefios mds
utilizados fueron los estudios transversales. Estos hallazgos demuestran, de alguna
forma, que Chile estd en un proceso de crecimiento en investigaciéon en poblaciones
con SD, lo que puede servir de base para sensibilizar no solo al Gobierno, sino tam-
bién a los investigadores.

En consecuencia, a través de los resultados obtenidos, es necesario desarrollar mas
investigaciones en Chile, especialmente, las que impliquen relaciones de causalidad.
Por ejemplo, son escasos los estudios experimentales y longitudinales en relacién a
los disefios trasversales (17 estudios), por lo que estas evidencias deben ser elementos
importantes para establecer prioridades entre los investigadores y para proponer ob-
jetivos y metas en la agenda del Gobierno e incorporar mecanismos que posibiliten el
desarrollo de proyectos, investigaciones y politicas equitativas en todo el pais.

Estudios futuros deben interesarse en desarrollar investigaciones que incluyan to-
das las fases etarias, con el intuito de generar estrategias que garanticen su atencién y
participacion hacia los problemas relacionados con su discapacidad; a lo que se suma
la necesidad de que el Gobierno también promueva la formulacién y el desarrollo
de proyectos de investigacion en beneficio de la poblacién con SD en las diferentes
temdticas y edades poco exploradas. Todo esto, debido a que, en paises como Chile,
se presenta una gran necesidad de buscar conocimiento sobre el SD, pues, a pesar de
ser un asunto estudiado por los cientificos en algunas dreas, en la gran mayoria esos
descubrimientos no llegan de forma correcta a aquellos profesionales que trabajan en
el ambiente escolar y en las instituciones de salud.

De hecho, actualmente la nueva Ley de Inclusion en Chile (n.° 20.845), promul-
gada en el 2015 (MINEDUC, 2015), estd mucho mds alineada con los principios de la
educacién inclusiva que sus leyes antecesoras, lo que permite aparentemente una edu-
cacién inclusiva de calidad para todos los nifios, j6venes y adultos, respectivamente.
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Es necesario destacar algunas limitaciones del estudio, puesto que se utiliz6 una
sola base de datos y fueron considerados estudios publicados tinicamente en inglés y
espafiol, por lo que, al adicionar otras bases de datos e idiomas, es posible que se en-
cuentren mayor numero de estudios y otras temdticas no identificadas en este estudio.
También, es necesario resaltar que es el primer estudio efectuado en Chile con estas
caracteristicas, lo que puede contribuir al planteamiento de nuevas lineas de investi-
gacion en poblaciones con SD.

5. Conclusién

Este estudio concluye que durante los afios 2011 a 2020 en la base de datos Scopus
se identific un elevado niimero de investigaciones descriptivas (transversales) que
consideran el estudio de poblacién con SD en Chile. Las temdticas mds investigadas
estdn relacionadas con aspectos sociales y antropométricos enfocados sobre todo en
poblacién con menos de 28 afios, asi como en el periodo prenatal a través del estudio
de mujeres gestantes entre 12 a 32 semanas. El tamafio de la muestra considerado en
los estudios va desde uno hasta 1.922 participantes. Excepto un estudio que opté por
efectuar una investigacién con una base de datos extraida del Instituto de Estadistica.

Estos resultados sugieren la necesidad urgente de desarrollar estudios experimen-
tales y longitudinales, y la inclusion de adultos jovenes y mayores en sus muestras, asi
como informacién sobre datos en etapa prenatal. Por otro lado, se deben explorar te-
maticas relacionadas con variables fisioldgicas, hematoldgicas, biomecdnicas, pruebas
prenatales y psicoldgicas, puesto que podrian ayudar a conocer cémo otras variables
y factores podrian impactar en la demografia del SD en Chile y son relevantes para la
independencia y autonomia de las personas con sindrome de Down.
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ResuMEN: E1 COVID-19 expuso las desigualdades educativas y sociales, en general,
mds especificamente cuando nos referimos a procesos de escolarizacién de estudiantes
con discapacidad intelectual en escuelas de educacion especial emplazadas en contex-
tos de pobreza urbana de la Region Metropolitana de Buenos Aires. En este informe,
mediante un trabajo de investigacion cualitativo describimos las pricticas docentes, a
través de entrevistas en profundidad, desarrolladas por maestras de apoyo a la inclusién
y docentes de escuelas especiales en tiempo de confinamiento. A partir de lo relevado
sostenemos que el derecho a la educacién de los y las estudiantes con discapacidad de-
pendié exclusivamente de aquello que escuelas y docentes garantizaron por sus propios
medios. Los primeros andlisis muestran las condiciones materiales precarias en que se
desarroll6 la escolaridad e impactaron de modo directo en los procesos de ensefianza y
aprendizaje de los y las estudiantes.

PALABRAS CLAVE: pandemia; desigualdad; escuela; discapacidad intelectual.
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AsstracT: COVID-19 exposed educational and social inequalities globally that are
exacerbated in the global south more specifically when we refer to the schooling pro-
cesses of students with intellectual disabilities in special education schools located in
contexts of urban poverty in the Metropolitan Region of Buenos Aires. In this report,
through a qualitative research work, we describe the teaching practices, through in-
depth interviews with teachers of support for inclusion and teachers of special schools,
deployed in time of confinement. Based on the findings, we maintain that the right to
education of students with disabilities depended exclusively on what schools and teach-
ers guaranteed by their own means. The first analyzes show the precarious material
conditions in which schooling was developed and had a direct impact on the teaching
and learning processes of the students.

KEYWORDS: pandemic; inequality; school; intellectual disability.

1. Introduccién

A PANDEMIA CoVID-19 situd a los sujetos en general pero, en particular, a las

personas con discapacidad en un estado de excepcién (Agamben et al., 2020).

En esa excepcionalidad se profundizaron las desigualdades y vulneraron mads
derechos (Grech, 2016; Palacios, 2020). Distintas reflexiones ahondaron en esta cues-
tién (Agamben et al., 2020; Giroux y Proasi, 2020). Sin embargo, dejaron de lado el
impacto incurrido en las personas con discapacidad (PCD). De Sousa Santos (2020)
fue quien se aventurd y propuso que las PCD han sido histéricamente victimas del ca-
pitalismo, el colonialismo, el patriarcado y el capacitismo. Esto a partir de una ideolo-
gia de normalidad (Yarza y Vain, 2020), que define y divide aquellos cuerpos capaces
de los que supuestamente no lo son (McRuer, 2006). Bajo esta perspectiva, las perso-
nas con discapacidad intelectual, en adelante PCDI, experimentan diversas barreras
que limitan su acceso y participacién social, exacerbando sus déficits y potenciando
las desigualdades que viven.

En los paises del sur global (Yarza y Vain, 2020), la pandemia dibujé un mapa de
las barreras que transitan hacia las PCD, mds atin cuando nos referimos al cierre de
las instituciones educativas y la brecha digital existente (Ciceres-Mufioz et al., 2020;
Dussel ez al., 2020). La estrategia gubernamental promovié alternativas pedagdgicas
a través de plataformas, programas televisivos y contactos asincronicos mediados por
las tecnologias. Este proceso de “domiciliaciéon” (Dussel ez al., 2020, p. 337), irrumpid
en los hogares de muy diversos modos, que, cuando los recursos no son los adecua-
dos, la educacién, mas que un derecho, se convirtié en un privilegio. Lo anterior se re-
crudecié en la Region Metropolitana de Buenos Aires (RMBA), espacio marcado por
la pobreza estructural (Grinberg, 2020), conectividad inexistente, condiciones habi-
tacionales precarias, contextos no accesibles, ausencia de espacios de trabajo-estudio,
falta de acceso a la salud, entre otras méximas que recorrieron el cotidiano escolar
y social (Rockwell, 2018). Por tanto, importa centrarnos en las practicas docentes
desarrolladas en una escuela de educacion especial emplazada en esta region que se
encarga de los procesos de escolarizacién de PCDI.
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Como mencionamos, el plan de continuidad pedagdgica se basé en propuestas
tecnoldgicas con transmisién de contenidos curriculares. Escuelas y docentes, en un
breve lapso, reorganizaron sus actividades y formas de conexién ante la medida de
cierre (Cdceres-Muiloz et al., 2020). Desplegaron estrategias para llevar la escuela a
los hogares y desde alli construyeron canales alternativos de comunicacién y apoyos
para garantizar el derecho a la educacién. Entonces, ¢ cémo sostener la escuela cuando
las politicas publicas no cubren las necesidades bésicas del colectivo? (CEPAL, 2020;
Unicef, 2020).

En tiempos de pandemia, sostener la presencialidad y el derecho a la educacién
mediante tecnologias se transformé en una de las barreras mis fuertes y evidentes
(Casquete-Tamayo, 2020; Dussel et al., 2020). Al respecto, la Secretaria de Evaluacién
e Informacién Educativa (SINIE, 2020) establecié una encuesta nacional sobre la es-
colaridad. Las PCD han sido relegadas de este estudio aun cuando representan el 2,9
% de los contagios positivos del pais y su letalidad es un 7 % mds elevada que la del
resto de la poblacién. El instrumento comprobé que 3 de cada 10 hogares no poseen
acceso fijo a Internet, el 27 % accede por celular y el 3 % no posee conexién alguna.
Las dificultades en la sefial son recurrentes y el 53 % de los hogares no cuenta con
portatiles para uso educativo. Asimismo, un 79 % de docentes indicé limitaciones de
conectividad y un 66 % identific problemas con el equipamiento. Con respecto a los
vinculos, 9 de cada 10 docentes tuvieron contacto con sus estudiantes al menos una
vez por semana, el resto dos o tres veces por mes o nunca tuvo contacto.

Estos datos evidencian la desigualdad de acceso a los recursos que impulsd, a es-
cuelas y docentes, a intervenir de manera focalizada en las comunidades para intentar
reducir la brecha digital y educativa (Ferreyra y Diaz, 2009; Maggio et al., 2014).
En lo que respecta a estudiantes con discapacidad intelectual estas barreras se acen-
tuaron con mayor intensidad (Baluarte-Carbajal, 2019; Emerson y Hatton, 2014).
Investigaciones recientes (Casquete-Tamayo, 2020; Huete, 2020; Navas et al., 2020;
Meaney-Davis et al., 2020) analizaron el impacto del confinamiento y demostraron
el déficit gubernamental de las medidas implementadas para proteger al colectivo.
En similar direccidn, organizaciones civiles en Argentina —como REDI (Red por los
Derechos de las Personas con Discapacidad)— encabezaron reclamos para garantizar
derechos vulnerados, establecidos por la Convencion Internacional de los Derechos
de las Personas con Discapacidad (2006), la Ley de Educacién Nacional n.° 26.206
(2006) y la Resolucién n.° 311/16 del Consejo Federal, que afirman el derecho a la
educacién en igualdad de condiciones que el resto de la poblacidn. Ante esta vulnera-
cién se sumaron las sugerencias realizadas por la CEPAL (2020) y Unicef (2020), para
revertir los procesos excluyentes que se exacerban cuando la discapacidad se cruza
con la pobreza.

A partir de la ausencia de politicas efectivas, nos encontramos con actores esco-
lares que debieron responder para garantizar esos derechos. Por lo tanto, son las do-
centes como refiri6 la directora de la escuela las que “cuando llegan los materiales, los
bajan a sus celulares, los adaptan para sus estudiantes, los imprimen vy, después, una
vez por semana o cada quince dias los entregamos a cada familia, junto con las viandas
de alimentos si es que se pueden acercar a la escuela”. Entre estas condiciones de in-
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dividualidad, soledad y garantia del derecho (Unicef, 2020), se dirimieron las distintas
practicas desplegadas por las docentes de esta escuela, que consiguieron, una vez mds,
sostenerse en pie, y que son ¢je de este informe.

2. Metodologia
2.1. Sobre el método

Desde un enfoque cualitativo (De Seena, 2015), describimos las practicas docentes,
mediante entrevistas en profundidad, de una escuela especial emplazada en contextos
de pobreza urbana de la RMBA. Son docentes de una escuela de gestion publica, de
jornada completa, que se encarga de las trayectorias escolares (Brisciolli, 2016) de 499
estudiantes con discapacidad intelectual. El 51 % de ellos transitan su escolaridad
incluidos en escuelas de educacién regular (Res 311/16) y el 49 % restante permanece
en la sede de la escuela especial. A su vez, el 60 % de la matricula escolar vive en los
barrios mis empobrecidos de la localidad, denominados villas miseria. Acercarnos de
manera densa (Geertz, 2003) a las pricticas docentes permite comprender el estado de
situacién de los procesos de escolarizacién en tiempos de aislamiento.

2.2. Participantes

La muestra de este estudio es intencional, en el que participaron 10 docentes mu-
jeres, de 35 a 50 afios de edad, 6 de ellas maestras de apoyo a la inclusiéon (MAI) y 4
docentes de la escuela especial, que acompafian trayectorias escolares tanto al interior
de la escuela como en las escuelas de educacién regular.

2.3. Instrumento y recoleccion de datos

El instrumento seleccionado fue la entrevista en profundidad (De Seena, 2015),
que se construy6 a partir de un guion de 10 preguntas abiertas, junto a un diario de
campo. Los ejes y categorias de abordaje fueron: 1) la conect1v1dad 2) los materiales y
recursos utilizados para el desarrollo de las actividades, 3) los apoyos implementados,
4) la mediacion docente-estudiante y 5) la intervencion familiar. Se buscé indagar res-
pecto a las posibilidades de conexién y acceso a recursos tecnolégicos para el desarro-
llo de las clases virtuales, cuéles fueron los apoyos implementados, cémo se establecié
el contacto con los y las estudiantes, qué recursos utilizaron y cémo se estableci6 el
vinculo con las familias en este tiempo.

Las entrevistas se desarrollaron, entre abril y agosto del 2020, mediante platafor-
mas tecnolégicas. Si bien se organizé a través de un guidén pautado, este tltimo se
propuso como un dispositivo flexible que fue variando el orden de las preguntas en
los distintos encuentros. Esto permitié abrir historias, profundizar relatos y retomar
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distintas pricticas que se analizaron conjuntamente. La duracion se pauté con las
entrevistadas y duré aproximadamente dos horas. Asimismo, se conté con el consen-
timiento informado para garantizar confidencialidad en cada entrevista. Se nominé a
cada una de ellas por el cargo ejercido seguido de un ndmero.

2.4. Andlisis de la informacion

El disefio y el andlisis de la informacién se realizaron a partir del método com-
parativo constante (Glaser y Strauss, 1967). En primer lugar, se realiz6 una lectura
intensiva de la transcripcion de las entrevistas y del diario de campo que las acompa-
fiaba. Seguidamente, se codificé y categorizd la informacidn, a través de un sistema
abierto en el que se establecieron familias de categorias y subtemas relacionados con
los ejes de andlisis del informe. El procesamiento de datos se elaboré mediante la
utilizacién del programa de andlisis cualitativo Atlas Ti, que permite manejar grandes
volimenes de informacidn hasta la saturacion de categorias. Los primeros resultados
se agruparon en tres grandes dreas que se complementan mutuamente: conectividad,
materiales y apoyos.

3. Resultados preliminares y discusiones
3.1. Sobre la conectividad

A partir de los datos relevados, el 90 % de las docentes empleé recursos propios
para garantizar clases virtuales y actividades impresas en cuadernillos. Un 75 % de
ellas manifestaron que sus estudiantes no realizaron las actividades entregadas. Con
respecto a los vinculos, el 80 % sostuvo un contacto semanal por medio de los grupos
de WhatsApp. Un 10 % solo se comunicé con la familia y el 10 % restante no logré
mantener contacto con sus estudiantes por falta de conectividad. Esto muestra que la
promesa de la tecnologia como superadora de desigualdades quedé en entredicho, asi,
también, lo refirié la docente 1 en el siguiente relato:

En mi casa solo tenemos una computadora que la usa mi hijo para estar con las clases
virtuales. Las clases las preparo durante el tiempo que él no la utiliza, me las comparto a
mi celular por el Whatsapp Web, las descargo y asi desde el celular las envio al grupo que
tengo de estudiantes de la mafiana. Muchos de ellos no me responden o no ven el archivo
que les mando. (Entrevista, docente 1, mayo de 2020)

A partir del anterior relato, el trabajo se complejizé en mayor intensidad cuando
los recursos disponibles fueron insuficientes y se debi6 recurrir al celular para realizar
actividades escolares como laborales propias. A ello, se sumaron los problemas de
conexién existentes en la region:
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Llamé como cinco veces a que me vengan a solucionar el problema de internet. Sin
internet qué escuela ptblica estamos garantizando. La escuela publica hoy es gracias
al Wifi que pagamos las docentes de nuestro bolsillo. (Entrevista, Docente 1, mayo de
2020)

La escuela es escuela gracias al wifi que las docentes pagaron de su bolsillo. Frase
contundente que da cuenta de la precariedad en que se transitd este tiempo de escola-
ridad. La poca conectividad o su ausencia total no es exclusiva del estudiantado, sino
que, como afirma la docente 1, debe reclamar para que solucionen el problema porque
internet se convirtid en el insumo bésico por excelencia para garantizar la continuidad
pedagdgica. En similar direccidn, la docente 2 enunciaba:

Hoy internet es basico, se volvié tan bisico como entregar las viandas de comida.
Tengo el servicio de internet X, uno de los més caros que hay en el pais. Como ahora
estamos todos en casa, la sefial no resiste. Ya reclamé para que vengan a solucionarme el
problema. Por mds que pagues el mejor servicio de internet no tenés garantia de nada.
(Entrevista docente 2, abril 2020)

Internet se volvié esencial, mencioné al igual que la docente 1, y necesario para
que exista escuela. El mayor problema es que, ante tal demanda, el servicio colapsé.
En esta situaciéon “estar conectado” se volvidé, como afirma la docente 2, una necesi-
dad primordial, precariamente garantizada.

Otra subcategoria analizada fue la conexién de los y las estudiantes:

Tengo en el grupo 17 chicos, la mayoria usa celular, pero cambian el chip, ya que no
tienen internet en sus hogares. ¢ Asi pretendo que si le mando algo por chat descargue la
tarea y me la vuelva a enviar? Consumen todos los datos con bajar una tarea por semana.
Es imposible que se conecten. Con algunos me comunico con las madres, ya que es su
unico teléfono, para avisarles que tal dia a tal hora vamos a estar entregando los alimen-
tos y materiales en la escuela. (Entrevista docente 5, marzo 2020)

El uso de un tnico celular familiar, para lo escolar y lo cotidiano, transformé a la
educacién en una batalla titdnica en si y, atin mds, cuando este recurso fue vital para
acceder a los materiales y viandas que entregaba la escuela.

3.2. Sobre los materiales

La institucién organiz6 cuadrillas que recorrieron distintos puntos de la locali-
dad para entregar alimentos y materiales impresos preparados por docentes para cada
grupo escolar:

Estoy preparando los cuadernillos para el grupo, de lo que mandan del gobierno no
nos sirve nada, algunas imagenes o videos, pero después no hay ninguna actividad pen-
sada para nuestros pibes. Tenemos que agarrar el cuadernillo y adaptarlo e imprimirlo
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para mandérselo a cada uno de los chicos cuando la escuela entrega la mercaderia. Nunca
vuelven los cuadernillos, tampoco sabemos si los pueden hacer. Son familias con muchas
necesidades y la verdad que nos importa en este contexto no solo que aprenda algo de lo
que le mandamos, sino que también tenga alimentos y algin sostén que pueda llegar de
la escuela. (Entrevista docente 4, abril de 2020)

Los materiales enviados por el Gobierno nacional debieron adecuarlos, porque no
fueron pensados para PCDI, a partir de criterios de accesibilidad: ausencia de mate-
rial en braille, lengua de sefias o espafiol sencillo (Garcia er al., 2015). Situacién que
obstaculizé atin més la tarea docente. Acerca de la dificultad en los apoyos una MAI
nos comentd cuando debia entregar materiales para sus estudiantes incluidos en las
escuelas regulares:

Los profes mandan las actividades a sus estudiantes, nunca logramos que nos man-
den para realizar los ajustes necesarios en conjunto. Como tengo 13 estudiantes a mi
cargo realizo todas las mafianas tres videollamadas grupales, separadas por niveles y
materias. Lo que no me resulta sencillo y me provoca més trabajo es no solo configurar
la actividad de manera solitaria para cada estudiante, sino que también, al dar la clase
de manera personalizada, estamos volviendo a “integrar”. Entonces, muchas veces me
siento la maestra particular de mis 13 estudiantes como si estuviera en la especial y no
una MAI que acompaiia a los y las docentes de la escuela comtn. (Entrevista docente
MALI 8, junio de 2020)

No contar con los materiales anticipadamente o diagramarlos en conjunto, situa-
cién recurrente e incluso prepandemia, fue la MATI quien debid accesibilizar las pro-
puestas y garantiz6 apoyos especificos separados del grupo escolar, rememorando
procesos integracionistas (Arnaiz-Sinchez et al., 2016), superados pohtlca y juridi-
camente, que resurgen en estos tiempos. En efecto la docente preparé la actividad,
realiz6 Vldeollamadas y logré desplegar contenidos y explicaciones que debieron ser
realizados por los profesores de la escuela secundaria.

En los relatos que recuperamos se evidenciaron maltiples barreras, muchas de
ellas existentes en tiempos prepandémicos. Barreras tecnolégicas, de comunicacién,
conectividad e insuficientes apoyos que no fueron saldados por los programas gu-
bernamentales. Empero ello, fueron compensados por las acciones que realizaron las
docentes (Huete, 2020). Ocuparse de cada uno de sus estudiantes y familias, en este
tiempo, no solo se volvid clave para garantizar la escolaridad y el derecho a la educa-
cidn, sino, también, la escuela y sus docentes se ocuparon de cuestiones basicas como
la entrega de alimentos y viandas.

El objetivo de este informe fue analizar algunas pricticas docentes desplegadas en
la escuela. Se detectaron categorias claves respecto a los recursos, la conectividad y
la no accesibilidad de los materiales. Los gobiernos intervinieron mediante politicas
compensatorias (Ferrante, 2018) a los sectores mas desfavorecidos, sin lograr eliminar
la sombra de la exclusién. Los enunciados docentes demostraron que no alcanzé con
asistir una vez a la semana a entregar cuadernillos o alimentos ya que, en condiciones
de desconexion, la educacién se torné ain mds desigual.
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En situaciones de hacinamiento, sin espacios propicios y sin un plato de comida es
preciso preguntarse por los aprendizajes alcanzados. En condiciones de desigualdad
y pobreza, los procesos de ensefianza-aprendizaje se vieron obstaculizados, mds atin
cuando nos referimos a estudiantes con discapacidad intelectual. Sin embargo, docen-
tes y directivos no dejaron de sostener espacios de conexion y de encuentro para que
algo de la escolaridad ocurra.

4. Conclusiones

La pandemia expuso el poder del neoliberalismo en toda su crueldad y recrudecié
las desigualdades, maximizando sus lemas individualistas y excluyentes (Giroux y
Proasi, 2020). Actualmente, se diagraman protocolos de regreso a las escuelas, parti-
cularmente para aquellos que accedieron de manera desigual a los contenidos curricu-
lares. El regreso a la presencialidad sucede sin cuestionar las condiciones estructurales
de precariedad en que estudiantes viven y transitaron la pandemia. Ante la ausencia
de responsabilidades del sistema educativo y falta de inversion, para educar(se) en
condiciones dignas, el problema recae y recayé en cada uno. Estudiantes y docentes
debieron per se educar(se) en condiciones totalmente desiguales. Esto ocurrié en la
escuela especial a la que hicimos referencia y en muchas de las escuelas de la region,
caracterizadas por una materialidad precaria que potencia los obsticulos atin mds,
cuando se entrecruza con la pobreza y la discapacidad intelectual. Sin embargo, la
escuela, todas las escuelas, una vez mds, respondieron ante la exigente demanda y
lograron que algo de lo comtin y lo publico alli sucediera (Dusell et al., 2020).

Las instituciones se ocuparon de ese vacio gubernamental con los recursos dispo-
nibles y con los que no, como la falta de cuadernillos accesibles para PCD], la entrega
de alimentos o ayuda econdmica a las familias, entre otras pricticas desplegadas. La
escuela se encargé de los rostros olvidados, que han quedado por fuera de las poli-
ticas publicas, a la deriva de mayores exclusiones (Grech, 2016). Empero ello, como
sostuvimos, fue la escuela y sus docentes, una vez mds, quienes garantizaron el dere-
cho a la educacidn que, de no ser por el trabajo colectivo, tanto en las instituciones
como en solitario desde sus hogares, los procesos de escolarizacion de estudiantes con
discapacidad intelectual no hubieran sido posibles. A partir de aqui, surgen nuevos
interrogantes respecto de los aprendizajes adquiridos, en tiempos de confinamiento,
desde la perspectiva de estudiantes con discapacidad.
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RESUMEN: La situacién de emergencia sanitaria, SARS-Cov-19, declarada por la Or-
ganizacién Mundial de la Salud aboca a los Centros de Atencién Temprana a trasformar
el rol del profesional para poder continuar con el buen funcionamiento del servicio.
Down Madrid, entidad sin dnimo de lucro, desarrolla un protocolo de trabajo ante las
necesidades generadas redefiniendo las funciones prioritarias de aplicacién en la telein-
tervencién. Este estudio analiza la valoracién de los profesionales respecto a la com-
petencia percibida en la transformacién del servicio, describe la satisfaccién manifiesta
respecto a la teleintervencién durante el confinamiento y sefiala el cambio de rol de la
familia asociado. Ademds, esta investigacién identifica, bajo el constructo Planificacién
Centrada en la Familia, el verdadero empoderamiento de las familias como pilar princi-
pal del tratamiento. Los resultados permiten afirmar que el 100 % de los profesionales
considera exitosa la interaccién con la familia y un 83,3 % percibe un empoderamiento
mayor en los familiares como agentes trasformadores del cambio. Como futuras lineas
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de investigacion se precisa aportar mayor evidencia cientifica que permita afirmar que la
simbiosis entre los profesionales y las familias, en el medio telemdtico, es una realidad.

PaLABRAS CLAVE: SARS-Cov-19; teleintervencién; transformacién de centros; Aten-
ci6n Temprana.

AsstrACT: The health emergency situation, SARS-Cov-19, declared by the World
Health Organization, prompts Early Care Centers to transform the role of the profes-
sional in order to continue with the proper functioning of the service. Down Madrid, a
non-profit organization, develops a work protocol in response to the needs generated,
redefining the priority functions of application in teleintervention. This study analyzes
the assessment of professionals regarding the perceived competence in the transforma-
tion of the service, describes the manifest satisfaction regarding teleintervention during
confinement and points out the change in the role of the associated family. Further-
more, this research identifies, under the construct Family Centered Planning, the true
empowerment of families as the main pillar of treatment. The results allow us to affirm
that 100 % of the professionals consider the interaction with the family successful and
83.3 % perceive a greater empowerment in the family members as transforming agents
of change. As future lines of research, it is necessary to provide more scientific evidence
that allows us to affirm that the symbiosis between professionals and families, in the
telematic environment, is a reality.

KEYwoORDS: perceived self-competence; teleintervention; early care; family-centered
planning.

1. Introduccién

A DECLARACION DE LA PANDEMIA a nivel mundial y la situacién de crisis sanita-

ria generada por el SARS-Cov-19 establecen un escenario sin precedentes que

necesita de una respuesta rapida con medidas extraordinarias. Con el fin de
continuar con la atencién a los usuarios y sus familias, desde el Centro de Atencién
Temprana (CAT) de Down Madrid (DM), se adopta la metodologia de teleinterven-
ci6n. Esta metodologia genera un compromiso organizacional con la transformacién
del servicio cuyo eje vertebrador es la Planificacién Centrada en la Familia (PCF)
(European Association of early Intervention [EURLYAID-EAECI], 2019). De esta
manera, se asumen los retos de un nuevo modelo basado en la toma de decisiones
con la familia (Bagur y Verger, 2020), la transformacién de los roles profesionales y
la innovacién en las pricticas terapéuticas (Schalock, 2015). Asi, se genera una nueva
relacién en la que el profesional deja de ser el experto en la propuesta del tratamiento
y pasa a ser el guia que acompana y se implica en las decisiones de la familia (Orcaja-
das y Garcia-Sanchez, 2020). Para facilitar este trabajo, desde el CAT Down Madrid
se implementan una serie de herramientas que permiten establecer nuevas actuaciones
de cara a la intervencidn, entre las que cabe sefialar:
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— Entrevista familiar basada en la conducta adaptativa y en las rutinas (McWi-
lliams, 2020): permite a los profesionales aprovechar las oportunidades de
aprendizaje que genera el contexto familiar y proponer actividades mds funcio-
nales. Se desarrollan materiales individualizados que se envian semanalmente a
las familias (Campbell y Sawyer, 2007). Para que la intervencién tenga éxito es
imprescindible la colaboracion con los padres en la toma de decisiones y en la
priorizacién de los objetivos (Filler y Xu, 2006).

— Herramientas de comunicacion (llamadas de voz y video y otras herramien-
tas colaborativas). El poder mantenerse conectado durante el confinamiento
y continuar con la intervencién genera un impacto positivo, de cercania y de
solidaridad entre los profesionales y las familias (Vega-Angarita y Gonzilez-
Escobar, 2013). Ademis, el uso de diferentes programas informéticos como
Teams, Zoom o Skype facilita la realizacion de sesiones de teleintervencion.

— La utilizacion de videos como herramienta digital que sirve para la elaboracién
de pildoras de aprendizaje y videos tutoriales. Este instrumento se convierte en
un complemento perfecto para personalizar el aprendizaje y favorece la con-
ciliacién con las rutinas familiares; ademds, permite un ndmero ilimitado de
reproducciones (Mosquera, 2019).

No se debe olvidar que esta estrategia de intervencidn se realiza en el marco del
estado de alarma y en una situacién extrema de emergencia sanitaria y confinamiento
(Real Decreto 463/2020, de 14 de marzo), lo que supone para los profesionales afron-
tar distintos retos que pueden generar estrés. Por un lado, desempefian un rol cola-
borativo, al que no estin acostumbrados, por lo que se pueden sentir sobrecargados
y con falta de estrategias eficaces de acompanamiento familiar (Orcajadas y Garcia-
Sanchez, 2020) y, por otro lado, se enfrentan al reto de la digitalizacién y adaptacién
al uso de nuevos dispositivos y herramientas tecnoldgicas en poco tiempo. El hecho
de mantenerse ‘conectado’ constantemente y la falta de formacién en teleintervencién
pueden impactar negativamente en el bienestar (Plena inclusién, 2020). Ademds, esta
sobreexposiciéon puede aumentar las preocupaciones y las reacciones de ansiedad de-
rivadas del confinamiento (Rodriguez-Muiioz et al., 2020).

Por todo ello, la presente investigacién tiene como propdsito analizar la imple-
mentacion de la teleintervencién por parte de profesionales de Atencién Temprana
durante la crisis sanitaria asociada al COVID-19 a través de un diagnéstico compren-
sivo por parte de los profesionales. Se han identificado como objetivos especificos los
siguientes:

— Primero, analizar la autopercepcién competencial en la prictica novedosa de la

teleintervencién como respuesta a una nueva necesidad.

— Segundo, describir cudl es la percepcion de éxito del profesional, entendida en

términos de satisfaccion con el servicio ofrecido.

— Tercero, conocer la percepcién sobre la competencia parental adquirida tras

la realizacion de las practicas basadas en el fortalecimiento de las capacidades
familiares.
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— Por tltimo, determinar si el estrés percibido por el profesional afecta a su des-
empeino.

2. Método
2.1. Participantes

El estudio se realiz6 en el CAT de Down Madrid con 21 profesionales que presen-
tan cinco perfiles profesionales diferentes (Tabla 1). Cabe mencionar que el 71 % de
los profesionales encuestados tiene una media de edad situada en el rango de los 30-40
afios y de ellos el 50 % contaba, durante el confinamiento, con cargas familiares. Los
criterios de inclusion para la conformacidn de la muestra fueron ser trabajador del
servicio y no encontrarse en Expediente de Regulaciéon de Empleo Temporal.

TaBLA 1. Perfiles profesionales de los profesionales del CAT

Perfil profesional Distribucién de la plantilla
Logopedas 24 %
Estimuladores 28,5 %
Psicélogos 19 %
Fisioterapeutas 19%
Trabajadores sociales 9,5 %

2.2. Instrumento

Para la recogida de los datos se revisan, junto con el equipo asesor, diversos ins-
trumentos que podrian dar respuesta a los objetivos planteados y, por lo tanto, a las
variables identificadas (autopercepcién competencial, satisfaccién, percepcion sobre
la competencia parental y estrés percibido). Una vez seleccionados cuatro instrumen-
tos, se analizan y ajustan los items atendiendo a los criterios de inclusion y exclusion
identificados por Jemes ez al. (2019).

El instrumento empleado para conocer la autopercepcion competencial, entendi-
da como la expectativa de la capacidad y ejecucion del profesional para realizar un
desempenio efectivo en el entorno, fue el Telepractice Selfevaluation Form for early
childhood intervention practitioners (McCarthy, 2013). De sus seis dimensiones se
seleccionan, para esta investigacion, preparacion de la teleintervencion, interaccion,
estructura de la sesion y entrenamiento familiar/feedback, siendo a juicio de los ex-
pertos las mds ajustadas al objetivo de la investigacién. Las otras dos dimensiones,
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configuracion/preparacion y técnica, se descartan al estar centradas exclusivamente en
dificultades técnicas.

TaBLA 2. Instrumentos, categorias, indicadores,
niimero de items y tipo de respuesta

Instrumento Categoria Indicadores ftems Tipo de respuesta

Telepractice  Sel- | Autopercepcion | Preparacion de la telein- 6 Escala tipo Likert de 4
fevaluation ~ Form | competencial tervencién, interaccién, puntos desde nunca/rara
for early childhood estructura de la sesién y vez a siempre
intervention practi- entrenamiento  familiar/
tioners (McCarthy, feedback
2013)
Cuestionario de sa- | Satisfaccién Flexibilidad y accesibili- 4 Escala tipo Likert de 4
tisfaccién de centros dad, puntos desde nada sa-
de atencién tempra- utilidad atribuida, cono- tisfecho hasta muy sa-
na de Aragén (Ins- cimiento y proyeccion tisfecho

tituto Aragonés de
Servicios  Sociales,

2011)
Escala de Compe- | Competencia Implicacién 5 Escala tipo Likert de 4
i 1 (Ba- .

tencia Parenta/ (Ba- | parental Dedicacion personal 5 puntos desde poco hasta
yot y Herndndez, mucho
2008) Orientacién 4

Interaccidn/estructura de 4

la sesion
Escala de estrés | Estrés 10 | Escala tipo Likert de 4
percibido (EEP-10) Estrés percibido puntos desde nunca has-
(Cohen, Kamarck y ta muy a menudo

Mermelstein, 1983)

La percepcion que los profesionales tengan sobre su labor es un factor decisivo
que incide tanto en la calidad del proceso de ensefianza-aprendizaje como en las inte-
racciones con los diferentes agentes implicados (Lépez y Pantoja, 2018). Para conocer
la percepcidn de éxito y la satisfaccion con el servicio, se selecciona el Cuestionario de
satzsfacczon de Centros de Atencion Temprana de Aragon (Instituto Aragonés de Ser-
vicios Sociales [IASS], 2011) y se extraen las dimensiones que evaltan la metodologia
pedagoglca del Aprendizaje Servicio (AS), esto es, aquellas dimensiones sensibles al
reconocimiento de nuevas necesidades y la adaptacién a nuevas realidades (Folgueiras
et al., 2013). De estas dimensiones cabe destacar:

Flexibilidad y accesibilidad del centro en las intervenciones.

Utilidad atribuida: 1a atencidn prestada a las necesidades de la familia.

— Conocmiento: el aprendizaje adquirido durante la teleintervencion.
Proyeccion: generalizacion de las técnicas utilizadas en diferentes contextos.
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Para conocer la opinién de los profesionales sobre la competencia de la familia se
opta por la Escala de Competencia Parental de Bayot y Herndndez (2008). Esta escala
presenta una fiabilidad suficiente (& = 0,86) y estd disefiada para evaluar las siguientes
dimensiones:

— Implicacion: grado de contacto o interés para estar al tanto de cualquier infor-

macién referente al desarrollo y la evolucién del nifio.

— Dedicacion personal: tiempos y espacios que se comparten.

— Asesoramiento y orientacion: capacidad de didlogo y comunicacién de los pa-

dres ante las demandas de los hijos.

Dada la relevancia de la posible situacién emocional de los especialistas encuesta-
dos, se selecciona como instrumento la Escala de Estrés Percibido (EEP-10) (Cohen et
al., 1983) por el contexto asociado a la recogida de datos. Se trata de uno de los autoin-
formes mds utilizados en la actualidad para estimar el grado en que las personas sien-
ten que controlan las circunstancias de la vida o se ven desbordadas por ellas. Presenta
una fiabilidad suficiente (& = 0,89) y es sensible para relacionar el estrés con la falta de
estrategias para realizar actividades de la vida diaria (Pedrero-Pérez y Olivar, 2010).

Se realizan anilisis descriptivos y de frecuencias para identificar las caracteristi-
cas sociodemogrificas de los participantes. Se estudian, ademds, la distribucién y la
frecuencia, por item de cada instrumento, en la muestra estudiada. Para realizar los
andlisis estadisticos se utiliza el paquete estadistico SPSS-25.

3. Resultados

Los resultados se encuentran organizados obedeciendo al orden de los objetivos

especificos de esta investigacion:

1. Respecto a la autopercepcion competencial que los profesionales manifestaron
con respecto a la preparacién de las sesiones y cémo habia sido la estructura de
esta expresaron estar muy o totalmente satisfechos:

— Un 86 % con la implementacién de la teleintervencidn.

- Un 61,9 % con el uso de materiales y nimero de actividades frente a un 38,1
% que no se sintié preparado nunca o alguna vez (Figura 1).

- El1 68,5 % de los profesionales manifesté haberla realizado cas: siempre o
siempre junto con la familia.

Se puede afirmar que parece desempefarse un rol colaborativo, en términos de
acompafiamiento de la familia, siendo considerado adecuado en mds del 90 % de las
ocasiones y percibiendo, mas de un 50 % de los encuestados, que las familias habian
valorado muy positivamente el trabajo de la teleintervencién. En cuanto al uso de
materiales empleados en las sesiones de teleintervencion, el 52 % de los profesionales
afirmaron haber contado con materiales suficientes.
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Si se profundiza en el andlisis de puntuaciones generales asociadas a la interaccién
con la familia, se puede extraer que, respecto a la valoracién sobre el feedback ofreci-
do a los cuidadores principales para favorecer su empoderamiento (Figura 1):

— EI180,9 % de los profesionales estd satisfecho con la reflexion conjunta sobre las
estrategias de intervencion frente al 19,1 % que considera que pocas veces ha
realizado ese andlisis conjunto con la familia durante el confinamiento.

— La totalidad de los participantes afirma haber ofrecido un feedback positivo
sobre los aprendizajes adquiridos.

— Mais del 76 % considera que los objetivos trabajados habian impactado positi-
vamente en la relacidn entre padres e hijo frente a un 23,8 % que percibié que
solo alguna vez se consiguieron.

A pesar de que el 100 % de los profesionales ha hecho participes a los padres en
la intervencidn, el 71,4 % de los profesionales refiere que entrend mucho a los padres
para la participacién frente al 28,6 % que afirma que lo debid realizar rara vez en las
sesiones de teleintervencion establecidas. En esta linea, el 71,1 % de los profesionales
planificé con los padres la intervencién adaptando casi siempre actividades del entor-
no frente al 28,9 % que los adapté pocas veces.

2. Respecto a la satisfaccion de los profesionales con su labor durante la implanta-
ci6n de la tele intervencién (Figura 1) puede destacarse que:
— El71 % afirmd que les gustaria mantener este tipo de intervencién en el fu-
turo.
— Cerca del 95 % afirm¢ haber incorporado las rutinas familiares en las sesio-
nes.

Cabe destacar del mismo modo que los profesionales han mostrado bastante/mu-
cha satisfaccién en relacién con:
— La accesibilidad y flexibilidad en las intervenciones y el aprendizaje adquirido
por las familias y los nifios durante la intervencién.
— EI180,9 % considera que han explicado el porqué de las estrategias de interven-
cién.

Ademds, el 100 % de los profesionales considera que han sido buenos oyentes
ya que han dejado espacio a la familia para opinar y se han realizado comentarios
positivos que dan lugar a que las familias participen activamente en el tratamiento y
refuercen de esta manera el rol de experto de los padres. Del mismo modo, un 95 %
consider6 que las técnicas utilizadas se pueden utilizar en diferentes contextos.
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3. Respecto a la antopercepcion de los profesionales con las competencias parentales
la Figura 2 refleja los resultados obtenidos en los indicadores asociados a la
competencia parental, medida en una escala Likert de 4 niveles (nada, poco,
mucho, totalmente).

— De los 21 profesionales, 15 perciben mucha competencia parental en los in-
dicadores “implicacién” y “dedicacién personal”.

— 17 profesionales afirman que son el elemento mas relevante en el contexto de
la teleintervencién.

— 16 de los participantes del estudio consideran que las familias se implican
bastante en el proceso de aprendizaje de sus hijos y en las tareas que realizan.
Ademis, estos participantes destacan los tiempos y espacios que los padres
dedican para conversar y estimular a sus hijos.

Percepcidon de la competencia parental

Respuesta a necesidades ﬁ
N ﬁ
— ﬁ

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

Csiempre @amenudo MEraravez Enunca
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4. Respecto el estrés percibido, un 57,1 % de los profesionales refiere sentirse bas-
tante o totalmente estresados en el momento de la valoracién. No obstante, el
95,2 % se siente capaz de afrontar y resolver problemas en su nuevo entorno
laboral.

4. Discusién y conclusiones

Con este proyecto, desde el CAT de Down Madrid, se ha pretendido emprender
una transformacion desde los servicios que existen hacia los servicios que se necesitan.
Se han generado nuevas metodologias e implementado programas terapéuticos dife-
rentes, a través de una propuesta novedosa de teleintervencién en un momento tnico.

Este proyecto cumple con los requisitos descritos por la Fundacién EDE (2009),
que cita como ejemplos de enfoques innovadores el impulso de los profesionales de
referencia y el fomento del enfoque de Planificacién Centrada en la Familia. Ademis,
se ha dado un paso mas al flexibilizar la organizacién del servicio para acomodarlo a
las necesidades de cada una de las personas en el momento en que se ha demandado.
Sin duda, un cambio en el modelo de intervencién supone acompafiar a los profesio-
nales cuando no se encuentran en su rol habitual y movilizar nuevas estrategias que
posibiliten un desarrollo efectivo y satisfactorio para todos. La competencia perci-
bida durante la realizacién del trabajo es relevante para proponer claves, estrategias
y principios que faciliten la labor del profesional a la hora de interaccionar con los
cuidadores principales.

De las dimensiones valoradas se destaca que un 86,9 % de los profesionales estd
muy o totalmente satisfecho con la implementacion de la teleintervencion. Estos da-
tos son coincidentes con aquellos estudios que muestran el cambio de paradigma en
las organizaciones y en el desarrollo de la intervencién y que ahora se recomienda
implantar (EURLYAID-EAECI, 2019). En esta linea, la percepcion del profesional
sobre la familia es importante pues se busca un cambio de mirada del primero para
poder hacer una intervencién basada en las fortalezas del segundo. Se pretende, de
esta manera, ofrecer, desde la parentalidad positiva, experiencias de reconocimiento,
seguridad y gufa. La mirada realizada por los profesionales coincide con el recono-
cimiento a los padres de este nuevo rol como expertos conocedores de sus hijos y
responsables de su cuidado y que, ademds, son capaces de convertir las actividades
diarias en oportunidades de aprendizaje (Dunst et al., 2019). Cabe sefialar que el 52,4
% de los profesionales encuestados considera que las familias han entendido/valo-
rado el trabajo de teleintervencidn.

Es interesante observar que un 33,3 % de los profesionales se han sentido insegu-
ros a la hora de preparar las sesiones de teleintervencién. No debemos olvidar que,
segln el contrato marco al que estd adscrito el CAT, el tiempo de intervencién se
dedica directamente al nifio y el cambio a la intervencién con la familia supone incluir
en los conocimientos profesionales principios de la andragogia (Garcia-Sanchez ez al.,
2020) y estrategias de acompafamiento familiar (Friedman er al., 2012).
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Los datos en cuanto a la interaccién/estructura de la intervencion y el empodera-
miento familiar son contundentes. E1 100 % de los profesmnales considera exitosa la
interaccién con la familia. Aqui, la comunicacion es el eje fundamental de este trabajo
El éxito o el fracaso del proceso de intervencién radica en su calidad y el profesional
ha de ser cuidadoso en el tipo de relacién que establece teniendo en cuenta diferentes
variables como la simplicidad de los mensajes, no juzgar a las familias, mostrar empa-
tia e informar sin dirigir (Garcia-Sinchez er al., 2020).

Seguramente, los buenos resultados obtenidos puedan ser explicados, entre otros,
por el protagonismo de las familias en su propio aprendizaje, donde han optimiza-
do su experiencia como base para nuevos aprendizajes y maximizando asi su poten-
cial. Esto favorece la motivacion ante la expectativa de comprender mejor a su hijo
y activa procesos de cambio auténomos a la hora de incorporar las estrategias en su
vida (McWilliams, 2010). Aun asi, es resefiable la necesidad de seguir identificando
y analizando la competencia percibida sobre las familias y la autopercepcion de las
competencias profesionales en el dmbito de la teleintervencion, ya que debe ser con-
cebido como un nuevo espacio profesional en el que se deben desarrollar y formar los
agentes implicados. Asimismo, se puede afirmar que se debe contar con instrumentos
y crear materiales con y para los profesionales que puedan facilitar su labor en ese
nuevo entorno, pues parece una necesidad detectada en la presente investigacion. Se
observa que el 28,6 % de los profesionales encuestados para esta investigacion consi-
dera que ha planificado poco o nunca las actividades conjuntamente con los padres, lo
que puede evidenciar que todavia no se atienden, integramente, las prioridades de las
familias y que pudieran establecerse unos objetivos mds funcionales asociados.

No se podria finalizar sin insistir en la necesidad de empoderar al profesional en
el uso y generacion de herramientas y/o modelos de intervencién que permitan la
reflexién sobre su rol en la intervencidn y favorezcan la transformacién de su visién
sobre el expertice de la familia como factor determinante que redundard en el cambio
de mirada en la atencidn directa de los centros.
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Magrtinez, O. (2020). Habitar en recursos
residenciales, trabajar donde el otro estd vi-
viendo. Editorial UOC. Coleccién Manua-
les. 134 pp. ISBN: 9788491807230

Habitar en recursos residenciales, traba-
jar donde el otro estd viviendo es el libro en
el que Oscar Martinez ha recopilado parte
de su trabajo de tesis, fruto de una inves-
tigacién de més de cuatro afios. Se trata de
un trabajo cuidado y que, a lo largo de sus
quince capitulos, aborda un elemento tan
esencial como poco tratado en la literatura,
como es el encuentro entre personas con di-
versidad intelectual (DI) y las personas que
les brindan apoyo en un contexto muy con-
creto: su hogar.

El marco de las soluciones habitaciona-
les en el sector sitta el libro en una tensién
crucial; entre el derecho a la autonomia del
colectivo, por un lado, y la necesidad de ve-
lar por su seguridad, por el otro. Una ten-
sién que recorre todo el texto e impacta en el
que acaba siendo el eje del libro: la relacién
entre las personas con DI y las personas que
trabajan desde la educacién social.

Para abordar esta empresa el libro articu-
la el relato a través de dos partes claramente
diferenciadas y que se van formulando de lo
mds general hacia aquellos elementos mds
propios de la persona que habita un recurso
residencial.

La primera mitad del libro trata sobre
lo que implica habitar un recurso residen-
cial mediante la reflexién sobre el mismo
concepto de habitar y su significado situa-
do. Asi, el autor toma aproximaciones a la
idea de habitar que provienen del marco la
educacién social y de su experiencia, y los
cruza con elementos propios de la filosofia
o la arquitectura. El texto se centra en este
punto en algunos elementos esenciales como
son contar con una casa propia, la construc-

cién del sentimiento de pertenencia y su co-
nexién con el afuera.

Al final de esta primera mitad del texto,
en el capitulo V, el texto aborda elementos
como la seguridad, el reposo o el recogi-
miento, la pertenencia o la intimidad. Este
dltimo, segﬁn el mismo autor, es el elemento
que permite el lazo con la dimensién mis
espiritual.

Y es en la segunda parte del libro donde
se desarrolla este argumento. El texto parte
de la dimensién espiritual como aquello in-
herente, que existe en todas las personas, y
aborda elementos como el espacio en el que
se reside, el ser como “proyecto” de vida, el
pasado en la construccién del presente, la li-
bertad, y con ello elementos propios de su
autonomia, el acompafiamiento en el duelo,
o un elemento tan poco atendido como im-
portante en el campo, como es el silencio.

El libro muestra a lo largo de esta segun-
da mitad la importancia del poder situarse
en el lugar del otro y de poner en comtin las
distintas vivencias. Se trata de un trabajo de
reflexién profunda e introspectiva, con el
que el autor consigue explorar, desde la ten-
sién que implica el espacio de vida de uno y
de trabajo del otro, este vinculo central para
el funcionamiento de un recurso residencial.

Estamos pues ante un texto original, que
aborda elementos centrales en el campo, con
un recorrido amplio que aporta herramien-
tas y muchas referencias bibliograficas de in-
terés para profesionales. Aunque el ejercicio
mds interesante que consigue el autor es el
de suscitar una reflexién constante para con
la Educacidn Social desde una posicidn en-
carnada con la profesién. A lo largo de todo
el libro se enuncian fragmentos de su diario
personal y es a través de estas reflexiones que
cons1gue atravesar la practica diaria del ofi-
cio. En este sentido no me parece menor la
constante alusién al trabajo de autores como
Ilich, o a los impulsores, como Romaiiach,
del Foro de Vida Independiente; perspecti-
vas desde las que el autor suscita reflexiones

y preguntas que son no solo pertinentes,
sino extremadamente necesarias.

Ellibro es pues un punto de paso obliga-
do para aquellas personas que trabajan en el
campo de la diversidad intelectual, para pen-
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sar y discutir su propia practica y todas estas
conexiones entre lo material y lo espiritual.
Como indica el propio autor, “cualquier tra-
bajo que un profesional realice con perso-
nas con diversidad funcional debe tener en
cuenta los puntos de vista que van mis alld

de la salud, la curacién o incluso lo estricta-
mente psicolégico” (p. 120), porque este ofi-
cio, el de educador social, debe saber “cémo
podemos garantizar un empoderamiento en
las personas que dé respuesta a todas las di-
mensiones humanas” (p. 121).

Joan MoOYA-KOHLER
Universitat Oberta de Catalunya
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Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de Sala-
manca en colaboracién con Plena Inclusién Espafia. Publica trabajos originales en
espafiol o inglés, de cardcter empirico o tedrico, cuya temadtica se centra en la dis-
capacidad, y de manera preferente en la discapacidad intelectual y del desarrollo.
Los articulos a publicar han de tener rigor metodoldgico y aportar conclusiones
de utilidad para la mejora de los apoyos y la atencidn a las personas con discapa-
cidad y sus familias. Se parte de una perspectiva multidisciplinar por lo que los
trabajos pueden provenir de la psicologia, la educacion, la sociologia, la medicina,
el derecho, el trabajo social y otros campos del conocimiento.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitirdn aquellos que estin
siendo evaluados simultdneamente en otra revista o publicacién ni aquellos que
hayan sido publicados parcial o totalmente.

Para enviar un trabajo para su posible publicacién se deberd seguir el procedi-
miento indicado en la pdgina http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

El texto se elaborard en formato Word, no superara las 25-30 pdginas (incluyendo
titulo, resumen, referencias bibliograficas, tablas, figuras, apéndices e ilustracio-
nes) y estara escrito a doble espacio y por una sola cara en DIN A4. El resumen, en
espafiol e inglés, serd entre 150-200 palabras y en él se hard referencia a los puntos
principales del trabajo: planteamiento del problema, objetivos del estudio, méto-
do, principales resultados y conclusiones. Las palabras clave, también en espaiiol e
inglés y que segtin el autor describen el trabajo, serdn 4-5.

Las tablas y figuras se incluirdn siempre al final del texto y una en cada pagina.
Deberén ser elaboradas por los autores del modo definitivo en que quieren que
aparezcan, estar enumeradas correlativamente e ir acompaniadas de un pie de texto.
Ademis, se indicard el lugar en el que deben ser ubicadas en el texto.

Cada trabajo serd revisado de manera anénima, al menos, por dos miembros del
Consejo Editorial, pudiendo recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi
como a un experto en metodologia. Los autores podrin sugerir un posible revisor
que consideren id6neo para evaluar su trabajo, indicando su correo electrénico
y también podrin indicar alguna persona que no desean que se involucre en el
proceso de revision de su trabajo. En cualquier caso, corresponderd a la direccién
de la revista la decision final. En las ocasiones que asi lo requieran se recurrird a
evaluadores externos ajenos al Consejo Editorial.
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7. Como criterio general, se seguirdn las normas de la Asociacién Americana de
Psicologia (A.P.A., 2010, 6.% edicién). En todo caso se adaptardn a los apartados
habituales: introduccién (con una revision histdrica si procede y el estado actual
del tema), método (sujetos, disefio, procedimiento), resultados y discusién o con-
clusiones. Las referencias se ordenardn alfabéticamente y se incluirdn todos los
trabajos citados en el texto, incluyendo todos los autores:

Libros: Autor (apellido, coma e iniciales del nombre y punto; si son varios au-
tores, se separan con una coma, poniendo una “y” antes del dltimo); afio (entre
paréntesis) y punto; titulo completo del libro (en cursiva) y punto; y editorial.

Capitulos de libro: Autor/es del capitulo; afio (entre paréntesis) y punto; titu-
lo del capitulo y punto; nombre de los directores/compiladores del libro (ini-
ciales del nombre y punto, apellido, y anteponiendo a esto “En”); abreviatura
“Ed.” O “Eds.” (entre parentesm) titulo del libro (curswa) pégina inicial y
final del capltulo (entre paréntesis y separadas por un guion, anteponiendo la
abreviatura “pp.”); y editorial.

Articulos de revistas: Autor/es; afio (entre paréntesis) y punto; titulo del arti-
culo y punto; nombre completo de la revista (en cursiva) y coma; volumen y/o
numero de la revista y coma; y pagina inicial y final del articulo (separadas por
un guion).

Citas bibliogrdficas en el texto: se hardn con el apellido del autor y el afio de
publicacién (entre paréntesis y separadas por una coma). Si el autor forma parte
de la narracién, solo se pondri el afio entre paréntesis. Si hay dos autores, siem-
pre se citardn ambos. Si son mds de dos y menos de seis, la primera vez se citan
todos y en las siguientes citas se pone s6lo el apellido del primer autor seguido
de “etal.” y el afio, con la excepcidn de que haya otro apellido igual y del mismo
aflo, en cuyo caso se pondrd la cita completa. Si son seis 0 mds autores, se cita el
primero seguido de “et al.” y, si hay confusidn, se afiaden los autores siguientes
hasta que resulten bien identificados. En cualquier caso, la referencia serd com-
pleta en el listado bibliogréfico. Si se citan diferentes autores dentro del mismo
paréntesis, se ordenardn alfabéticamente. Cuando se citen trabajos del mismo
autor o autores y de la misma fecha, se afiadirdn al afio las letras a, b, ¢, hasta
donde sea necesario, repitiendo el afio.

Si se acepta un trabajo para su publicacién, los derechos de impresién y re-
produccién por cualquier forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazard
cualquier peticién razonable de los autores para obtener el permiso de repro-
duccidn de su trabajo. Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos
son Unica y exclusivamente responsabilidad de los autores y no comprometen
la opinién y politica cientifica de la revista. De la misma manera, las actividades
descritas en los trabajos publicados estardn de acuerdo con los criterios general-
mente aceptados de ética y de deontologia profesional.
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8. Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores, tanto en esta revista
como en otras, deben unificar el sistema de identificacién de la revista utilizando
solamente el nombre de Siglo Cero, como se puede observar en los ejemplos
siguientes.

Arias, V., Arias, B., Verdugo, M. A., Rubia, M. y Jenaro, C. (2016). Evaluacién de
actitudes de los profesionales hacia las personas con discapacidad [Assesment
of staff attitudes towards people with disability]. Siglo Cero, 47(2), 258, 7-41.
http//dx.doi.org/10.14201/scero2016472741

Navas, P, Gémez, L. E., Verdugo, M. A. y Schalock, R. L. (2012). Derechos de las
personas con discapacidad intelectual: Implicaciones de la Convencién de Nacio-
nes Unidas [Rights of People with Intellectual Disabilities: Implications of the
United Nations Convention]. Siglo Cero, 43(3), 7-28.
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INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

. Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Salaman-
ca in collaboration with Plena inclusién Espaiia. It publishes—in Spanish or in
English—original empirical and theoretical articles focusing on the theme of disa-
bility, with preference given to articles on intellectual and developmental disabili-
ty. Articles for publication must demonstrate methodological rigor and contribute
useful findings that serve to improve supports and care provided to people with
disabilities and their families. Based on a multidisciplinary approach, the jour-
nal welcomes papers from psychology, education, sociology, medicine, law, social
work, and other fields of knowledge.

. Papers must be original and unpublished; Siglo Cero will not accept papers that
are being simultaneously reviewed by another journal or publication, nor will it
accept papers that have previously been pubhshed in whole or in part.

. To submit a paper to be considered for publication, please follow the procedure
outlined here http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

. The manuscript should be in Word and should not exceed 25-30 pages (including
title, abstract, references, tables, figures, appendices, and illustrations); it should
be prepared using double spacing on single-sided A4. The abstract—in Spanish
and in English—should be between 150 and 200 words and should refer to the
main elements of the paper: definition of the research problem, objectives of the
study, method, main findings, and conclusions. The author should also include—
in Spanish and in English—between 4 and 5 keywords that describe the work.

. Tables and figures should be included on separate pages at the end of the manus-
cript. They should be prepared by the authors in the format they wish them to
appear; they should also be numbered consecutively and be accompamed by a
caption. In addition, authors should indicate where they should be placed in the
article.

. Each paper will be reviewed anonymously by at least two members of the Edito-
rial Board. If the reviews differ widely, the Editorial Board may appoint a third
reviewer or an expert in methodology. Authors may suggest a possible reviewer
they consider suitable to assess their paper, and should provide an email address;
they may also indicate the names of people they do not wish to be involved in
the review process. In all cases, the journal editor has responsibility for the final
decision. Where necessary, the journal may invite external reviewers who are not
part of the Editorial Board.
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7. As a general rule, authors should follow the guidelines of the American Psycho-
logical Association (APA, 2010, Sixth Edition). The manuscript should be struc-
tured around the usual sections: introduction (with a historical overview where
applicable and an overview of current research on the subject), method (study
subjects, design, procedure), results, and discussion or conclusions. References
should be arranged alphabetically, and should list all the works cited in the text,
including all authors:

Books: Author (surname, a comma, initials of first name(s), and a period; if
there are multiple authors, separate each one with a comma, and insert “and”
before the last-listed author); year (in parentheses) and a period; full ttle of
book (in italics) and a period; and publisher.

Book chapters: Chapter author(s); year (in parentheses) and a period; chapter
title and a period; “In” followed by names of book editors/compilers (initials
of first names, a period, surname); the abbreviation “Ed.” or “Eds.” (in pa-
rentheses); title of book (in italics); first and last page numbers of chapter (in
parentheses and separated by an en dash, preceded by the abbreviation “pp.”);
and publisher.

Journal articles: Author(s); year (in parentheses) and a period; title of article
and a period; full name of journal (in italics) and a comma; first and last page
numbers of article (separated by an en dash).

In-text bibliographical citations: give the author’s surname and the year of pu-
blication (in parentheses and separated by a comma). Where the author’s name
appears in the main text, give only the year in parentheses. Where there are two
authors, both should be cited. Where there are more than two but fewer than
six authors, cite all at the first mention; in subsequent citations, give only the
surname of the first author followed by “et al.” and then the year. The only
exception is where the same surname and year used together may correspond
to more than one work, in which case the full citation should be given. Where
there are six or more authors, cite only the first followed by “et al.”; where
there may be confusion, add the names of the other authors until the citation is
clearly identifiable. In all cases, the reference should be given in full in the refe-
rence list. Where different authors are cited within the same parentheses, they
should be arranged alphabetically. Works by the same author(s) from the same
year should be differentiated by the addition of the letters a, b, ¢, and so forth,
repeating the year each time.

If a paper is accepted for publication, the printing and reproduction rights in any
form or medium belong to Siglo Cero. Siglo Cero will reject no reasonable request
from the authors to obtain permission for the reproduction of their work. Fur-
thermore, the opinions expressed in the articles are solely those of the authors and
do not compromise the opinion and scientific policy of the journal. Likewise, the
activities described in the articles published in the journal must be in accordance
with generally accepted ethical standards and professional codes of conduct.
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8. For references to Siglo Cero, in this journal or in other publications, authors must
use a standardized means of identification for the journal, using only the name
Siglo Cero, as shown in the examples below.

Arias, V., Arias, B., Verdugo, M.A., Rubia, M. y Jenaro, C. (2016). Evaluacién de
actitudes de los profesionales hacia las personas con discapacidad [Assessment of
staff attitudes towards people with disability]. Siglo Cero, 47(2), no. 258, 7-41.
https://doi.org/10.14201/scero2016472741

Navas, P, Gémez, L. E., Verdugo, M. A., & Schalock, R. L. (2012). Derechos de las
personas con discapacidad intelectual: Implicaciones de la Convencién de Nacio-
nes Unidas [Rights of People with Intellectual Disabilities: Implications of the
United Nations Convention]. Siglo Cero, 43(3), 7-28.
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