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Capitulo 1. Introduccion

La problematica que aborda esta tesis es la necesidad de identificar y comprender los
problemas de accesibilidad de las personas con discapacidad motora a la administracion
publica electrénica desde un punto de vista socioldgico. Este problema es relevante debido a
que vivimos en un modelo de sociedad que se ha venido a denominar sociedad de la
informacidn que implica la centralidad de la informacién y las herramientas de la comunicacion
en los procesos productivos, socializadores y de poder de nuestra sociedad (Castells M., 1997).
Las tecnologias de la sociedad de la informacién y las telecomunicaciones median vy
determinan la generacién de nuevos espacios de participacioén, incluida la relacién de los
ciudadanos con la administracion publica. Para las personas con discapacidad, las tecnologias
de la sociedad de la informacion son una oportunidad de superar viejas dificultades, como la
accesibilidad a los servicios publicos tradicionales mediante vias presenciales. Sin embargo, el
disefio de estas tecnologias supone igualmente una fuente de nuevas barreras que impiden a
las personas con discapacidad gestionar de forma auténoma su vida, incluida la gestion de sus

relaciones con las administraciones publicas.

La sociedad de la informacidn, reivindicada como igualitaria, universal y con capacidad
para acortar las distancias entre grupos sociales, estados y ciudadania en general, genera y
reproduce brechas digitales de diversa indole que esconden tras el armazon digital brechas de
origen y explicacion social (Cabrera, 2005) La expansion de la participacidn social a través de
las nuevas tecnologias -desde los nuevos movimientos sociales de hibridacidn tecnosocial
(Sadaba I., 2010) hasta las iniciativas de administracion electrénica- se produce de manera
desigual, reproduciendo viejas exclusiones y creando otras nuevas (VV.AA. (Valero M. V.,
2011). Las personas con discapacidad son uno de los colectivos en riesgo de exclusion en este
nuevo contexto caracterizado por la participacién social a través de las nuevas tecnologias. Los
esfuerzos realizados en Espafia por extender la administracion electronica en todos los
ambitos de relacion entre el ciudadano y los poderes publicos (BOE, 2007) no han sido una
excepcion (VV.AA. (Valero M. V., 2011). Estas iniciativas han buscado los beneficios de la nueva
era digital, como la posibilidad de reducir la distancia entre el gobierno y los gobernados, pero
han contribuido a la consolidacién de diferentes brechas sociales metamorfoseadas en su

nuevo caracter de brechas digitales.

Debido a la rapida expansion de las nuevas tecnologias de la informacion y la

comunicacion, asi como al desarrollo de los contenidos digitales, ha habido un fendmeno



social nuevo que ha aparecido en la sociedad conocido como brecha digital. La brecha digital
es un fendmeno que se produce cuando una o varias partes de la poblacién tienen un manejo
menor de la tecnologia que otras y, por lo tanto, se quedan fuera de fuentes de informacién o
de herramientas que dan una ventaja a quienes si las utilizan para desenvolverse en la
sociedad. El concepto de brecha digital se ha utilizado en muchas ocasiones,
fundamentalmente relacionandolo con la edad. Esto es, la brecha digital que se produce entre
las poblaciones jovenes o adolescentes digitales, que se socializan con el uso habitual de estas
tecnologias, con respecto a los que son conocido como colonos digitales, que son los que
llegan después de haberse educado en otras tecnologias o incluso aquellos que no utilizan
ninguna (Espin, 2011) (Méndez, 2011). Sin embargo, estas brechas existen en multiples
esferas, mas alla de la edad. En el caso concreto de esta tesis la investigacion se centra en la
brecha digital producida por la discapacidad, concretamente en el acceso a la administracion
publica electrénica como consecuencia de los problemas de accesibilidad que sufren las

personas con discapacidad motora.

El planteamiento de esta tesis, acorde a su fundamentacién sociolégica, comprende las
brechas digitales como un fendmeno de origen social y no exclusivamente tecnoldgico. Frente
a lo que pudiera parecer, por intuicidon o por sentido comun, no es la tecnologia el elemento
determinante que produce una brecha, sino que el motivo original es social (Conde R. R,,
2012). La brecha digital se produce alli donde antes habia una brecha social, la reproduce y la
amplia. En otras palabras, observamos la brecha en el uso de la tecnologia, pero no suele
observarse con la misma facilidad que lo que hay detras son diferentes alfabetizaciones y

situaciones sociales, que tienen una génesis social (Comas, 2011)

Las brechas digitales se producen siempre en los lugares donde habia una brecha
social: menor alfabetizacién, menores recursos, etc. En el caso de esta tesis, la brecha social
de la accesibilidad a tecnologias que deja fuera del uso de tecnologia a personas con
discapacidades o diversidades funcionales varias. Frente a esta situacién existe la corriente del
disefio para todos, impulsada principalmente por las asociaciones de la discapacidad, que
intentan hacer ver que la exclusién de la tecnologia y de los espacios no se produce porque las
personas tengan deficiencias que les impidan hacer un uso correcto de la tecnologia sino
porque la tecnologia esta disefiada de forma excluyente (VV.AA. (Valero M. V., 2011). Por ello,
reivindican el disefio para todos, definido en la Ley 51/2003 como “La actividad por la que se
convive o proyecta, desde el origen, y siempre que ello sea posible, entornos, procesos,
bienes, productos, servicios, objetos, instrumentos, dispositivos o herramientas, de tal forma

gue puedan ser utilizados por todas las personas, en la mayor extensién posible” (Ley 51/2003
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, 2003). El disefio para todos es mas que accesibilidad (Rodriguez-Porrero, 2008). No consiste
en recoger las tecnologias existentes y adaptarlas a las necesidades de la poblacidn que queda
fuera del uso de las mismas, sino que desde el momento en el que se empieza a disefiar una
tecnologia se piensa en la accesibilidad a la misma como una variable necesaria igual que

otras, como la eficiencia, el consumo de recursos, el coste, etc.

Si analizamos la discapacidad desde la perspectiva de la brecha digital y el disefio para
todos, hemos de preguntarnos qué se entiende por accesibilidad. A nivel global, el término
accesibilidad suele haber estado ligado a la definicién de la discapacidad desde el principio de
su aparicién (Valero, 2011, pag. 66). El concepto de accesibilidad es previo a la aparicidn a nivel
global y masivo de las nuevas tecnologias. Se puede buscar un primer precedente del concepto
en las Normas Uniformes sobre la lIgualdad de Oportunidades para las personas con
discapacidad aprobadas en 1993 por Naciones Unidas (Departamento de Coordinacion de
Politicas y Desarrollo sostenible (DCPDS) de Naciones Unidas, 1994). En estas normas, el
concepto de accesibilidad se refiere a las condiciones ambientales y materiales en general y a

los servicios de informacion y comunicacion.

Sin embargo, la definicién del concepto de accesibilidad en el contexto global
corresponde al Predmbulo y a los articulos 4 y 9 de la Convencidon Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006). En el Predmbulo, se establece que la
accesibilidad permite superar las barreras que impiden a los ciudadanos participar plena y
efectivamente de la sociedad en igualdad de condiciones que el resto. En el articulo 4, se
manifiesta la necesidad del disefio universal de bienes, servicios, equipos e instalaciones. En el
articulo 9, se menciona el concepto de accesibilidad como uno de los ocho principios generales

del tratado.

A nivel europeo, la Resolucion ResAP(2007)3 del Consejo de Europa (Consejo de
Europa, 2007), en la linea con la Convencién Internacional apuntada previamente, establece
como objetivo para alcanzar la plena participacion en la sociedad del conocimiento de todos
los ciudadanos, incluidas las personas con discapacidad, el disefio universal. Este queda
definido en la resolucion como: “el disefio y composiciéon de los diferentes entornos,
productos, tecnologia y servicios de la informacion y la comunicacion accesibles,
comprensibles y usables para todos, en la mayor medida y del modo mas independiente y

natural posible, preferiblemente sin la necesidad de adaptacion o soluciones especiales”.

En Espafia, el disefio universal habia quedado definido cuatro afios antes en la Ley

51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad
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universal de las personas con discapacidad como: “la actividad por la que se concibe o
proyecta, desde el origen, y siempre que ello sea posible, entornos, procesos, bienes,
productos, servicios, objetos, instrumentos, dispositivos o herramientas, de tal forma que

puedan ser utilizados por todas las personas, en la mayor extensidn posible” (BOE, 2003).

Las definiciones acerca del disefio universal seran ampliadas convenientemente en el
marco conceptual de la tesis. Estas definiciones parten de la idea de comprender el diseio de
tecnologia como una posible barrera para la accesibilidad de las personas con discapacidad a
los espacios sociales, fisicos o virtuales, en igualdad de oportunidades que el resto de la
poblacién. Esta tesis pone en cuestion el planteamiento de la comprension de la tecnologia
como un hecho neutro o determinista, sino como un elemento con naturaleza politica y con un
vinculo intimo con la organizacidon social (Sadaba & Gordo, 2008). La brecha digital es
entendida, por tanto, como una brecha de origen y explicacidn social que tiene su expresidon
en el disefio e implantaciéon de las nuevas tecnologias, pero que responde a causas sociales
(Conde R. R., 2012). Este planteamiento exige la introduccidn de la sociologia como ciencia

explicativa en los estudios y metodologias de analisis de la accesibilidad.

Desde este punto de vista la pregunta que se quiere responder es: é¢existen elementos
sociales, propios del estudio por parte de la ciencia sociolégica, que se revelen
fundamentales a la hora de estudiar la accesibilidad a la tecnologia por parte de las personas

con discapacidad?
Esta pregunta es relevante debido a las siguientes razones:

o En primer lugar, de confirmarse una respuesta afirmativa a la pregunta planteada, la
ausencia actual de sociologia en los estudios de accesibilidad deberia ser entendida como
una carencia explicativa de estos estudios. En caso de emerger explicaciones socioldgicas,
se revelaria un espacio de conocimiento necesario que actualmente no es explorado.

o En segundo lugar, en caso de que la sociologia se revele necesaria y deba ser introducida
en los estudios de accesibilidad, no seria una mera agregacidon de conocimientos a los ya
establecidos en estos estudios provenientes de la ingenieria y/o el campo de la salud. La
introduccion de la sociologia obligaria a un cambio de planteamiento en estos estudios
desde un paradigma centrado en el sujeto individual hasta otro que permita acercarse al
fendmeno de la accesibilidad desde una observacién mds amplia que incluya grupos
sociales, identidades colectivas o incluso estructuras que desbordan el individualismo

conceptual.
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En tercer lugar, -y como consecuencia directa del punto anterior- una perspectiva donde
tuviese cabida la mirada socioldgica, también exigiria una revision de las metodologias
aplicadas hasta ahora en los estudios de accesibilidad, complementando y superando los
analisis heurisiticos no sélo con andlisis con usuarios —como ya se plantea actualmente-,
sino con andlisis mas profundos que aborden el estudio del contexto social y que exigen
metodologias de caracter mas comprensivo que descriptivo.

Por ultimo, de confirmarse la existencia de un espacio para la sociologia en el estudio de la
accesibilidad, la misma sociologia deberia adoptar una postura mds cercana a los
postulados del paradigma sociotécnico, donde se comprende la tecnologia como un hecho
social y no como un hecho neutro propio de otras areas de conocimiento. En otras
palabras, no sélo existirian aportaciones de la sociologia al campo de estudio de la

accesibilidad, sino que también existirian aportaciones en la direccidon opuesta.

Marco de la investigacion: proyecto ASTIC

Para dar respuesta a la pregunta de investigacién se ha propuesto un tipo de

investigacion de estudio de caso enmarcado en el Proyecto ASTIC.

El proyecto ASTIC es un proyecto coordinado por la Federacién Nacional ASPAYM

(Asociacion Nacional de Parapléjicos y Grandes Discapacitados Fisicos) y financiado por el Plan

Avanza: Ciudadania Digital del Ministerio de Industria, Turismo y Comercio. Ademas de la

Federaciéon ASAPAYM, dentro del consorcio participan las siguientes entidades:

La Asociacién de Parapléjicos y Personas con Gran Discapacidad Fisica de Madrid (ASPAYM
Madrid)

El departamento de Ingenieria y Arquitecturas Telemdticas (DIATEL) de la Universidad
Politécnica de Madrid (UPM)

La Fundacidn Vodafone Espafia

Dentro de la Federacion Nacional ASPAYM, participan como asociados ASPAYM Castilla- La
Mancha y ASPAYM Murcia

La Asociacion de Parapléjicos y Personas con Gran Discapacidad Fisica de Toledo (ASPAYM
Toledo) y la Asociacién de Padres de Alumnos Minusvalidos (APAM), que participan como

colaboradores

El objetivo fundamental del proyecto @STIC “Accesibilidad en los Servicios Telematicos

Inteligentes para el Ciudadano”, es analizar y dinamizar servicios telematicos avanzados de

interés general a través de un Unico punto de acceso para el colectivo de personas con
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discapacidad fisica, con el fin de promover su participacién ciudadana en igualdad de
condiciones pudiéndose beneficiar de las oportunidades de la e-Administracién y la Sociedad

de la Informacién.
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Capitulo 2. Problema de
investigacion

El objetivo de este capitulo es establecer un estado de la cuestion mediante una
descripcién de la situacién actual del fendmeno de la accesibilidad a la administracién publica
electrénica por parte de las personas con discapacidad en Espafa. Es importante establecer el
contexto social en que se desarrolla esta investigacién, pues esta tesis parte del principio de
comprender todo conocimiento sociolégico como una consecuencia del tiempo en que es

escrito (Alvarez-Uria & Varela, 2004).

Datos de la discapacidad en Espaia

La Organizacion Mundial de la Salud estima que mas de mil millones de personas viven
con algun tipo de discapacidad en el mundo, suponiendo esta cifra alrededor del 15% de la
poblacién mundial -segun las estimaciones de la poblacién mundial en 2010-. Esta cifra supone
un incremento de las estimaciones previas de la Organizacion Mundial de la Salud,
correspondientes a los afios 1970, que eran de aproximadamente un 10% de la poblacidn

(WHO, 2009) (OMS - Banco Mundial, 2011).

Los datos mas recientes sobre la discapacidad en Espaiia corresponden a la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia EDAD 2008 del Instituto
Nacional de Estadistica (INE, 2008). La Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia (EDAD) fue realizada por el INE en colaboracidn con el Ministerio
de Educacidn, Politica Social y Deporte -D.G. de Politicas Sectoriales sobre Discapacidad y el
IMSERSO-, la Fundacién ONCE, CERMI y FEAPS con la finalidad principal de proporcionar una
base estadistica para el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD). La
encuesta EDAD parte de las aportaciones de la anterior Encuesta de Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud, realizada en el afio 1999. En esta ocasidn, se adaptaron los
conceptos al marco de nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de Ia
Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizacion Mundial de la Salud. Segun esta encuesta, el
8,5% de la poblacién total en Espafia afirma tener alguna discapacidad, suponiendo en el aiio
de realizacién de la encuesta -2008- 3,85 millones de personas distribuidas en el 20% de los
hogares espafoles. Si se comparan estos datos de EDAD con los del afio 1999 se observa que
el numero de personas con discapacidad ha crecido en 320.000 personas. Sin embargo, dado

que el crecimiento del total de la poblacidn ha sido mayor, la tasa de discapacidad ha
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registrado una disminucién desde el 9,0% del afio 1999 hasta el 8,5% en 2008. EI INE explica las
cifras anteriores teniendo en cuenta que la evolucién del nimero de personas con

discapacidad depende de dos factores:

o El aumento considerable de la poblacién mayor de 64 afios -un 14,4%-, grupo de edad en
el que mas incide la discapacidad, que hace crecer el nimero total de personas con
discapacidad

o La mejora de las condiciones sociales y de salud, hace que el nimero de estas personas
con discapacidad sea menor de lo esperado en funcién del incremento del grupo de edad

mayor de 64 anos

La disminucién de la tasa de discapacidad no sélo ocurre entre la poblacion de mayor
edad, sino que se produce en todos los tramos comprendidos entre los 16 y los 90 afios,
aunque para las edades inferiores a 65 afos la discapacidad afecta de forma similar a como
ocurria en 1999. Los mayores descensos tienen lugar entre las personas de 75 a 79 afios (del

16,2%) y en el grupo de edad de 80 a 84 aiios (del 10,2%).

Como conclusidn, la discapacidad aparece a edades mas tardias, aunque haya aumentado
el periodo de exposicion al riesgo de discapacidad como consecuencia del aumento de la
esperanza de vida. En 2008 la edad media de las personas con discapacidad es 64,3 afios,

mientras que en 1999 era de 63,3.

EDDS 1999 EDAD 2008

N2 de personas % sobre N2 de personas % sobre

(miles) personas con (miles) personas con

discapacidad discapacidad

TOTAL 3,528,2 100% 3.847,9 100%
0 a 5 afios () 49,6 1,4% 60,4 1,6%
6 a 64 aiios 1.406,0 39,9% 1.560,0 40,5%
65 a 79 aios 1.320,5 37,4% 1.201,7 31,2%
80 y mas aiios 752,1 21,3% 1.025,8 26,7%

Tabla 1. Elaboracion propia con datos del avance de resultados de la encuesta EDAD 2008 publicado por el INE en

la nota de prensa del 4 de noviembre de 2008 (pag. 3)

1 . . . . . . .o ~ .
En ambas encuestas los tipos de limitaciones investigados para los nifios de 0 a 5 afios son diferentes a
las discapacidades de las personas de 6 y mas afios
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Los problemas de movilidad son el primer tipo de discapacidad registrado en la
encuesta EDAD 2008. Los principales grupos de discapacidad -de las personas de seis y mas
afios residentes en hogares- son los de movilidad (6,0% de la poblacién), vida doméstica (4,9%)
y autocuidado (4,3%). Dentro del grupo de movilidad, la restriccion de desplazarse fuera del

hogar afecta a dos de cada tres personas con problemas de movilidad.

Personas de seis 0 mas aiios con discapacidad segun el grupo de discapacidad

Ambos sexos Varones Mujeres
N2 de Tasa por N2 de Tasa por N2 de Tasa por
personas 1.000 personas 1.000 personas 1.000
(en miles) (en miles) (en miles)
TOTAL 3.787,4 89,70 1.510,9 72,58 2.276,5 106,35
Vision 979,0 23,19 371,3 17,84 607,7 28,39
Audicién 1.064,1 25,20 455,7 21,88 608,5 28,42
Comunicacion 734,2 17,39 336,6 16,17 397,5 18,57
Aprendizaje 630,0 14,92 264,5 12,70 365,5 17,07
Movilidad 2.535,4 60,05 881,5 42,34 1.653,9 77,27
Autocuidado 1.824,5 43,21 645,0 30,98 1.179,5 55,10
Vida 2.079,2 49,24 605,8 29,10 1.473,4 68,83
doméstica
Ralaciones 621,2 14,71 291,7 14,01 329,5 15,39
personales

Tabla 2. Elaboracion propia con datos del avance de resultados de la encuesta EDAD 2008 publicado por el INE en

la nota de prensa del 4 de noviembre de 2008 (pag. 4)

Del total de personas de seis 0 mds afios con discapacidad, el 74% (2,8 millones) tiene
dificultades para realizar las Actividades Basicas de la Vida Diaria. La mitad de ellas no pueden
realizar alguna de estas actividades sin ayuda. Las limitaciones se incrementan a medida que
aumenta la edad. Del grupo de personas con discapacidad entre seis y 44 afios, seis de cada 10
tienen una dificultad en actividades de la vida diaria. En el grupo de 80 y mas afios la

proporcién se eleva a 8,6 de cada 10.

Entendiendo dentro del marco conceptual del Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, discapacidad y la Salud de la Organizacién Mundial de la Salud (WHO, 2001)
que una deficiencia es cualquier problema en alguna estructura o funcidn corporal que

provoca la discapacidad, la encuesta EDAD 2008 muestra que las deficiencias mas frecuentes
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en las personas de seis y mas afios con discapacidad son las que afectan a los huesos y

articulaciones (39,3%), las del oido (23,8%), las visuales (21,0%) y las mentales (19,0%).

Personas de seis 0 mds afos con discapacidad seguin el grupo de deficiencias

TOTAL
Mentales
Visuales

Oido

Lenguaje, habla
y voz
Osteoarticulares
Sistema
nervioso
Visceras

Otras

No consta

Ambos sexos

Ne de
personas
(en miles)
3.787,4
718,9
794,7
901,8
87,1

1.487,4
486,3

574,3
361,7
261,4

Tasa por

1.000

89,70
17,03
18,82
21,36

2,06

35,23
11,52

13,60
8,57
6,29

Varones
N2de  Tasa por
personas 1.000
(en miles)

1.510,9 72,58
306,4 14,72
299,1 14,37
384,2 18,46

49,9 2,40
418,0 20,08
204,0 9,80
231,4 11,11
105,2 5,06
119,4 5,74

Mujeres
N2 de Tasa por
personas 1.000
(en miles)

2.276,5 106,35
412,5 19,27
495,6 23,15
517,6 24,18

37,2 1,74

1.069,4 49,96
282,3 13,19
343,0 16,02
256,5 11,98
142,0 6,64

Tabla 3. Elaboracion propia con datos del avance de resultados de la encuesta EDAD 2008 publicado por el INE en

la nota de prensa del 4 de noviembre de 2008 (pag. 7)

Accesibilidad a la Administracion Electronica en Espaiia

Espafia ha ocupado en los ultimos afios posiciones de liderazgo mundial en los ranking

internacionales sobre administracion publica electrdnica, especialmente a partir del afio 2007

en el que se publicé la Ley 11/2007 (BOE, 2007), permitiendo situar a Espafia en 2010 en el

noveno puesto del ranking mundial y quinto europeo. Sin embargo, a partir de ese afio la

posicion de Espafia ha bajado hasta el 232 a nivel mundial y al 152 a nivel europeo en 2012

(ONU, 2010) (ONU, 2012) (Deloitte, 2013)
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En el cuadro siguiente se muestra la evolucién de la posicidon de Espafia en el ranking

de la ONU desde 2003 hasta 2012.

Posicion de la adminitracion
electronica espaiola

45

40 PE——t

35 yii

30 —5 \\

20 210

e X e
10 ~_ 7

w

2003 2004 2005 2008 2010 2012 |

Ranking de la ONU |

Figura 1. Elaboracion propia con los datos del informe "Eficiencia y ahorro con la aplicacién de tecnologias

accesibles en las Administraciones Publicas" (Deloitte, 2013, pag. 88)

Esta caida en las posiciones del ranking internacional de Naciones Unidas ha venido
motivada por la escasa participacién, es decir, por el lado de la demanda, ya que por el lado de
la oferta, practicamente la totalidad de las gestiones con la Administracién Central tienen
parte de su tramitacién a través de medios electrénicos (Fundacién Orange, 2012, pag. 119).
Segun el Resumen Ejecutivo del Informe presentado al Consejo de Ministros sobre la situacion
de la Administracion Electrdnica en la Administracion General del Estado de septiembre de
2011, aproximadamente el 90% de los procedimientos y el 98% del volumen de tramitacion
total anual de la administracién central podia realizarse por medios electrdonicos ya en 2011

(Secretaria de Estado para la Funciéon Publica, 2011).

Por el lado de la demanda, se disponen de datos escasos para evaluar el uso real de la
administracién publica electrénica en Espaia. Los datos oficiales son ofrecidos por organismos
publicos y no suelen superar el 40% de usuarios con respecto a la poblacidn total. Estas cifras

estan por debajo de las cifras de penetracion de internet en Espafia.

Las cifras de uso de internet en el momento de redaccion de esta tesis corresponden al
ultimo Estudio General de Medios (EGM) publicado por la Asociacidn para la Investigacion de

Medios de Comunicacién (AIMC). Estas cifras corresponden a la oleada de Febrero/Marzo de
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2013. Segun estas cifras, el 63,1% de los individuos encuestados ha sido usuario de internet en
el dltimo mes previo al sondeo. El porcentaje desciende ligeramente hasta el 52,3% cuando se
pregunta acerca de hacer accedido durante el dia anterior a la encuesta (AIMC, 2013). Ambas

cifras mantienen la tendencia al alza desde el inicio de recogida de estas estadisticas:

Usuarios en el ultimo mes

® % poblacion

Feb/Mar 2013 63,10%
Oct/Nov 2012 61,40%
Abr/May 2012 60,40%
Feb/Mar 2012 59,50%

2011 57,10%

2010 53,00%

2009 48,30%

2008 46,40%

2007 41,10%

2006 37,60%

2005 34,30%

2004 32,40%

2003 26,90%

2002 22,60%

2001 20,40%

2000 12,60%

1999 mmmmm 7,00%

1998 Wl 4,60%

1997 M 2,70%

1995 1§ 1,00%

Figura 2. Elaboracién propia con los datos del EGM oleada Feb/Mar 2013 (AIMC, 2013)
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Feb/Mar 2013
Oct/Nov 2012
Abr/May 2012
Feb/Mar 2012

Usuarios ayer

H % poblacion

62,30%
48,20%
46,60%
45,40%

2011
2010
2009
2008
2007
2006
2005
2004
2003
2002
2001
2000
1999
1998
1997

42,50%
38,40%
34,30%
29,90%
26,20%
22,20%
19,70%
16,80%
13,60%
10,60%
9,00%
5,60%
2,90%
1,80%
0,90%

Figura 3. Elaboracién propia con los datos del EGM oleada Feb/Mar 2013 (AIMC, 2013)

Sobre el uso concreto de la administracién electrénica, en primer lugar, se pueden
consultar las cifras de la Encuesta sobre Equipamiento y Uso de Tecnologias de la Informacion y
Comunicacion en los hogares realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en el
segundo trimestre de 2011, que reflejan el uso de los servicios Internet en el afio 2010. El
69,3% de la poblacion entre 16 y 74 aios es ya usuaria de Internet, sin embargo, los servicios
mas sofisticados reflejan en todos los casos una poblacion usuaria por debajo del 40% (INE,

2011) (Observatorio de la Administracién Electrénica, 2011).

En segundo lugar, la encuesta La importancia de los servicios publicos en el bienestar
de los ciudadanos realizada por el Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS) para la Agencia
de Evaluacién de los Servicios Publicos (AEVAL), presenta datos mas actuales correspondientes

al tercer trimestre de 2011. Segun esta encuesta, se habria alcanzado un porcentaje sobre el
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uso de la administracion electrénica del 45% de la poblacion (CIS, 2011) (Observatorio de la

Administracién Electrénica, 2011).

Por ultimo, se pueden observar los datos de uso de la administracidon electrdnica en
funcidn de los tramites registrados. Segun los datos publicados por el Observatorio de
Administracién Electrénica, en la Administracién General del Estado en 2011 se realizaron un
total de 324 millones de trdmites electrénicos, lo que supone un incremento del 8,7% con
respecto a los 298 millones realizados en 2010 (Observatorio de la Administracidn Electrdnica,
2011). Pero no parece que signifigue un incremento de usuarios, sino un aumento en la
intensidad en el uso de los servicios electréonicos por los usuarios que ya estaban activos. De
hecho, sumando particulares y empresas, el nimero de usuarios de administracion electrénica
en Espafia se mantuvo estable en el entorno de los 13,5 millones, mientras que el numero de
gestiones electrdnicas realizadas con la administracion general del estado por usuario pasé de

21,8 en 2010 a 23,6 en 2011 (Fundacidn Orange, 2012, pag. 124).

En resumen, las cifras de uso de la administracién electronica por parte de los
ciudadanos es notablemente inferior de lo que podria deducirse por el nivel de implantacidon

de internet y las habilidades de los usuarios (Gomez, 2010).

Con el objetivo de recuperar las posiciones de liderazgo, se ha desarrollado en Espaiia
el Plan Estratégico de Mejora de la Administracion y del Servicio Publico, denominado
brevemente como “Plan Mejora 2012-2015"” (Direccién General de Modernizacion
Administrativa, Procedimientos e Impulso de la Adminitracidn Electrdnica, 2012). Dentro de
este plan, se contemplan diversos objetivos que deben de ser logrados antes del afio 2015 con
respecto al desarrollo de la administracidon electronica. Entre ellos se encuentran objetivos
como racionalizar las infraestructuras y servicios de la Administracién General del Estado,
reducir en un 80% el uso del papel en los procesos de la administracién central, etc. Con
respecto a la promocidn del lado de la demanda de los servicios, el Plan Mejora se propone
incrementar el uso de los servicios publicos electrénicos con el objetivo concreto de que el
50% de los ciudadanos y el 80% de las empresas utilicen servicios publicos electrénicos en el

ano 2015.

Accesibilidad a la Administracion Electrénica

No se dispone en Espafia de cifras oficiales publicadas acerca del nimero de personas
con discapacidad que utilizan la administracidon electrénica. Sin embargo, la posicién oficial
afirma —sin cifras concretas- que las personas con algun tipo de discapacidad utilizan mas la

administracién electrénica que el resto de la poblacién, seglin la Direccion General de
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Modernizacién Administrativa, Procedimientos e Impulso de la Administracion Electrdnica del
Ministerio de Hacienda (Direccion General de Modernizacion Administrativa, Procedimientos e

Impulso de la Administracidn Electrénica del Ministerio de Hacienda, 2012)..

Independientemente de las cifras, el marco legal actual obliga a que la accesibilidad de
las personas con discapacidad a la administracion electrénica en Espaifa debe estar
garantizada en igualdad de condiciones para todos los ciudadanos. La Ley 11/2007 de Acceso
Electrénico de los Ciudadanos a los Servicios Publicos (LAECSP) (BOE, 2007) es la norma juridica
de referencia en Espafia. Puede afirmarse que esta norma legal establece el principio de la
administracién electrdnica en Espafa, ya que establece la obligacién de las administraciones

publicas de incorporar las TIC a sus funciones. El elemento mas importante de esta ley con

respecto a los objetivos de esta tesis es que se reconoce explicitamente el derecho de los
ciudadanos a relacionarse telemdaticamente por medios electrénicos con las administraciones
publicas, estableciéndose la misma validez a estos procedimientos que a los procedimientos
tradicionales. Partiendo de este principio, la accesibilidad a los servicios de administracién
publica electrdnica deberia ser igual para todos los ciudadanos, sin que existan barreras para

algunos colectivos que les impidan ejercer los derechos reconocidos en esta ley.

La Ley 11/2007, de 22 de junio, de Acceso Electronico de los Ciudadanos a los Servicios

Publicos establece, en su articulo 4, el principio de igualdad y el principio de accesibilidad:

o Enel apartado b), queda establecido el principio de igualdad “con objeto de que en ningun
caso el uso de medios electrénicos pueda implicar la existencia de restricciones o
discriminaciones para los ciudadanos que se relacionen con las Administraciones Publicas
por medios no electrénicos, tanto respecto al acceso a la prestacidén de servicios publicos
como respecto a cualquier actuacién o procedimiento administrativo sin perjuicio de las
medidas dirigidas a incentivar la utilizacidon de los medios electrénicos” (BOE, 2007, pag.
27155)

o En el apartado c), queda establecido el principio de accesibilidad “a la informacién y a los
servicios por medios electrénicos en los términos establecidos por la normativa vigente en
esta materia, a través de sistemas que permitan obtenerlos de manera segura vy
comprensible, garantizando especialmente la accesibilidad universal y el disefo para todos
de los soportes, canales y entorno con objeto de que todas las personas puedan ejercer
sus derechos en igualdad de condiciones, incorporando las caracteristicas necesarias para
garantizar la accesibilidad de aquellos colectivos que lo requieran” (BOE, 2007, pag.

27155).
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Para la aplicacion practica del espiritu de esta ley, se aprobé en 2009 el Real Decreto
1671/2009, de 6 de noviembre, por el que se desarrolla parcialmente la Ley 11/2007, de 22 de
junio, de acceso electrdnico de los ciudadanos a los Servicios Publicos (BOE, 2009). Tiene como
objetivo la efectiva aplicacién de la Ley 11/2007 y se aprobd para su aplicacion en el ambito de
la administracion central correspondiente al estado, pero ha servido también como referencia
para el desarrollo normativo abordado por el resto de las administraciones espafiolas de

ambito autonémico y local.

Este Real Decreto recoge como la Ley 11/2007 “establecid un elenco de derechos
especificamente relacionados con la comunicacidn electrdnica con la Administracion y con su
estatuto de ciudadano: derecho a la obtencion de medios de identificacidn electrdnica,
derecho a eleccién del canal de comunicacidon o del medio de autentificacion y de igualdad
garantizando la accesibilidad, asi como una efectiva igualdad entre géneros y respecto de

otros colectivos con necesidades especiales y entre territorios” (BOE, 2009, pag. 97921).

Segun el Estudio Monitoring e-Accesibility realizado entre 2010 y 2011 por la Comisién
Europea, Espaia lidera el ambito de la accesibilidad entre el grupo de paises desarrollados que
participan en este estudio (DG Information Society and Media, 2011). El informe Monitoring e-
Accesibility evalta la accesibilidad de servicios de administracién electrénica de los estados

miembros de la Unién Europea, Estados Unidos, Australia, Canadd y Noruega.
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Status of Web content accessibility (government

websites), by country
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Figura 4. Grafico original del informe "Monitoring eAccesibilitu in Europe"” 2011 extraido del documento
"Accesibilidad en la Administracion electronica en Espaiia" (Observatorio de Adminitraciéon Electrénica -
Observatorio de Accesibilidad, 2011, pag. 2)

El Observatorio de Accesibilidad Web en la Administracion Electrdnica realiza a su vez una
evaluacidn propia de la accesibilidad de portales y sitios webs de las administraciones publicas
espafiolas (Observatorio de Adminitracion Electrdnica - Observatorio de Accesibilidad, 2011).
En la evaluacidn se analizan mds de 300 portales de la administracién central, 152 adscritos a
Comunidades Autédnomas -8 portales por cada Comunidad Autdnoma- y 208 responsabilidad
de entidades locales -4 por provincia-. Para operacionalizar este analisis, se utilizan los criterios
establecidos por la Pautas de Accesibilidad al Contenido en la Web (WCAG). WCAG consiste en
14 pautas que evaltan la accesibilidad de los disefios web basandose en situaciones comunes
en las que el disefio de una pagina puede producir barreras de accesibilidad (W3C , 2005)
(W3C, 2008). Las barreras que se identifican, se asigna a tres niveles de prioridad establecidos

por las pautas:
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Prioridad 1: son aquellos puntos que un desarrollador web tiene que cumplir ya que, de
otra manera, ciertos grupos de usuarios no podrian acceder a la informacién del sitio Web.
Prioridad 2: son aquellos puntos que un desarrollador Web deberia cumplir ya que, si no
fuese asi, seria muy dificil acceder a la informacidn para ciertos grupos de usuarios.

Prioridad 3: son aquellos puntos que un desarrollador Web deberia cumplir ya que, de otra
forma, algunos usuarios experimentarian ciertas dificultades para acceder a la

informacion.

En funcidn a estos puntos de verificacion se establecen tres niveles de conformidad:

Nivel de Conformidad "A": todos los puntos de verificacién de prioridad 1 se satisfacen.
Nivel de Conformidad "Doble A": todos los puntos de verificacion de prioridad 1y 2 se
satisfacen.

Nivel de Conformidad "Triple A": todos los puntos de verificacidon de prioridad 1,2 y 3 se

satisfacen.

Existe el criterio generalizado de que los portales de los servicios de la administracion

publica deben cumplir con el Nivel de conformidad “Doble A”, es decir, deben superar un

analisis de accesibilidad que cumpla con los criterios de prioridad 1 y 2. En relacidn al marco

legal que establece estos niveles de accesibilidad a los servicios publicos, se pueden destacar

cuatro leyes que fijan el nivel de adecuacidn obligatorio de los portales de Internet de Ila

Administracion Publica y los principales servicios privados: entidades bancarias, agencias de

viaje, aseguradoras, empresas de servicios del hogar -electricidad, gas y agua-, etc.
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Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el Reglamento sobre
las Condiciones Basicas para el Acceso de las Personas con Discapacidad a las Tecnologias,
Productos y Servicios Relacionados con la Sociedad de la Informacién y Medios de
Comunicacion Social.

Ley 27/2007, de 23 de octubre, por las que se reconocen las lenguas de signos espafiolas y
se regulan los medios de apoyo a la comunicacién oral de las personas sordas, con
discapacidad auditiva y sordociegas.

Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y
sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad

la Ley 56/2007, de 28 de diciembre, de Medidas de Impulso de la Sociedad de la

Informacién



El nivel de adecuacién de accesibilidad al que obligan estas leyes se establecié siguiendo la
Norma UNE 139803:2004. Esta norma fue anulada por la Resolucion de 3 de septiembre de
2012, de la Direccién General de Industria y de la Pequeia y Mediana Empresa, por la que se
publica la relacién de normas UNE aprobadas por AENOR durante el mes de julio de 2012,

publicada en el BOE n. 237 de 2/10/2012, y es sustituida por la Norma UNE 139803:2012.%

En funcién de este marco legal y normativo, el Observatorio de Accesibilidad Web en la
Administracion Electrénica muestra en su ultimo estudio de evaluacién publicado en la fecha
de redaccién de esta tesis que el porcentaje de webs incluidas en el estudio se encuentran
lejos del cumplimiento del Nivel de Conformidad “Doble A”, aunque el porcentaje de los que
cumplen este nivel de conformidad y el inmediatamente anterior, ha aumentado con respecto

al estudio anterior.

Ambito Unidades

Administracion % portales que cumplen
General del Estado prioridades 1y 2 35% 41%
% portales que cumplen
prioridad 1 77% 80%
Comunidades % portales que cumplen
Autonomas prioridades 1y 2 12% 23%
% portales que cumplen

prioridad 1 71% 79%

Tabla 4. Elaboracion propia con los datos del "Resumen ejecutivo del informe presentado al Consejo de Ministros
sobre la situacion de la administracion electrénica en la Administracion General del Estado" (Secretaria de Estado
para la Funcién Publica, 2011) citado en (Deloitte, 2013, pag. 89)

El escenario futuro de desarrollo de la accesibilidad a la administracidon electrénica se
enmarca en la propuesta la Comisiéon europea para la adopcidn de una Directiva por parte del
Consejo de Ministros de la UE y el Parlamento Europeo que conlleve la obligatoriedad en toda
la Unién Europea de prestar de forma accesible en todos los paises miembros 12 servicios

administrativos a partir de 2015 (Deloitte, 2013, pag. 89).

2 Abordan también otros asuntos no incluidos en la norma, como el derecho de los discapacitados
auditivos y de los sordos a que el contenido de los portales esté disponible en el lengua de signos -
equiparado ya a cualquier otra lengua del Estado-, que los procedimientos y dispositivos de firma
electrdnica sean accesibles, etc.

29



Los servicios propuestos son:

o Impuesto sobre la renta

o Busqueda de empleo

o Prestaciones de la Seguridad Social

o Documentos personales

o Matriculaciéon de automoviles

o Solicitud de licencias de construccion
o Declaraciones ante la policia

o Bibliotecas publicas

o Partidas de nacimiento y matrimonio
o Matricula en universidades

o Notificacién de cambio de residencia

o Servicios sanitarios

Ejecucion del proyecto ASTIC
En este marco social, politico y legal, tiene lugar el proyecto ASTIC, dentro del cual se

desarrollara la investigacion correspondiente a esta tesis.

Dentro del plan de ejecucion, el objetivo principal del proyecto ASTIC es identificar
soluciones telemdticas accesibles via web y movil en los tres niveles administrativos para la

realizacion de gestiones relacionadas con el DNI electrdnico y el Certificado Digital:

o Declaraciéon de la Renta

o Solicitud de vida laboral

o Solicitud de Pensidn perteneciente a la Seguridad Social

o Reconocimiento del Grado de Discapacidad

o Solicitud de la tarjeta acreditativa de Grado de Discapacidad

o Reconocimiento de la situacion de dependencia y acceso a las prestaciones econémicas y
servicios

o Solicitar supresion de barreras arquitectdnicas

o Laatencidn a las areas de movilidad, vivienda y empleo, etc.
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El proyecto ASTIC planifica la consecuciéon de estos objetivos mediante un plan de 6

actuaciones:

o Actuacidn 1. Identificacién del uso y barreras de los servicios digitales por parte de las
personas con discapacidad fisica

o Actuacion 2. Especificacion funcional y disefio de la solucién

o Actuacion 3. Puesta en produccién de la plataforma web y movil

o Actuacion 4. Validacion con usuarios/as en entornos piloto

o Actuacion 5. Evaluacidn con usuarios/as en entorno real

o Actuacion 6. Dinamizacidn, difusidn y plan de explotacion

La planificacion de estas seis actuaciones se ha realizado en un plazo de 20 meses

comprendidos entre Noviembre de 2011 y Junio de 2013.

Trabajo de la Tesis Doctoral dentro del proyecto ASTIC
En el amplio marco del proyecto ASTIC y sus objetivos, se plantea la investigacion
propia de la tesis doctoral. Es necesario aclarar los puntos en comun y las diferencias entre el

proyecto ASTIC y el trabajo correspondiente a la tesis.

El objetivo de la tesis es resolver la pegunta de investigacion formulada previamente:
éexisten elementos sociales, propios del estudio por parte de la ciencia socioldgica, que se
revelen fundamentales a la hora de estudiar la accesibilidad a la tecnologia por parte de las
personas con discapacidad? Esta pregunta sobrepasa y complementa los objetivos del
proyecto, por lo que no deben confundirse ambos. Sin embargo, el proyecto ASTIC es la base
de la que parte esta tesis y que provee de recursos de investigacion a la tesis, tanto tedricos,

como materiales.

El proyecto ASTIC parte de un disefio de investigacion que prevé un analisis de
accesibilidad ortodoxo de los servicios publicos que incluya un analisis heuristico y un andlisis
de usuarios. La tesis que se propone se apoya en dichos analisis para proponer un paso mas en

la investigacidn: un andlisis socioldgico.
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Figura 5. Esquema de situacion de la tesis dentro del proyecto ASTIC.

Por tanto, parte del trabajo de investigacion del proyecto ASTIC estd integrado en esta
tesis y parte del trabajo de la tesis se ha integrado en el proyecto, pero existen partes
independientes de ambas labores que lo convierten en trabajos distintos. Los detalles de esta
relacion entre proyecto ASTIC y tesis estan convenientemente descritos con mayor detalle

tanto en el capitulo de Metodologia como en el capitulo de Trabajo de campo.

Introduccion de la sociologia en el analisis de la accesibilidad

A la hora de establecer un andlisis de accesibilidad, es generalmente compartido la
definicidn de accesibilidad web como la posibilidad de que un producto o servicio web pueda
ser accedido y usado por el mayor nimero posible de personas, indiferentemente de las
limitaciones propias del individuo o de las derivadas del contexto de uso (GVU, 1998)

(Vanderheiden, 2000) (Nielsen, 2001) (Henry, 2002) (Henry, 2003) (Hassan, 2003).

A la hora de evaluar la accesibilidad a un producto o un servicio web, existen dos tipos de
analisis complementarios entre si: los andlisis heuristicos y los andlisis de usuarios (Hassan Y.

M., 2004).

o La evaluacidn heuristica es un método de inspeccion en el que son expertos,
fundamentdndose en reconocidos principios de usabilidad -como las normativas
internacionales- quienes evalian de forma independiente el producto (Nielsen J. M., 1994)
(Hassan Y. M., 2003) (Hassan Y. M., 2004, pag. 339).

o La evaluacion con usuarios es un método de diferentes técnicas de evaluacién de
usabilidad consistente en un abanico de pruebas realizadas en un entorno controlado -

“laboratorio”-, en las que se observa cédmo un grupo de usuarios, reales o potenciales,
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lleva a cabo una serie de tareas encomendadas, para posteriormente realizar un analisis de
los problemas con los que se han encontrado durante la prueba (Henry S. L., 2001) (Hassan

Y. M., 2004).

Esta perspectiva tradicional de analisis de la usabilidad, se fundamenten en el encaje entre
las capacidades funcionales del individuo y las posibilidades que ofrece el disefio de los
productos y/o el entorno. En el conglomerado de planes, normas y leyes analizado en el marco
legal y normativo de esta introduccién se ha observado que existe un marco donde todas las
piezas tienen en comun el planteamiento de la accesibilidad como la eliminacién de barreras
para los diferentes perfiles funcionales. Podemos denominar a esta forma de comprension de
la accesibilidad como planteamiento técnico-funcional. La consecuencia de este punto de vista
es la definiciéon de esquemas conceptuales que tratan de ofrecer soluciones técnicas detalladas
para cada necesidad funcional, ya sea desde el principio de la labor del disefo —disefio

universal- o mediante la adaptacién —productos de apoyo-.

La forma de evaluar este encaje entre el disefio de “lo técnico” y las capacidades de “lo
funcional” es perfectamente posible con los analisis heuristicos y de usuarios utilizados
habitualmente. Ambos analisis estdn proyectados en el desarrollo del proyecto ASTIC. Sin
embargo, en este modelo la sociologia no estd presente como ciencia con un caracter
analitico propio. Existen recientes investigaciones que proponen equipos multidisciplinares
que integren junto a los perfiles técnicos, profesionales procedentes de las ciencias sociales
(Granollers i Saltiveri, 2007) o que desarrollan investigaciones incluyendo la sociologia junto a
los analisis técnicos (Valero, 2011). Sin embargo, el objetivo de esta tesis es mas ambicioso. No
pretende aportar a los estudios de accesibilidad conocimientos o metodologias procedentes

de la sociologia, sino abordar un anlisis socioldgico de la accesibilidad.

Esta tesis plantea que al situar este proceso de adaptacidn técnica del disefio a las
diferentes funcionalidades en entornos sociales reales acontecen procesos de origen social —
no técnicos, ni funcionales- que dificultan o impiden el objetivo de la accesibilidad a la
sociedad de la informacién por parte de las personas con discapacidad. Para la comprension de
estos procesos es necesaria la sociologia, por lo que es preciso definir un analisis sociolégico
que complemente el planteamiento técnico-funcional, que incluye analisis heuristicos y

analisis de usuarios, incluidos aquellos que realizan equipos multidisciplinares.
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Andlisis sociolégico de Sociologia y discapacidad
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Figura 6. Propuesta de analisis sociolégico de accesibilidad

Para la elaboracion de un analisis socioldgico, se precisa en primer lugar la
construccion de un marco tedrico sociolégico. Con este objetivo, se ha partido de la posicion
socioldgica que comprende la relacidn entre tecnologia y sociedad en contraste con el punto
de vista que contempla la tecnologia como un hecho neutro y asilado, exclusivo de ingenieros
y cientificos (Sddaba & Gordo, 2008). Segun indican Sadaba y Gordo (2008) apenas se ha
reparado en la tecnologia como un elemento intrinsecamente social hasta bien entrado el siglo
XX, cuando se ha ido produciendo un cambio de paradigma sociotécnico coincidiendo con
diversas aportaciones tedricas en los estudio sociales y de la tecnologia (Bloor, 1991;
Domenech y Tirado, 1998; Blanco 2002; Law y Hassard, 1999; Latour, 2005) (Sddaba & Gordo,
2008) (Sanchez-Criado T., 2008). De estas aportaciones surge una interpretacion de la relacion
de la tecnologia y la sociedad como una misma realidad, en la que cada una de ellas es
condicién de posibilidad de la otra (Sddaba & Gordo, 2008). Por tanto, la necesidad de este
marco tedrico socioldgico no debe entenderse como una alternativa al planteamiento técnico-
funcional, que esta tesis considera valido, sino como una ampliacidén para cubrir las carencias

de este.

Una vez construido el marco tedrico socioldgico, este se pondra a prueba en esta tesis
mediante un estudio de caso dentro del proyecto ASTIC. La construccidon del marco tedrico y
su aplicacion sobre el estudio de caso constituyen la investigacion propia de la tesis doctoral

complementaria al trabajo propio del proyecto ASTIC.
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Objetivos de la tesis

El objetivo de la investigacién es ofrecer informacion cientificamente relevante sobre la
importancia de la sociologia para el estudio y comprension de la accesibilidad a la
tecnologia. El cumplimiento de este objetivo demostraria la necesidad de incluir la sociologia

en los disefio de andlisis de accesibilidad.

Para cumplir con este objetivo fundamental, esta tesis pretende cumplir con los siguientes

objetivos concretos:

o Realizar una descripcidn de la comprension actual de la discapacidad

o Ofrecer un marco tedrico apropiado para abordar el estudio de la discapacidad y la
accesibilidad desde la sociologia

o Desarrollar una metodologia que permita la investigacion de la accesibilidad acorde al
marco tedrico propuesto

o Obtener resultados cientificamente relevantes mediante la aplicacién de la metodologia
propuesta a un caso concreto de estudio de la accesibilidad por parte de las personas con
discapacidad

o Obtener conclusiones y propuestas de futuro que permitan avanzar en el papel de la

sociologia en los estudios de accesibilidad posteriores a esta tesis
Hipotesis
La hipdtesis de esta tesis es que entre individuos de funcionalidades similares y con el

uso de los mismos habilitadores tecnolégicos, encontraremos diferencias en sus capacidades

derivadas de sus diferencias de socializacion.

Si la hipétesis se confirma, se demostrard la necesidad del analisis socioldgico en los

trabajos de analisis de accesibilidad, junto a los analisis heuristicos y los analisis de usuarios.
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Capitulo 3. Marco tedrico conceptual

Evolucion del concepto de discapacidad

En este capitulo se estudia la evolucion del concepto de discapacidad en los siglos XX y
XXI, concretamente desde la segunda mitad del siglo XX hasta la actualidad. EI motivo de elegir
este periodo es que en estos afios se ha producido una transformacién del entendimiento de
la discapacidad a través de movimientos sociales y cambios en la academia que han terminado
por producir una transformacion de la definicién de la discapacidad. Esta transformacién es un
proceso dinamico que permanece hoy dia, como se podrd comprobar a lo largo del capitulo, y
gue se caracteriza por una asuncién de la discapacidad como un fendmeno cada vez mas

normalizado en las sociedades modernas.

En todas las épocas, la discapacidad ha estado representada en funcién de la imagen
institucionalizada del cuerpo en cada sociedad (Ingstad, 1995) (Ustiin, 2001) (Toboso, 2010).
Desde la antigliedad, la postura social ante la discapacidad ha oscilado entre el rechazo o
eliminacion social o fisica de la persona con discapacidad y la compasidon ante la tragedia
(Finkelstein, 1980) (Aguado Diaz, 1995) (Toboso, 2010). Ambas posturas, a pesar de tener
resultado sociales tan diferentes, nacen de la postura comun de considerar a la persona
discapacitada como un elemento extrafo e inferior al resto. Ambas nacen del fatalismo propio
de las sociedades anteriores a la era moderna en las que los acontecimientos, por

predeterminacién divina, eran inevitables (Palacios, 2007) (Toboso, 2010) .

Previamente al proceso histérico contemporaneo desde la segunda mitad del siglo XX,
las sociedades modernas, al atravesar el proceso de industrializacién, mantuvieron una
postura de exclusidn de la discapacidad, pero en este caso a través de los valores dominantes
en el capitalismo de cuerpo con capacidad productiva (Oliver, 1990) (Toboso, 2010). Junto al
capitalismo, la preeminencia de la ciencia como ideologia predominante frente al fatalismo
divino, arrojé sobre la discapacidad el discurso médico como discurso legitimado para medir
dicha capacidad productiva (Ferreira M., 2009) (Ferreira M. , 2010) (Toboso, 2010), por lo que
la discapacidad pasa a ser entendida como un tema médico que nace de una enfermedad o
alteracion de la salud (Egea, 2001) (Palacios, 2007, pags. 119-124) (Ferreira M., 2010) (Toboso,
2010)

Frente a esta idea de discapacidad como sindnimo de incapacidad de producir valor —

en el sentido capitalista del término- o como cuerpo enfermo abocado a la dependencia y
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asistencia médica, surgieron los movimientos sociales y académicos que iniciaron la evolucién

del concepto que se explica a continuacién. Se han distinguido tres fases o etapas:

o laetapa de los movimientos sociales y académicos
o la etapa del nacimiento del modelo biopsicosocial

o la etapa de evolucion del modelo biopsicosocial hasta nuestros dias

El proceso histdrico se presenta al completo en el siguiente grafico y sera analizado fase a fase

a continuacion:

o Elcolor azul corresponde a la evolucidn de la perspectiva médica

o El color naranja corresponde a criticas a la perspectiva médica o adaptaciones del mismo a
un modelo mas cercano a una perspectiva mas social nacidos dentro de la misma ciencia
médica

o El color rojo corresponde al movimiento de desinstitucionalizacién (que terminara
integrandose en el movimiento de vida independiente)

o El color verde corresponde a los movimientos sociales asociados a la discapacidad,
principalmente al movimiento de vida independiente, pero también al mas moderno de
diversidad funcional

o Elcolor morado corresponde al modelo biopsicosocial de la discapacidad
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Figura 7. Historia del concepto de discapacidad. Elaboracion propia.
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Dentro del proceso global se han distinguido tres etapas:

1. Una primera etapa protagonizada por los movimientos sociales y las transformaciones en
la academia que abarca desde los ainos 60 hasta la publicacién por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) de la Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDDM) en 1980

2. Una segunda etapa protagonizada por la OMS que va desde la publicacién de la CIDDM
hasta su revisién y formulacidon del Modelo Biopsicosocial mediante la publicacion de la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF) en 2001.

3. Unatercera etapa que abarca desde la definicidon de conceptos como Diversidad Funcional

en 2005 o Diseno Universal en 2006 hasta nuestros dias

A continuacién se procede a la revision histdrica de cada una de estas fases. Cabe destacar
gue la evolucidn de la perspectiva médica se analizard en profundidad en el andlisis del

momento actual (tercera fase) y la definicién del concepto de autonomia.

Primera etapa. Del Movimiento de Vida Independiente al Modelo Social

(1960-1980)

Al igual que otros grupos que han estado tradicionalmente excluidos —mujeres, etnias
minoritarias, homosexuales, etc.- el discurso tedrico sobre la discapacidad ha ido
indisolublemente unido a la praxis politica de vanguardia (Diaz, 2010, pag. 119). Esto hace que
encontremos en el seno de los movimientos sociales ligados a la discapacidad un trabajo de
renovacion de conceptos. La historia del movimiento de vida independiente se remonta a los
afios 60 y es fundamental para comprender el papel de los movimientos sociales en el trabajo
de reconceptualizacién de la discapacidad hacia el llamado modelo social de la discapacidad,
mas inclusivo y alejado de la perspectiva médica. Este movimiento ha creado una genealogia
de la discapacidad, mas practica que discursiva, pero que supone quiza la Unica genealogia con

contenido y protagonismo suficiente para ser catalogada de esa manera (Cayo, 2003, pag. 25)

Se explica a continuacién una breve historia del movimiento de vida independiente,
para lo que se debe retroceder hasta 1962. El relato histérico no es exhaustivo, puesto que no
es el objetivo de la investigacidn, sino que se presentan desde el punto de vista del interés
conceptual para esta tesis. Por este motivo, se relacionan algunas fases de desarrollo del
movimiento de vida independiente con otros movimientos como el de desinstitucionalizacion

en la psiquiatria.
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El nacimiento del movimiento de vida independiente

El movimiento de vida independiente nace en 1962 en Berckley en California, Estados
Unidos (Vidal, 2003, pag. 30) (VV.AA. (Valero, 2011, pag. 63). Un grupo de estudiantes
encabezados por Ed Roberts y bajo el lema “Nothing About Us Without Us”® (Werner, 1998)
(Vidal, 2003, pag. 39) iniciaron un movimiento de derechos civiles que reivindicaba el derecho
de los estudiantes con discapacidad a acudir a la universidad. Es ampliamente considerado el
momento en que Ed Roberts consiguié ser admitido en la universidad como el punto de
partida del movimiento. EI movimiento se formalizé en el Centro de Vida Independiente en

Berckley en 1972 (Vidal, 2003, pag. 39).

Sin embargo, pueden encontrarse dos precedentes a este momento, ambos
protagonizados por mujeres. En primer lugar, en las décadas de los afios 20 y 30 Mary Switzer
establecidé los primeros programas de rehabilitacion en Estados Unidos (Willing Levy, 1988)
Posteriormente fue protagonista en la redaccion del hito legislativo que supuso en 1954 la Ley
de Rehabilitacion Personal (Vidal, 2003, pag. 39). El segundo momento fue la labor de Gini
Laurie en la asociacion The March of Dimes cuando durante la epidemia de polio en Estados
Unidos en los afos 1949 y 1950 demostrd que el tratamiento en el hogar de los afectados era
entre 3 y 4 veces mas econdmico que el tratamiento en el hospital. Este hecho supuso el
nacimiento de un nuevo paradigma de tratamiento de enfermedades y afecciones de larga
duracidn y se sefiala como el nacimiento del Movimiento de Vida Independiente (Vidal, 2003,
pag. 39) Estas fechas son distintos precedentes histéricos destacados en la bibliografia
relacionada que buscan establecer un punto o fecha de referencia basado en una acciéon
concreta de una persona. Sin embargo, el momento en que podemos establecer el nacimiento
del movimiento de vida independiente como movimiento social lo podemos situar en 1972
cuando el grupo de gente que se adhirid a Ed Roberts en la universidad abrié el primer Centro
de Vida Independiente —Center for Independent Living (CIL)- en California (Vidal, 2003, pag.
47).

La comprensidon amplia de un movimiento social es “una variedad de intentos
colectivos para producir cambios en las instituciones sociales, desde el proyecto revolucionario
de crear un nuevo orden social, hasta toda clase de transformaciones en el sistema de normas,
significados y relaciones sociales [...] Los movimientos que surgen en las sociedades avanzadas
representan mensajes simbdlicos que adquieren importancia central porque en ellos se

construyen las identidades colectivas de sus seguidores y producen conflictos antagonistas que

3 . .z .
“Nada sobre nosotros sin nosotros”. Traduccién propia.
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desvelan las razones de poder e interés subyacentes bajo la aparente neutralidad de las
decisiones politicas” (Larafa, 1998). La extensidon del movimiento de vida independiente
cumplird la labor de construir los mensajes simbdlicos que construiran la identidad colectiva de

la discapacidad en los afios 70 y que impulsara la labor institucional de la OMS posteriormente.

El movimiento crecié rapidamente y a mediados de la década de los 70 ya disponia de
numerosos CIL en toda California, Nueva York, Houston, Chicago y Boston (Vidal, 2003, pag.
48) Los principios que inspiraban la fundacion de los centros CIL en los afios 70 siguen vigentes
hoy en dia y fueron clasificados y sistematizados por Gerben Delong, uno de los principales
tedricos del movimiento de vida independiente a finales de los afos 70 (Dejong, 1978)
(Degener, 1989) (Vidal, 2003, pdg. 49) Estos principios se definen en contraposicién al
paradigma rehabilitador-médico predominante en aquel momento y pueden resumirse en el

siguiente cuadro:
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Caracteristicas

Definicion del problema

Localizacion del problema

Solucion al problema

Rol Social

Quién tiene el control

Resultados deseados

Paradigma de

Rehabilitacion.

El problema es la diferencia
psiquica, fisica o sensorial y la
falta de cualidades para el

trabajo.

Esta en el individuo debido a

su discapacidad.

Esta en las técnicas

profesionales de intervencién

de los médicos
rehabilitadores,

fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, trabajadores

sociales, psicélogos, etc.
Paciente / Cliente del
médico.

Los distintos profesionales
que atienden a la persona
con discapacidad.

Maxima  capacidad para
realizar las actividades de la

vida diaria

Paradigma de Vida

Independiente.

El problema es la
dependencia de los

profesionales, familiares, etc.

Estad en el entorno fisico y en
los procesos de

rehabilitacion.

Esta en el asesoramiento
entre iguales, la ayuda
mutua, el control como

consumidores, el servicio de
asistente personal y en Ia

eliminacion de barreras.

Usuario y Consumidor.

Auto-control como usuario y

consumidor.

Calidad de vida a través de la
autonomia personal y la vida

independiente.

Tabla 5. Extraido de Movimiento de Vida Independiente: Experiencias Internacionales (Vidal, Introduccion al

Movimiento de Vida Independiente, 2003, pag. 49) A su vez adaptacion de Independent Living: From Social

Movement to Analytic Paradigm (DeJong, 1979)
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El Movimiento Antipsiquiatria y Desinstitucionalizacion
Paralelamente al Movimiento de vida Independiente, surgiria en Estados Unidos desde
la academia ligada al estudio de las enfermedades mentales el movimiento antipsiquiatria y

de desinstitucionalizacion.

El término de paradigma antipsiquiatrico fue acufiado por David Cooper y se refiere a
una posicién académica y profesional que cuestionaba las practicas psiquiatricas existentes
hasta el momento (Cooper, 1967). El paradigma antipsiquiatrico recogid las criticas a las
practicas psiquiatricas de los socidlogos Goffman y Foucault entre otros. Goffman habia
publicado en 1961 “Asylums: Essays on the Social Situation of Mental Patients and Other
Inmates” (Goffman, 1961) donde a través de la observacion participante observdé como las
rutinas que se seguian en los tratamientos en los hospitales psiquidtricos tenian la funcién de
controlar el comportamiento de los denominados enfermos. Se producia asi lo que Goffman
denomind la “institucionalizacion total”, que provocaba que los pacientes de estos hospitales
tuviesen dificultades para regresar a la vida en comunidad. Los pacientes de los hospitales
psiquiatricos se volvian dependientes de las instituciones donde residian. La obra de Goffman
sentd las bases conceptuales para el movimiento de desinstitucionalizacidon y, aunque se
referia a pacientes diagnosticados con enfermedades mentales, sus conceptos eran validos
para cualquier persona con discapacidad que residiese en un centro, como por ejemplo los

activistas britanicos del Proyecto 81 (Evans, 2003).

Por su parte, Foucault, que habia ejercido profesionalmente la psiquiatria, publicd en
1961 “Historia de la locura” (Foucault, 1986). La obra de Foucault planteaba el origen social del
concepto de locura en funcién de las condiciones de posibilidad y el pensamiento dominante
de cada época. Ademads, comenzaba a cuestionar la labor de apartar a los “locos” de la

sociedad como objetivo médico, sino mas bien de control social.

Ambas obras cuestionaban la eficacia de la institucionalizacion de las personas
discapacitadas con enfermedades mentales, pero suponen un paso conceptual importante en
la concepcion de la discapacidad, ya que sientan las bases académicas de los conceptos que
comenzarian a reivindicar los movimientos sociales. Especialmente el movimiento de vida

independiente y el modelo social.

Desde Estados Unidos se extendié al resto del mundo tanto el movimiento de vida
independiente como el de desinstitucionalizacion. Por su parte, en Gran Bretafia estos
movimientos crearon el modelo social, que se sumd a la expansién del modelo de vida

independiente por el mundo. Los primeros paises donde se extendieron estos movimientos
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fueron Suecia, Japdén y Sudafrica, influyendo en las politicas de estos paises, incluido los
mismos Reino Unido y Estados Unidos (Hasler, 2003, pag. 63). Por ejemplo, desde la aparicion
del movimiento antipsiquiatria comienza en Estados Unidos un cambio de mentalidad que
aboga por trasladar el cuidado de las personas con enfermedades mentales a la comunidad,
tratando su reclusién en centros especializados y su institucionalizacion como el dltimo de los
recursos. Como consecuencia de este movimiento de desinstitucionalizacién, mientras en 1955
habia 559.000 personas institucionalizadas en centros sobre una poblacién de 165 millones de
habitantes, en 1998 habia 51.141 personas institucionalizadas sobre una poblacién de 275

millones de habitantes (Lamb, 2001)

El Modelo Social

El movimiento de vida independiente superd las fronteras de los Estados Unidos en los
afos 70. En su llegada a Gran Bretana sufrid una evolucidn por parte de activistas de la
discapacidad britanicos que definieron el conocido como “Modelo Social de la Discapacidad”
(Hasler, 2003, pag. 63). Este modelo nace de la experiencia directa de vivir la discapacidad en
una sociedad occidental y dio lugar a un movimiento contra la segregacion y las barreras
sociales que limitaban la vida independiente de las personas con alguna deficiencia. Entre los
fundadores se encontraba el sociélogo Finkelstein, fundador de la Union of Imapired Against
Segregation (UPIAS, 1975). Entre los fundadores del modelo social en Gran Bretafia podemos
destacar junto a Finkelstein, a la activista Rosalie Wilkins —presentadora de un programa de

television- y el fundador del proyecto 81 John Evans (Evans, 2003).

Dentro del movimiento de vida independiente de Gran Bretafia aparecié en 1979 el
Proyecto 81. Este movimiento surgid entre los residentes con discapacidad del centro Le Court
Residential Cheshire Home situado en Liss, Hampshire, en Inglaterra. Liderados por uno de los
residentes, John Evans, eligieron el nombre de Proyecto 81 inspirados en el hecho de que las
Naciones Unidas habian elegido 1981 como el Afo de las Personas con Discapacidad (Evans,
2003, pag. 192). La importancia del Proyecto 81 a nivel conceptual es que su objetivo
fundamental era cuestionar por qué las personas con discapacidad debian vivir confinadas en
instituciones. El grupo pionero, formado por el mencionado John Evans, Philip Mason, Philiph
Scott, Tad Polkowsky y Liz Briggs, exigieron el derecho a asumir la responsabilidad sobre sus
vidas y negociaron un paquete econdmico que les permitia salir de las instituciones en las que
vivian y reintegrarse en la comunidad. Este proyecto se extendid por Gran Bretaia
permitiendo otras negociaciones similares, que dieron lugar a la aparicién de los primeros
centros de vida independiente en Reino Unido (Evans, 2003, pags. 193-194). El movimiento de

desinstitucionalizacion protagonizado por los activistas britanicos debe entenderse dentro del
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contexto global del movimiento de vida independiente, pero también del movimiento de
desinstitucionalizacién asociado al paradigma antipsiquidtrico presente en Estados Unidos en

las mismas fechas.

El fuerte crecimiento del pensamiento asociado al Movimiento de Vida Independiente
a finales de los afios 70 llevd a la organizacidn de la Primera Conferencia Internacional sobre
Vida Independiente en Munich en 1982 (Vidal, 2003, pag. 48) (Villa Fernandez, 2009). El
Movimiento de Vida Independiente influyd en la definicidn y difusion del modelo social para la
comprension de la discapacidad. Esta expansidn en la practica, los movimientos sociales y la
academia propagd el paradigma del modelo social, que se generalizd como el opuesto al
modelo médico y rehabilitador. El debate entre ambos modelos es el germen fundamental
para la redaccion primero del CIDDM (WHO, 1980) y posteriormente del CIF por la
Organizaciéon Mundial de la Salud (WHO, 2001)

Segunda etapa. De la minusvalia a la discapacidad (1980-2001)

La Organizacién Mundial de la Salud se hizo eco a partir de los afios 80 de las
reivindicaciones de los movimientos sociales y académicos renovadores ligado a Ia
discapacidad. A partir de la publicacion en 1980 de la “Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias”, la OMS se convierte en la referencia a la hora de
analizar la evolucién histérica del concepto de discapacidad. El papel de la OMS ha sido desde
este momento el de ofrecer una definicidon y unos pardmetros internacionalmente reconocidos
y compartidos que permitan adoptar una estrategia global de la discapacidad y la obtencidn de

datos comparativos entre las diferentes regiones y paises (WHO, 2002)

La vanguardia en la definicidn conceptual y la comprensién de la discapacidad pasa por
tanto a la OMS, por lo que esta etapa se caracteriza por las definiciones técnicas y la busqueda

de modelos que permitan el trabajo asistencia, médico, social y de las agendas politicas.

La evolucién del concepto de discapacidad por parte de la OMS desde 1980 tiene dos

momentos clave:

o La primera definicién internacional del concepto en el documento de la Organizaciéon
Mundial de la Salud “Clasificacidon Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias” publicado en 1980.

o La revisidon del concepto por la Organizacion Mundial de la Salud en 2001 con la

publicacidon de la “Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
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Salud”. Esta clasificacidn instaura el modelo biopsicosocial y actualmente es el marco

mayoritariamente reconocido y compartido en todo el mundo.

A continuacién se presenta de manera detallada la evolucion del concepto a través de

estas dos publicaciones.

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias CIDDM.
En 1980 se aprobaba en la Organizacion Mundial de la Salud la “Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias: CIDDM” (WHO, 1980) con las

siglas ICIDH en inglés.

El documento fue redactado para ayudar a la mejor comprensién de la discapacidad en
las sociedades. La discapacidad era entendida antes del documento de 1980 como sindénimo de
enfermedad, como una condicion deteriorada respecto a la situacion normal, poniéndose el
acento en la prevencion y la rehabilitacion (Jiménez Lara, 2010). El modelo propuesto en 1980
reproducia el paradigma médico, de diagndstico y tratamiento, pero buscaba dar importancia
a las consecuencias de la situacién de discapacidad, los problemas de integracién social, la

importancia del contexto en la vivencia de la discapacidad, etc.

Para cumplir con este objetivo, la OMS propuso en 1980 el documento “International
Classification of Impairments, Disabilities & Handicaps: ICIDH” (WHO, 1980) traducido al
castellano como “Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias:
CIDDM” (idem), en el que se definia a las personas con discapacidad no por las deficiencias o
causas que provocaron sus minusvalias, sino por las consecuencias que estas les generan en su
entorno social. La clasificacién acuiid tres conceptos clave para enfatizar el entorno fisico y
social de la persona como factor fundamental de la discapacidad. Partiendo de la aparicién de
una enfermedad o alteracion, la CIDDM distingue los siguientes conceptos (VV.AA. (Valero,

2011, pag. 44)::

1. Deficiencia: “Pérdida o anormalidad de la estructura o funcién psicoldgica, fisioldgica o
anatémica”

2. Discapacidad: “Toda restriccion o carencia -resultado de una deficiencia- de la
capacidad de realizar una actividad en la misma forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano”

3. Minusvalia: “Situacién desventajosa para un determinado individuo, consecuencia de

una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el desempefio de una
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funcién que es normal en su caso, de acuerdo con su edad, sexo, factores sociales y

culturales”

De esta manera la clasificacion CIDDM presenta un proceso que nace en la enfermedad y
concluye en la minusvalia. El factor desencadenante de dicho proceso sigue siendo un
elemento relacionado con un fallo o una carencia en la salud del individuo, pero se pone el
acento en la comprensiéon de las consecuencias de dicha deficiencia una vez interactua con el

contexto de la persona (Ferreira, 2008, pag. 144).

Figura 8. Modelo linealmente progresivo de la CIDDM. Basado en (VV.AA. (Valero, 2011, pag. 44)

Para desarrollar este marco tedrico se aprobd en 1982 el “Programa de accion mundial
para personas con discapacidad” (Asamblea de Naciones Unidas, 1982) en la Asamblea
General de las Naciones Unidas. Este documento planteaba un plan de accién y para ello se
apoyaba en cada uno de los términos definidos en el CIDDM, proponiendo tres ejes a partir de

la prevencion, la rehabilitacion y |a igualdad de oportunidades (VV.AA. (Valero, 2011, pag. 45):

o Prevencién, entendida como detectar lo antes posible sintomas de deficiencia, y la toma
inmediata de medidas curativas o correctoras. El término avanza al indicar que las causas
de las deficiencias son iguales en cualquier sitio del mundo, pero que las consecuencias -

discapacidad y minusvalia- varian en funcion del contexto socioecondmicas de cada lugar.
o Rehabilitacion. Cuando la prevencién no ha sido posible, el objetivo es ayudar a que la

persona se sitle en un nivel fisico, psiquico o funcional que facilite su participacién en los

servicios y actividades habituales de la comunidad. Incluye el uso de ayudas técnicas.
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o Equiparacién de oportunidades. Debido a que se admite que el medio determina el efecto
de una discapacidad sobre la vida de la persona y que esto genera una minusvalia, se

buscan medidas compensatorias que formen parte de los servicios generales de un pais.

[ Minusvalia ]

Figura 9. Plan de accion de tres ejes apoyado en los términos definidos en el CIDDM: prevencidn, rehabilitacion e

igualdad de oportunidades. Elaboracién propia.

Posteriormente, en 1994 la ONU aprobé el Programa de Accion Mundial para Personas con
Discapacidad y las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad (DCPDS, 1994). Las Normas Uniformes son documentos de coordinacion
entre las politicas de los gobiernos que marcan una linea de compromisos comunes. El
esfuerzo realizado por incluir el contexto social y la responsabilidad de las sociedades donde
viven las personas con discapacidad fue considerable. Como muestra, el punto 2 de la Norma
uniforme enumera las Esferas Previstas para la Igualdad de Participacion, siendo estas (DCPDS,

1994):

o Posibilidades de acceso

o Educacion

o Empleo

o Mantenimiento de los ingresos y seguridad social
o Vida en familia e integridad personal

o Cultura

o Actividades recreativas y de ocio

o Religién

Sin embargo, seguia predominando el punto de vista médico, lo que mantenia sobre las

personas con discapacidad la condicién de enfermos.
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Por ejemplo, en el Punto 12 de la Norma Uniforme se establecen los Requisitos para la

Igualdad de Participacion, agrupados en 4 articulos (DCPDS, 1994):

Mayor toma de conciencia
Atencién médica

Rehabilitacion

P w N

Servicios de apoyo.

Como puede observarse, el punto de vista médico —articulos 2 y 3- y asistencial —articulo 4,
contindan predominando sobre el social —articulo 1-. Ademas, la valoracién de la discapacidad
puesta en contexto seguia siendo a través de un concepto negativo como el de minusvalia, que
dificultaba el trabajo por la igualdad de oportunidades (Romafiach, 2005) (VV.AA. (Valero,
2011, pag. 46), facilitando que predominasen las labores de asistencia frente a las de

integracién (WHO, 2002, pag. 5).

Por estos motivo, la OMS abrid la revision del documento CIDDM hacia la versiéon CIDDM-2
(WHO, 2001) que finalmente se denomind “International Classification of Functioning,
Disability and Health ICF” (WHO, 2001) traducido al castellano como “Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud CIF” (idem) que impulsé un

cambio fundamental en la percepcidn de la discapacidad a partir de 2001.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud CIF: el
modelo biopsicosocial

El CIF es el resultado el trabajo de revisidon de la version CIDDM-2. El CIF define en
detalle las caracteristicas de la discapacidad, desde la perspectiva médica (deficiencias,
funcionalidades, etc) y desde la perspectiva social (elementos contextuales, participacion,
etc.). Este modelo es conocido como el modelo biopsicosocial y se define detalladamente, ya
que es el modelo que actualmente se considera oficial en la descripcidon y comprension de la
discapacidad. En el CIF se define la discapacidad como un proceso donde el entorno es una
variable clave para comprender la discapacidad. En consecuencia, desaparece el término
minusvalia y el concepto discapacidad se convierte en un concepto que engloba el resultado

de la interaccion de:

deficiencias -entendidas como déficit en el funcionamiento-

o

o limitaciones en la actividad —que sustituye al anterior concepto de discapacidad-
o restricciones en la participacion —que sustituye a minusvalia-

barreras y restricciones ambientales (WHO, 2001, pag. 18).

o
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CIDDM 1980 CIF 2001

Deficiencia

'_ -D;%icient.:wié )

Discapacidad Limitaciones
actividad

Minusvalia ¥ Restriccion 8
__participacién __

Figura 10. Transformacion de los conceptos de CIDDM a la nueva definicion del CIF. Elaboracién propia.

Este modelo es consecuencia de un trabajo de debate conceptual internacional
coordinado por la OMS. Este trabajo se coordind partiendo de un objetivo principal que la
OMS presentd un afo después de la publicacion del CIF en el documento “Towards a common
lenguaje for functioning, Disability and Health” (WHO, 2002). En la introduccién a dicho
documento la OMS declara: “Previamente la discapacidad comenzaba donde terminaba la
salud [...] Queremos separarnos de este modelo de pensamiento. Nuestra intencién es hacer
del CIF una herramienta para medir la funcionalidad en la sociedad sin basarnos en las

deficiencias personales” (WHO, 2002, pag. 3)

En este documento de 2002, la OMS describe el proceso de debate seguido hasta concluir
en la publicacién del CIF. Tras la publicacion de la CIDDM, se generalizaron dos modelos

tedricos de descripcidn y comprension de la discapacidad:

o El modelo médico. Este modelo observa la discapacidad como una caracteristica de la
persona, cuya causa directa es la enfermedad, un trauma o cualquier otra causa
relacionada con la salud. Este modelo deriva necesariamente en propuestas de
tratamientos individuales por profesionales.

o El modelo social. Este modelo observa la discapacidad como un problema de origen social
y que no puede explicarse plenamente por los atributos individuales de la persona. Exige

por tanto de una respuesta politica que transforme el entorno fisico, social y actitudinal.

La OMS declara que ninguno de los dos modelos es adecuado por si mismo y defiende la
perspectiva de que la discapacidad es “un fendmeno complejo que es al mismo tiempo una

consecuencia de un problema del cuerpo humano y de un complejo fenémeno social” (WHO,

51



2002, pag. 9) Frente a ambas perspectivas reduccionistas, la OMS propone un modelo de
discapacidad que basado en la interaccidon entre las caracteristicas de la persona y las
caracteristicas del contexto en el que esa persona desarrolla su vida. Este modelo es el
conocido como modelo biopsicosocial y es descrito por la OMS como una sintesis de las

diferentes perspectivas de la salud: |a bioldgica, la individual y la social. (WHO, 2002, pag. 10)

Health condition
(disorder or disease)

!
v v v

BodyFunctions and g g, Activities 4——p Farticipation

t ! f
v v

Environmental Personal
Fartors Factors

Figura 11. . Interaccion entre los conceptos definitorios de la discapacidad segtin el CIF (WHO, 2001, pag. 18)

Estructuras y factores corporales (Body Functions and Structures en el grdfico)

El concepto de deficiencia es producto del paradigma médico y se centra en las
caracteristicas funcionales o estructurales que podemos encontrar en el individuo. EL CIF
entiende una deficiencia como una desviacidn de la norma generalmente aceptada en relacion

al estado biomecdnico del cuerpo y sus funciones (WHO, 2001, pag. 12).
Las deficiencias pueden tener diferentes origenes:

o fisiolégico (funciones corporales como ejemplos)

o anatdmico (estructuras corporales como ejemplos)
Las deficiencias también pueden clasificarse por su intensidad:

o Temporales o permanente
o Progresivas, regresivas o estaticas

o Intermitentes o continuas
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Todos estos conceptos estan intimamente ligados a la presencia de un diagndstico médico
sobre las estructuras y factores corporales del individuo. Sin embargo, la clasificacidn del CIF
hace un esfuerzo por limitar el impacto del mero diagndstico en la definicidn de la deficiencia,
manifestando que “el concepto de deficiencia es mds amplio e incluye mds aspectos que el de
trastorno o el de enfermedad” (WHO, 2001, pag. 13). A diferencia de un diagndstico ortodoxo,
el CIF entiende que la presencia de una deficiencia implica necesariamente una causa, pero

que la causa puede no ser suficiente para explicar la deficiencia resultante.

Factores contextuales (Environmental and Personal Factors en el grdfico)
Los factores contextuales son aquellos que explican el contexto en el que la deficiencia

tiene lugar. El CIF hace la siguiente clasificacion:

Factores contextuales de la
discapacidad. Clasificacion CIF 2001.

Entorno
inmediato
- Formales
Estructuras
sociales
- Informales

Figura 12. Grafico de clasificacion de los factores contextuales de la discapacidad en el CIF 2001. Elaboracion y

traduccidn propia con la informacion descrita en WHO (2001) pag 16-17

Factores ambientales (Environmental Factors en el grdfico)
Los factores ambientales incluyen el ambiente fisico, social y actitudinal en que las
personas viven y desarrollan sus vidas. Los factores ambientales pueden tener una influencia

positiva o negativa sobre la deficiencia identificada (WHO, 2001, pag. 16).
A su vez, se diferencian dos tipos:

e El entorno inmediato: el hogar, el trabajo, la escuela, etc.

e las estructuras sociales. Estas se refieren al resto del contexto social que rodea a la
persona mas alla de su entorno inmediato. En el contexto social general encontramos dos
tipos de estructuras:
=  Formales: leyes, estado del bienestar, etc.

= Informales: actitudes, prejuicios, solidaridad, etc.
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Los factores ambientales interactlan con los componentes de las estructuras y funciones
corporales. Es en esta relacion cuando surgen las barreras y los facilitadores que definen la
discapacidad. De esta manera, la discapacidad deja de ser un atributo de la personay se define
como el resultado de la interaccién con un entorno que puede ser causa o remedio de la

misma (WHO, 2001, pag. 17).

Factores personales (Personal Factors en el grdfico)

Los factores personales se refieren a las caracteristicas de un individuo que no forman
parte de una condicidn de salud: género, etnia, edad, estilo de vida, educacion, profesidn, etc.
Estos elementos pueden desempefiar un papel en la discapacidad (WHO, 2001, pag. 17) v,
siendo su explicacidn preferentemente socioldgica, tan sélo ocupan un parrafo en la definicién
del CIF y no son analizados en profundidad. Esta falta de concrecidon oficial en estos
elementos fundamentales en la socializacién de todo individuo, con discapacidad o no, es
clave para impulsar a esta investigacion a presentar la necesidad de la sociologia como

ciencia necesaria para el completo entendimiento de la discapacidad.

Actividad y Participacién. (Activities and Participation en el grdfico)
La discapacidad desde el modelo biopsicosocial puede ser interpretada como un proceso
de interaccién de los diferentes elementos del modelo. Los conceptos clave para comprender

esta interaccion se definen en dos dicotomias (WHO, 2002, pags. 10-13):

o Actividad y Participacion.
e Actividad es la ejecucién de una tarea o accién por una persona. Por ejemplo,
la capacidad de expresar sus propias ideas de forma comprensible.
e Participacidn es el desenvolvimiento de una persona en una situacion vital. Por
ejemplo, mantener una conversacion.
o Rendimiento y Capacidad.
e Rendimiento se refiere a lo que es capaz de hacer un individuo en su entorno
habitual. El concepto de entorno incluye el contexto social.
e Capacidad describe la habilidad de un individuo para ejecutar una tarea o
actividad. Es el nivel mas elevado de funcionalidad de un individuo en un

momento y entorno objetivos.

La interaccion de la persona y sus caracteristicas individuales con el entorno definen
estas dicotomias. Una persona, debido a sus caracteristicas individuales, tiene una capacidad
que le permite desarrollar una actividad. Sin embargo, cuando dicha actividad se realiza en un

entorno —participacién- puede que su capacidad no se desarrolle plenamente —rendimiento-.
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Esto puede ser debido a las barreras que encuentre al interactuar con los factores

contextuales.

El CIF muestra varios ejemplos para comprender esta interaccion y como las
limitaciones entre actividad y participacidon se relacionan dentro de un contexto social que
condiciona esa relacion (WHO, 2002, pag. 17). En ocasiones las limitaciones a la participacion

son derivadas de las limitaciones en la actividad y en otras ocasiones la Unica explicacién es

social.

Condicion de Salud Deficiencia Limitacion en Limitacion en Ia
actividad participacion
Lepra Perdida de Dificultades para El estigma social de la
sensibilidad en las agarrar objetos lepra conlleva
extremidades desempleo
Lesidon medular Pardlisis No puede utilizar el Al no disponer de
transporte publico transporte no

participa en las
actividades religiosas

de la comunidad

Vitiligo Cara desfigurada Ninguna No participa en
relaciones  sociales

por el miedo al

contagio
Problemas de salud Ninguna Ninguna No encuentra
mental con empleo  por los
tratamiento prejuicios de Iso
psiquiatrico empleadores

Tabla 6. Traduccidn y adaptacion propia de los ejemplos contenidos en (WHO, 2002, pag. 17)

En este marco tedrico de interaccién de elementos que condicionan la transformacion
de las limitaciones en la actividad en limitaciones en la participacién no estdn incluidos como
un elemento especifico los factores contextuales personales: género, edad, clase social, capital
cultural, etc., sino que se reconocen como un elemento contextual mas que puede influir.
Estos elementos son precisamente aquellos que la sociologia estudia como variables clave en
la socializacidn de un individuo y que son explicados en funcién del espacio social que ocupay

el comportamiento de las estructuras sociales donde se sitia. A la hora de trasladar las
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limitaciones en la actividad a un espacio social y observar su transformacién en una limitacién
o no en la participacién, no se puede obviar o considerar de menor importancia la influencia

de estas variables.

Tercera Etapa. Las agendas politicas tras el modelo biopsicosocial.

Como se ha apuntado previamente, actualmente el modelo biopsicosocial reflejado en
el CIF es la definicidn oficial de la discapacidad (WHO, 2002). Los motivos por los que en esta
tesis se defiende la existencia de una tercera época se explican a continuacién. Sin embargo,
oficialmente el CIF sigue siendo el documento de referencia en todo el mundo. Un afo
después de su publicacion Pilgrim estudio las causas del éxito del modelo biopsicosocial entre
las disciplinas involucradas en el estudio de la discapacidad, describiendo varias posibles
causas que son Utiles para observar el esfuerzo integrador de la OMS de todas las corrientes
previas en el CIF. Las tres principales causas identificadas por Pilgrim en funcién de los

objetivos de esta tesis son (Pilgrim, 2002)*:

o El modelo biopsicosocial ofrece un marco conceptual que permite el trabajo comun entre
los diferentes colectivos respetando el drea de conocimiento de cada uno

o El modelo biopsicosocial ofrece a los movimientos sociales un punto de vista humanista,
gue permite responder a la demanda de las personas con discapacidad como personas
completas y no como enfermas o carentes de algin elemento

o Debido a su especialidad en psiquiatria, Pilgrim identifica que el modelo biopsicosocial
permite dar una respuesta al movimiento antipsiquiatria. Esta conclusion seria valida para
los diferentes movimientos surgidos en la academia que se han mencionado en la revision

histdrica.

Conviene hacer notar que las épocas definidas en este marco tedrico son
herramientas conceptuales para la revision de la evolucidon histérica del concepto de
discapacidad, sin que existan momentos o limites entre ellas claramente definidos. Por
ejemplo, a pesar de la aprobacion y difusion del CIF, las Normas Uniformes de 1994
mencionadas con anterioridad y que fueron aprobadas como consecuencia del CIDDM, son el
documento en vigor de compromisos comunes de los paises miembros de Naciones Unidas. En
otras palabras, estas épocas se solapan entre si y responden a un continuo de permanentes

revisiones por parte de la sociedad, a la academia y los gobiernos.

4 . . . , .
Las conclusiones responden a la traduccion propia del articulo citado
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Conviene recordar este punto, ya que las consecuencias del CIF llegan hasta los dias en
que es redactada esta tesis, a pesar de que actualmente nos encontremos en un momento de
evolucidn de conceptos asociados a la discapacidad que aconseja situarnos en una tercera

etapa distinta —al menos académicamente hablando-.

Consecuencias del CIF: agenda politica

La aparicién y generalizacion del modelo biopsicosocial transformd el entendimiento de la
discapacidad en todo el mundo y tuvo como consecuencia la aparicion de diferentes agendas
politicas que generalizaron nuevos marcos politicos, sociales y legales para el colectivo de las

personas con discapacidad.

A continuacion se expone de forma resumida las agendas politicas en tres niveles: global,
europeo y espafiol. El motivo por el que se consideran importantes estas agendas en este
marco tedrico es porque han posibilitado la aparicién de una vanguardia intelectual que ha
comenzado a redefinir los conceptos contenidos en el CIF. Este hecho ha generado la aparicidn
y generalizacidon de nuevos conceptos —diversidad funcional, vida independiente, disefio para
todos- que profundizan en el peso de lo social a la hora de comprender la discapacidad y sobre

el que se construye la propuesta de marco tedrico de esta tesis.

Global

Tras la aprobacién en 2001 del CIF en la OMS, la ONU aprobd en 2006 la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo (ONU, 2006). Esta
convencién hace una clasificacion exhaustiva de la discapacidad junto con las
recomendaciones y adaptaciones necesarias para que las personas con discapacidad puedan

conseguir la igualdad de oportunidades.

En el articulo 1 de la Convencién se realiza una descripcion de las personas con
discapacidad acorde con el CIF donde es posible apreciar la importancia dada al impedimento
a la participacion por barreras contextuales como variable definitoria de la discapacidad, junto
a las variables de origen fisico o médico. El articulo 1 proclama: [..] Las personas con
discapacidad incluye a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.”

(ONU, 2006, pag. 6)

Con respecto a los objetivos del marco tedrico de esta tesis, el contenido fundamental de

la declaracion lo encontramos en el Articulo 2, donde la declaracidn define los conceptos con
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los que van a ser redactados el resto contenidos. En estos conceptos encontramos una

presencia mayor del contexto y, sobre todo, de las adaptaciones que deben hacerse para

evitar las barreras, que son comprendidas como el origen de la discriminacion, y de la

necesidad del disefio universal. Se trata de cuatro conceptos que trasladan la responsabilidad

de la integracion de las personas con discapacidad desde su propio cuerpo (diagndstico) al

entorno (sociedad). Se definen 5 conceptos:

Comunicacion. Incluye los lenguajes, la visualizacién de textos, el Braille, la comunicacion
tactil, los macrotipos, los dispositivos multimedia de fécil acceso, asi como el lenguaje
escrito, los sistemas auditivos, el lenguaje sencillo, los medios de voz digitalizada y otros
modos, medios y formatos aumentativos o alternativos de comunicacién, incluida la
tecnologia de la informacidn y las comunicaciones de facil acceso.

Lenguaje. Se entiende tanto el lenguaje oral como la lengua de sefias y otras formas de
comunicacion no verbal.

Discriminacién por motivos de discapacidad. Se entiende cualquier distincion, exclusién o
restriccidon por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar
o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos
los derechos humanos vy libertades fundamentales en los ambitos politico, econdmico,
social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacién, entre ellas,
la denegacidén de ajustes razonables.

Ajustes razonables. Se entienden las modificaciones y adaptaciones necesarias vy
adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran
en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio,
en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos vy libertades
fundamentales.

Disefio universal. Se entiende el disefio de productos, entornos, programas y servicios que
puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de
adaptacion ni disefio especializado. El disefio universal no excluye las ayudas técnicas para
grupos particulares de personas con discapacidad, cuando se necesiten. (ONU, 2006, pag.

5)

Desde 2008 la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo

Facultativo de la ONU forma parte del ordenamiento juridico espafiol y entra en vigor en

Espafa (VV.AA. (Valero, 2011, pag. 48)
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Europeo

El programa de accion de la agenda politica post-CIF en Europa se definié en la estrategia
Europea en Materia de Discapacidad 2004-2010 (Secretaria de Estado para la Unién Europea -
MAEC). La estrategia define la discapacidad como una cuestién de derechos y ciudadania,
proclamando que el principal objetivo es que las personas con discapacidad disfruten de los
derechos a la dignidad, la igualdad de trato, la vida independiente y la participacion completa
en la sociedad (Secretaria de Estado para la Unién Europea - MAEC). Dentro de la Estrategia se
operacionalizan actuaciones en los Planes de Accién de Discapacidad (Comisidn Europea,

2003) que se replican a nivel europeo y regional.

Actualmente se encuentra en vigor la Estrategia para la Discapacidad de la Unién europea
2010-2020 (European Comission, 2010). Para su realizacidon se contd por primera vez con la
opinién y participacion de los colectivos de personas con discapacidad a través de una
encuesta que tuvo lugar en 2009 (VV.AA. (Valero, 2011, pags. 48-50). Esta nueva estrategia
profundiza aun mds en la perspectiva social de la discapacidad. Por ejemplo, en el contexto
actual de crisis econémica, la estrategia hace especial hincapié en 2011 en la pobreza asociada
a la discapacidad (Directorate-General for Employment, Social Affairs and Inclusion. European
Commission., 2001). En este sentido, la Comision Europea identifica la discapacidad como una
de las causas de la posible exclusion econdmica junto al paro juvenil, la discriminacién étnica y
la discriminacion de género cita (Directorate-General for Employment, Social Affairs and
Inclusion. European Commission., 2001, pags. 38-39). La asuncion de la discapacidad como una
variable social precisa de la asuncién de la misma como una forma de diversidad. En el marco
tedrico posterior se analizardn las consecuencias conceptuales de este cambio de mirada

sobre la discapacidad.

Esparia
En Espafia podemos destacar dos momentos de la agenda politica que seran importantes

para la definicidon del marco tedrico:

o la aprobacidn en 2003 de de la Ley 51/2003 sobre lIgualdad de Oportunidades, no
Discriminacién y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad LIONDAU (BOE,
2003)

o la aprobacién en 2006 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia LPAP (BOE,

2006)
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LIONDAU

La Ley LIONDAU establece un marco legal que pone el acento en la no discriminacién y
la accesibilidad universal, entendido la combinacién de ambos conceptos como el acceso a los
mismo lugares, dmbitos, bienes y servicios que estdn a disposiciéon de cualquier otra persona
(BOE, 2003, pags. 43187-43188).En este sentido el marco legal espafiol se adelanta 3 afios a la
idea de discriminacién que aprobara Naciones Unidas en la Convenciéon de 2006 que se ha

reflejado anteriormente.

Lo importante para observar la evolucidn del concepto de discapacidad es que este
entendimiento de la discriminacidn asociado a la accesibilidad a los espacios fisicos, sociales o
simbdlicos por parte de la legislacidon refleja un traslado de la responsabilidad en la integracién
de las personas con discapacidad desde sus posibles deficiencias o limitaciones funcionales
hacia el entorno social —en este caso legal- que es quien debe facilitar su accesibilidad. Esta
perspectiva queda plasmada en la ley cuando manifiesta: “la no accesibilidad de los entornos,
productos y servicios constituye, sin duda, una forma sutil pero muy eficaz de discriminacidn,
de discriminacidn indirecta en este caso, pues genera una desventaja cierta a las personas con
discapacidad en relaciéon con aquellas que no lo son, al igual que ocurre cuando una norma,
criterio o practica trata menos favorablemente a una persona con discapacidad que a otra que
no lo es. Convergen asi las corrientes de accesibilidad y de no discriminaciéon” (BOE, 2003, pag.

43188)

LPAP

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidon a las personas en situacion de dependencia LPAP, conocida como Ley de
Dependencia, es una Ley que trata de definir la dualidad de conceptos de autonomia vy
dependencia. En primer lugar, la dependencia queda definida de forma subordinada a la
definicion de autonomia, ya que en la exposicion de motivos se define como la ausencia de
esta ultima (BOE, 2006, pag. 44144). En segundo lugar, la autonomia se define en el articulo
2.1 como “la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones
personales acerca de cdmo vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias asi como de
desarrollar las actividades bdsicas de la vida diaria”. La autonomia personal queda definida
desde los conceptos de libre ejercicio de los derechos y de las actividades de la vida diaria

(BOE, 2006, pag. 44144).

En este sentido, la LPAP da un paso mas, ya que no se limita a volcar la responsabilidad

de la inclusidon sobre la eliminacién de barreras por parte de la sociedad, como la Ley
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LIONDAU, sino que obliga a los poderes publicos a desarrollar apoyos y ayudas especiales. La
responsabilidad para que una persona alcance su autonomia, entendida esta como el ejercicio
de sus derechos vy la realizacidn de las actividades de la vida diaria, incluye la obligacién del
entorno de ofrecer los apoyos necesarios. La discapacidad sale del cuerpo de la persona,
incluso para aspectos de la vida diaria directamente relacionados con el cuerpo —higiene
personal, por ejemplo- y se vuelca definitivamente sobre la sociedad, incluyendo la omisidn de

ayuda como una barrera o, si se prefiere, una deficiencia social que produce la discapacidad.

Conclusiones de la agenda politica post-CIF

En el desarrollo de la agenda politica post-CIF se observa un proceso de traslacién de la
responsabilidad de la discapacidad desde las caracteristicas del cuerpo de las personas y sus
funcionalidades hacia los espacios sociales y su accesibilidad. En este trdnsito aparecen
conceptos fundamentales recogidos en las diferentes agendas politicas y legales: disefio

universal; accesibilidad; autonomia; actividades de la vida diaria; etc.

Junto a la agenda politica, los movimientos sociales de las personas con discapacidad
han reforzado este proceso y han contribuido a la reconceptualizacién post-CIF de la
discapacidad. Tras la aprobacidn del CIF, los colectivos de la discapacidad han experimentado
un creciente protagonismo en las agendas de la politica y los movimientos sociales,
participando en los nuevos debates que han venido a reformular los conceptos clave sobre la
discapacidad que refuerzan el punto de vista social frente al médico y afiadiendo el concepto

de diversidad funcional.

El momento presente

El analisis del momento presente de la evolucidon del concepto de discapacidad se
realiza en el capitulo posterior. El motivo es que para la comprensidon del momento presente,
se debe definir el modelo derivado de esta evolucién del modelo biopsicosocial hacia un
modelo de interaccion de tres conceptos: diversidad funcional; disefio universal; autonomia

personal. Para la comprension de este modelo es necesario:

o completar la evolucidon conceptual realizada por los movimientos sociales tras la
publicacion del CIF, especialmente en la aparicion del término diversidad funcional.

o analizar la evolucidn del término disefio universal

o abordar la definicion del concepto de autonomia, para lo que serd necesario recuperar el
analisis de la evolucién del modelo médico a través del concepto de calidad de vida hasta

el dia de hoy.
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El debate contemporaneo sobre la comprension de Ila

discapacidad: la autonomia personal.

La discapacidad como combinaciéon de tres conceptos: diversidad

funcional, disefio para todos y autonomia personal.

La corriente de pensamiento derivada del movimiento de vida independiente ha
generalizado en el debate académico y social sobre discapacidad tres conceptos que definen la
discapacidad desde el paradigma de la vida independiente: diversidad funcional, autonomia
personal y disefio para todos. Tres conceptos que han generado un paradigma propio de la
vanguardia de los movimientos sociales de comprensidon del modelo biopsicosocial, donde la
responsabilidad de la aparicién de la discapacidad se desplaza desde los elementos funcionales
del cuerpo (diversidad funcional) a los elementos del entorno (disefio universal). De la

combinacidon de ambos surge o no la autonomia personal.

Diversidad
Funcional

Autonomia

personal

Figura 13. La autonomia como resultado de la combinacion del reconocimiento de la diversidad funcional y la

aplicacidn del disefio universal. Elaboracion propia.

Diversidad funcional
La aparicidon del concepto de diversidad funcional supone una reinterpretacién del
equilibrio del modelo biopsicosocial, alejandolo del modelo médico y acercandolo al modelo

social.

Es comunmente aceptado que el término diversidad funcional es un término acufiado
por el Foro de Vida Independiente en 2005 para designar lo que habitualmente se conoce
como discapacidad tratando de eliminar la negatividad en la definicion del colectivo y

cambiarla por la idea positiva de diversidad (Romafiach, 2005) (Palacios, 2006, pag. 28). La

62



diversidad funcional reivindica una comprensién de la discapacidad dentro del modelo social.
Para realizar una tarea, las diferentes personas pueden recurrir a diversas funcionalidades. Por
ejemplo, para desplazarse por la ciudad se puede ir caminando, cojeando, sobre una silla de
ruedas, etc. Existe por tanto una diversidad funcional para realizar una tarea, pero en el
contexto social sélo alguna de ellas es considerada legitima. Por ejemplo, caminar seria la
funcionalidad normativa, siendo el resto de opciones catalogadas como inferiores (Palacios,

2006) (Ferreira, 2010).

La diversidad funcional reivindica la validez de todas las funcionalidades y denuncia
que el motivo de que alguna de estas opciones no permita realizar una vida independiente no
se encuentra en la persona y su diversidad, sino en el contexto que impone barreras a las
funcionalidades no aceptadas como normales. Por ejemplo, un bordillo es una barrera que
impide a diversas funcionalidades como cojear o desplazarse en silla de ruedas la tarea de
desplazarse de forma auténoma. Es por tanto el contexto —el bordillo- el que discapacita a la
persona, pero no su diversidad funcional, ya que esta le permitiria desplazarse si el contexto

no tuviese barreras.

La justificacion de la traslacion de los elementos discapacitantes a las barreras del
entorno desde las deficiencias fisicas o funcionales es justificada por el paradigma de la
diversidad funcional en que el entorno fisico y tecnolégico en el que vivimos esta pensado y
disefado para personas con un nivel medio de capacidades y habilidades, dejando fuera a las
personas que se encuentran por debajo de ese umbral (Vidal, 2003, pag. 91). La reivindicacion
del movimiento de vida independiente en Espafia se dirige por tanto a la sociedad. La
reivindicacidn que predomina es que no se centre la atencién en la carencia de capacidades
(dis-capacidad), sino en la aceptaciéon de ciertos modos particulares y diversos de
desenvolvimiento, al igual que la sociedad ha integrado otras diversidades de creencia, etnia,
cultura, orientaciones sexuales, etc. La diversidad funcional constituiria por tanto una mas
entre las muchas manifestaciones de la infinita heterogeneidad que caracteriza al ser humano

(Ferreira, 2010, pags. 58-59).

La aceptacion del concepto de diversidad funcional exige abordar la necesidad de
disefar el entorno para funcionalidades diversas, mas alla de las propiamente identificadas
como discapacidad. El concepto de diversidad funcional defiende que si bien el porcentaje de
personas con discapacidad que precisarian de un disefio accesible del entorno se situa en
torno al 10 o 15% de la poblacién, la poblacién que puede beneficiarse de espacios vy

tecnologias accesibles se amplia al 25% si se incluye a las personas mayores que no son
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capaces de acompaniar el ritmo de cambio tecnolégico, las dificultades de |la edad avanzada, las
mujeres embarazadas, las personas que sufren una limitacién temporal de sus capacidades

debido a un accidente, etc. (Breuer, 1982) (Vidal, 2003, pag. 91).

De este modo, los defensores este concepto tratan de mostrar la normalidad de la
diversidad funcional, mds alld de la asociada a la discapacidad, frente a la presunta
normalidad socialmente legitimada de determinadas funcionalidades de la persona media.
La funcionalidad mas frecuente sera una funcionalidad mas, pero que no deberia impedir que
las menos frecuentes también sean validas. Es decir, la funcionalidad mas frecuente deberia

perder su caracter normativo y regulador del entorno (Toboso, 2010, pag. 80).

La introduccidn del disefio del entorno de forma accesible para todas las diversidades

funcionales introduce en la explicacidn el concepto de disefio universal.

Disefio universal

El disefio universal es un concepto complementario de la diversidad funcional. Si el
contexto es el que evita que unas determinadas funcionalidades puedan realizar las mismas
actividades que las que se consideran normales o legitimas, entonces debe cambiarse el
contexto, no la persona. Para cambiar el contexto debe introducirse una variable en el disefio
del mismo que haga que desaparezcan las barreras del entorno. Es decir, debe plantearse un

disefo para todos o disefio universal.

El disefio universal fue definido en 2006 en la Convencidon sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo que se ha mencionado previamente y es
entendido en el mismo como el “disefio de productos, entornos, programas y servicios que
puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacidn ni
disefio especializado” (ONU, 2006). Para alcanzar este objetivo definido en la Convencién de
2006, existen leyes y normativas que buscan la accesibilidad de las personas con discapacidad,
pero el disefo universal es un concepto que va mas lejos que la accesibilidad o las ayudas vy

apoyos técnicos.

El disefio universal no sélo trata de hacer accesibles los espacios actuales, sino que plantea

la necesidad de cumplir dos condiciones adicionales (Hasler, 2003):

o En primer lugar, que desde el mismo momento de la concepcidn de estos espacios se debe
hacer pensando en que no supongan una barrera para ninguna funcionalidad. En otras

palabras, que la sociedad y la industria proporcione disefios y sistemas que puedan ser
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manejados por cualquier persona con discapacidad con la misma fiabilidad, seguridad y
utilidad como lo sean para el resto de la poblacion.

o En segundo lugar, que deben ser puestos a disposicidn de los usuarios con discapacidad a
precios tan asequibles como los elementos similares lo sean para el resto de la poblacion.
Sin embargo, habitualmente los niveles de ingresos de la personas con discapacidad son
mas bajos que los de la media de la poblacidn, por lo que debe contemplarse que esta
equidad se consiga proveyendo estos dispositivos a precios mas reducidos o de manera

gratuita.

Es necesario aclarar que cuando se habla de disefio universal no se habla Unicamente de

espacios fisicos, sino también del entorno natural, las ayudas, los espacios virtuales —internet,

software-, espacios sociales y simbdlicos, etc. El disefio universal se refiere a la creacién desde
su génesis de un entorno donde todas las diversidades funcionales tengan las mismas
oportunidades para dotar al individuo de su autonomia personal. El CIF enumera los factores
ambientales que influyen en la existencia o no de un entorno accesible para las personas con
discapacidad (WHO, 2001, pags. 173-207) y que deben ser tenidos en cuenta para el disefo

universal. La lista del CIF incluye:

o Productos y tecnologia

o Entorno natural y modificado por la intervencién humana
o Apoyos personales y relaciones sociales

o Actitudes del entorno social

o Servicios sociales, administracion y politicas’

Estos factores son lo que se pueden considerar necesarios para garantizar la autonomia de
una persona, pero debe tenerse en cuenta que algunos de ellos pueden ser facilitadores para
algunas personas y barreras para otras. Por ejemplo, un bordillo liso es un facilitador para una

persona con silla de ruedas, pero una barrera para una persona ciega (Vidal, 2003, pag. 96)

Desde posiciones cercanas al concepto de diversidad funcional se exige que se introduzca
en el andlisis el concepto sociolégico de distancia social para considerar el disefio como
universal y no como una mera adaptacion (Toboso, 2010, pag. 80). Segun estas criticas, la
relacidon problematica de la persona con el entorno, no es sino el conflicto entre su cuerpo
diverso con el cuerpo normativo que define las capacidades estdndar de las que estan

disefados los entornos. Si se capacita a los cuerpos diversos mediante soluciones

> Los diferentes puntos son traduccidn propia de los contenidos en el CIF (WHO, 2001, pags. 173-207)

65



especializadas y adaptaciones del medio, entonces su actividad no serd valorada por el
entorno social porque sus funcionalidades no se equiparardn en eficacia al cuerpo normativo.
Por ejemplo, algunas adaptaciones reducen la distancia funcional, pero mantienen, o incluso
aumentan, la social, ya que supuestamente causan “molestias”, como las rampas de los
autobuses o las plataformas elevadoras. Se trata de elementos disefiados para grupos muy
concretos de usuarios y el resto no puede utilizarlos, por lo que consiguen una eficacia
funcional, pero aumentan la distancia social y, por tanto, la segregacion (Toboso, 2010, pag. 80

y cita al pie 31 del mismo texto).

Desde este punto de vista, no podriamos hablar de disefio universal en el caso de los
apoyos técnicos. Para ser considerado universal, el disefio deberia ser accesible sin apoyos por
todas las diversas funcionalidades que deban acceder al mismo. De nuevo, como en la
definiciéon de diversidad funcional, se trata de normalizar las funcionalidades frente a la

presunta normalidad del cuerpo normativo mas frecuente.

Autonomia personal

El objetivo del disefio universal seria conseguir un contexto que permitiese a cualquier
individuo, independientemente de su diversidad funcional, realizar sus tareas sin la ayuda de
terceras personas. En otras palabras, la autonomia personal es el objetivo que permite
comprender la necesidad de definir, difundir y complementar los conceptos de diversidad

funcional y disefio universal.

Definir qué significa la autonomia personal es complicado desde un punto de vista
socioldgico, ya que ninguna persona es plenamente independiente y vivimos en un contexto
interdependiente. La interdependencia entre individuos, grupos, instituciones, etc., es
inherente a toda sociedad, mas alla del concepto de discapacidad (Diaz Veldzquez, 2010, pag.
122) Parece necesario definir una serie de actividades que se consideren minimas e

imprescindibles para considerar que existe autonomia personal.

Es dificil encontrar una definicidn de consenso para definir la autonomia personal. Si
recurrimos al CIF como documento base de consenso internacional para la interpretacién de la
discapacidad (WHO, 2002), encontramos la definicidon de la dicotomia actividad-participacion
(WHO, 2001, pags. 123-170). Se trata de las actividades que un individuo debe realizar sobre
las que las barreras ambientales pueden limitarle. Por tanto, un individuo que fuese capaz de

realizar estas actividades sin barreras seria un individuo auténomo.
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No se puede reproducir aqui por motivos de extensién la clasificacion completa del CIF

(WHO, 2001, pags. 123-170), motivo por el que se ha resumido en los puntos principales con

algunos ejemplos descriptivos de cada uno de los puntos. Estos serian:

o

o

Aprendizaje y aplicacidn del conocimiento

Experiencias sensoriales intencionadas: mirar, escuchar, tocar, etc.
Aprendizaje basico: aprender a leer, aprender a escribir, aprender a calcular, etc.

Aplicacidn del conocimiento: leer, escribir, pensar, resolver problemas, etc.

Tareas y demandas generales: organizar una tarea, organizar el tiempo, llevar a cabo

rutinas diarias, etc.

Comunicacién

Comunicacidn-recepcién: comunicacién y recepcién de mensajes hablados,
escritos, no verbales, etc.

Comunicacion-produccion: hablar, escribir mensajes, signar, etc.

Conversacion y utilizacion de aparatos y técnicas de comunicacién: iniciar y
mantener una conversacion, discutir argumentando, responder una llamada de

teléfono, etc.

Movilidad

Cambiar y mantener la posicion del cuerpo

Llevar, mover y usar objetos: levantar objetos, sujetarlos, uso fino de la mano, etc.
Andar y moverse: andar, correr, saltar, utilizar equipamiento (esquis, patines, etc.)
Desplazarse utilizando medios de transporte: desplazarse como pasajero, conducir

un medio, etc.

Autocuidado e higiene: lavarse y secarse el cuerpo, cortarse las uiias, higiene personal,

vestirse, comer, etc.

Vida doméstica

Adquisicién de lo necesario para vivir: comprar o alquilar una casa, hacer la
compra, etc.

Tareas del hogar: cocinar, limpiar la casa, etc.

Cuidado de los objetos del hogar y ayudar a los demads: mantenimiento de la
vivienda, cuidad plantas y animales, ayudar en la vida doméstica a los demas

miembros del hogar, etc.

Interaccidn y relaciones personales

Interacciones interpersonales generales: mostrar respeto, afecto, iniciar y finalizar

relaciones, etc.
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e Interacciones interpersonales particulares: relacionarse con extraios, relaciones
formales (empresario/patrén), relaciones familiares, relaciones intimas, etc.
o Areas importantes de la vida
e Educacién: preescolar, escolar, superior, no reglada, etc.
e Trabajo y empleo: conseguir, mantener y finalizar un trabajo; trabajo remunerado
y no remunerado, etc.
e Vida econdmica: usar dinero para comprar, ahorrar, etc.

o Vida social, comunitaria y civica: ocio, participacion politica, actividad religiosa, etc.®

Es un listado que responde al modelo biopsicosocial que recoge multiples puntos de vista
buscando un consenso entre el modelo médico y el modelo social. Se trata de un listado
exhaustivo, Gtil para los objetivos de medicion estadisticos, las comparativas entre paises o la
programacion de politicas publicas, pero de dificil manejo tedrico. Por este motivo, la OMS
desarrollé6 una herramienta de evaluacién de la calidad de vida en funcién de este marco

conceptual, conocida como WHO-QOL (WHO, 2004).

Los test de calidad de vida (QOL) han sido una herramienta habitual del modelo médico
para medir y operacionalizar la discapacidad. La evolucién de estas herramientas puede
considerarse un resumen de la evolucidn de dicho paradigma en relacién con el concepto de
discapacidad, como puede observarse en el grafico-resumen de la evolucion del concepto de
discapacidad (pag. 37). Estas herramientas tratan de operacionalizar la discapacidad en torno a
la medicidn de las actividades de la vida diaria. A mayor autonomia del individuo en dichas
actividades, mayor calidad de vida. Se tratarian por tanto del punto de vista médico de la
autonomia. Obviamente, esta definicion no es la compartida por el modelo social ni coincide
con la idea de observar la autonomia como el resultado de la actividad de una diversidad

funcional en un entorno de disefio universal.

Para comprender que podemos entender por autonomia en el modelo actual de
comprension de la discapacidad, puede observase la evolucién del concepto de autonomia de

forma paralela a la evolucidn del concepto de discapacidad.

® Traduccién propia de los puntos contenidos en la clasificacion de Actividades y Participacion del CIF
(WHO, 2001, pégs. 123-170)
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Con este objetivo, se procede a continuacion a:

o Describir brevemente la evolucion de las herramientas de medicion de la calidad de vida
del modelo médico. Este punto es necesario, pues la mayor parte de estas herramientas
siguen vigentes en el desempefio de los profesionales de salud actuales.

o La redefinicion de los conceptos principales del modelo biopsicosocial, buscando el
equilibrio del modelo médico con las demandas del modelo social.

o La comprensidn del concepto de autonomia en la actualidad en relacién con la diversidad

funcional y el disefio universal.

Modelo médico y autonomia personal: calidad de vida y actividades de la vida diaria
Al igual que los movimientos sociales se han mostrado como la vanguardia del desarrollo

conceptual de la discapacidad a través de la accidn, en este caso es en el mundo profesional

médico, asistencial y terapéutico donde encontramos la vanguardia en el trabajo conceptual

de definicién de la autonomia personal.

Actualmente los profesionales que trabajan con las personas con discapacidad, tanto
desde la academia como en la intervencién directa, han desarrollado herramientas que
permiten una medicién rapida y fiable de los niveles de autonomia desde el marco conceptual
del CIF (Cieza, 2002) (Bornman, 2004) (Institut Guttman. QvidlLab, 2009) (Subirats, 2011). Sin
embargo, los antecedentes al modelo biopsicosocial de las herramientas de medicién de la
autonomia en el modelo médico han potenciado el predominio de un punto de vista propio del
modelo médico/asistencial centrado en el sujeto. Muchas de estas herramientas siguen
vigentes en el mundo médico, por lo que conviven con el modelo actual de comprensién de la
discapacidad. Se caracterizan porque tratan de ser herramientas estandarizadas, de resultados
descriptivos-estadisticos y porque han centrado su atencion en la medicién de dos elementos
entre todos los posibles a la hora de medir la autonomia personal: las actividades de la vida

diaria y la calidad de vida.

El modelo médico concibe la autonomia personal como un estado de salud que permite
realizar las actividades de la vida diaria, entendiendo por estas las actividades relacionadas con
el propio cuerpo, el autocuidado y, en ocasiones, el estado emocional. Ademas, la autonomia

seria un medio hacia la calidad de vida.
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Calidad de Vida

Autonomia personal

Actividades de la Vida Diaria

Fisiologia, Autocuidado,

Estado emocional

Figura 14. Actividades de la vida diaria, autonomia y calidad de vida en el modelo médico. Elaboracién propia.

De todas las herramientas de medicidn de la calidad de vida, se deben destacar tres por su

uso generalizado y por su implantacidn actual:

o Barthel Index. El indice Barthel es una escala que mide el rendimiento de las personas en
las actividades de la vida diaria. El test original mide diez indicadores sobre 20 puntos,
donde 20 es la puntuacién de una persona perfectamente capaz de realizar de forma
auténoma la actividad sobre la que se le cuestiona (Mahoney, 1965). Posteriormente ha
sido reformulado a una versién mas sencilla que mide sobre 10 puntos (Granger, 1979)
junto con otras mejoras (Shah, 1989). Los diez indicadores de autonomia en la vida diaria
definidos por esta herramienta son (Mahoney, 1965) (Stroke Center)’:

o alimentacién; bafio

o aseo

o vestirse

o continencia en los intestinos
o continencia en la vejiga

o uso del cuarto de bafo

o autotransferencia

o movilidad en el mismo nivel

o movilidad con escaleras

Como puede observarse, se trata de una herramienta centrada en las actividades de la vida

diaria y refleja una perspectiva centrada en el sujeto propia del modelo médico.

’ Traduccién propia sobre el Barthel Index publicado en (Stroke Center)
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o EQ-5D. Esta es una herramienta desarrollada por el EuroQolL Group con el objetivo de que

pueda ser aplicado en el mayor rango posible de situaciones. Se trata de un test que mide,

con una escala Likert de tres grados, cinco indicadores (EuroQolL Group, 2013):

O

O

movilidad
autocuidado
actividades habituales
dolor

ansiedad/depresidn

Como se puede apreciar por los indicadores, es un test que parte desde una perspectiva

médica, centrado en los aspectos relacionados con la salud individual y concentrado en el

sujeto frente a su participacién en sociedad.

o SF-36. El Short Form Health Survey, conocido como SF-36, no es un cuestionario orientado

a la autonomia, sino a la medicién del estado de salud. Sin embargo, estd formulado desde

una perspectiva de calidad de vida, motivo por el que puede incluirse como una

herramienta de medicion de la autonomia. Mide ocho dimensiones (RAND, 2013):

@)

©)

funcionamiento fisico
limitaciones por problemas fisicos
dolor corporal

rol social

salud mental

limitaciones emocionales

energia o fatiga

autopercepcion de la propia salud

Es una herramienta centrada en una perspectiva médica y en el andlisis del sujeto, aunque

introduce la dimensidn rol social.

El modelo biopsicosocial

Como se ha explicado previamente, el modelo biopsicosocial definido en el CIF surge de la

conciliacion del modelo médico y el modelo social. Frente a la percepcion de la autonomia

como la capacidad para realizar las actividades de la vida diaria, el modelo social propone

comprender la calidad de vida a través de la autonomia personal entendida como la capacidad

de realizar una vida independiente.
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En el ejercicio de conciliacidon y sintesis del modelo biopsicosocial, el CIF propone la
extensa lista de actividades que se ha mostrado previamente y un test de calidad de vida

adaptado a este modelo. Se trata del WHO-Quiality of Life.
WHO Quality of Life

El trabajo para crear una herramienta de calidad de vida en la OMS comienza en 1991,
paralelamente a los intentos de redefinir la discapacidad, y compartiendo con este proceso el
interés por adaptar las herramientas de calidad de vida a las diferentes realidades sociales y

culturales (WHO, 2013).

El trabajo de desarrollo implicé a centros de todo el mundo y concluyd con la elaboracion
de una completa herramienta de medicién de la calidad de vida de 100 preguntas denominada
WHO QOL 100 y una herramienta resumida a 25 preguntas conocida como WHO QOL Brief
(Murphy B., 2000). Los indicadores muestran el interés en incluir todos los elementos sociales
que posteriormente serian descritos en el modelo biopsicosocial del CIF (washington.edu,

2013). Estos son:

o Salud fisica
o Energiay fatiga
o Dolor
o Descanso y suefio
o Estado Psicoldgico
o Autoimagen corporal
o Sentimientos negativos
o Sentimientos positivos
o Autoestima
o Pensamiento, aprendizaje, memoria y concentracion
o Nivel de dependencia
o Movilidad
o Actividades de la vida diaria
o Dependencia de medicinas y ayuda médica o asistencial
o Capacidad de trabajar
o Relaciones sociales
o Relaciones personales
o Apoyo de entorno social

o Actividad sexual

72



o Entorno
o Recursos econémicos
o Libertad y seguridad personal
o Sistema de salud y asistencial: accesibilidad y calidad
o Hogar
o Oportunidades de acceso a la formacion y nuevas habilidades
o Participacién y acceso al ocio
o Entorno fisico (polucion/ruido/trafico/clima)
o Medios de transporte

o Vida espiritual /Religién/Creencias personales®

Esta herramienta desarrollada por la OMS cuenta con diferentes variaciones. Como se ha
apuntado previamente, existe una versién breve limitada a 25 items de los indicadores de
salud fisica, estado psicoldgico, relaciones sociales y entorno (WHO, 2004). También existen
variaciones destinadas al estudio del envejecimiento (WHOQOL-OId), la calidad de vida de
afectados por el VIH (WHOQOL-VIH) o una versidon especial que incluye 32 items adicionales
para el analisis de la vida espiritual y religiosa (WHOQOL-SRPB). En todos los casos se trata de
herramientas de medicion de la calidad de vida desde el punto de vista del modelo
biopsicosocial. En resumen, la autonomia personal para la calidad de vida ya no se limita a las
actividades de la vida diaria, sino que incluye las relaciones sociales, la participacién y la

influencia del entorno.

Autonomia en la Diversidad Funcional
A pesar del esfuerzo conciliador del modelo biospicosocial de los modelos médico y social,
desde el paradigma de la vida independiente la calidad de vida implica una comprensién mas

amplia del concepto de autonomia.

Si partimos de la definicidon de diversidad funcional, la medicidn de la autonomia a través
de las diferentes actividades del individuo, aun incluyendo las relacionadas con el entorno y las
relaciones sociales, seria una perspectiva que seguiria manteniendo la idea del cuerpo
normativo. En otras palabras, se estaria evaluando la autonomia desde una definiciéon del

concepto autonomia que se refiere a la vida auténoma del cuerpo normativo.

o En primer lugar, se rechaza la medicién de la dependencia al cuestionar que la

discapacidad implique necesariamente dependencia y la no-discapacidad autonomia

® Los indicadores son traduccion propia del documento original (washington.edu, 2013)
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personal (Ferreira M. A., 2009, pag. 242) (Diaz Velazquez, 2010). La dependencia se
concibe como un concepto paternalista desde el cuerpo normativo hacia los cuerpos
diversos, por lo que no predominaria la vision del entorno como el responsable de las
barreras que impiden la autonomia personal, sino que, a pesar de los cambios recogidos
en el modelo biopsicosocial, seguiria asociada a la condicién de la persona (Etxeberria,

2008, pag. 35).

DISCAPACIDAD

Disefio Entornocon
universal barreras
AUTONOMIA DEPENDENCIA

Cuerpo Envejecimiento
normativo Barreras sociales

NO DISCAPACIDAD

Figura 15. Ejemplos de comprension de la dicotomia Autonomia-Dependencia de forma independiente de la

dicotomia Discapacidad-No Discapacidad. Elaboracién propia.

O

74

En segundo lugar, la dicotomia autonomia-dependencia se consideraria reduccionista, ya
gue no permite recoger las particularidades de las diferentes diversidades funcionales. Por
ejemplo, podemos distinguir entre autonomia moral y autonomia factica (Etxeberria, 2008,
pags. 27-36) (Diaz Velazquez, 2010, pag. 125).

e La autonomia moral se refiere a la capacidad de tomar decisiones de forma
independiente y seria el objetivo a conquistar por el entorno de diseiio universal
para las personas con discapacidad intelectual, por ejemplo.

e La autonomia factica, presupone la capacidad de decision, pero se refiere a la
superacién de las barreras para ejercer la capacidad de ejecucién de las propias
decisiones. En este caso, hablariamos de superar las barreras en el entorno para

discapacidades sensoriales y/o motoras.



o En tercer lugar, desde este punto de vista, la dependencia y la independencia no serian
términos absolutos y dicotdmicos. Un individuo, con o sin discapacidad, no es totalmente
independiente ni totalmente dependiente, sino que vive en relaciones de
interdependencia (Diaz Veldzquez, 2010, pag. 122). Esta idea supone acentuar la
existencia de dependencia reciproca entre las personas, tengan o no discapacidad, en las
relaciones sociales. Lo que plantea la pregunta ¢cudl es la dependencia de las personas sin
discapacidad con respecto a las personas catalogadas con discapacidad? Esta es una
pregunta que nunca se plantea y que supone equilibrar las aportaciones de las personas
con discapacidad a la sociedad y viceversa, produciendo un efecto de desestigmatizacion

(Diaz Velazquez, 2010, pag. 122).

Discapacidad: tres formas de comprender la dicotomia dependencia-

autonomia

En resumen, la comprensidon actual de la discapacidad se centra en la voluntad de
autonomia de las personas con discapacidad. Sin embargo, la comprensidn de lo que significa
autonomia —y, por extension, dependencia-, varia segun el punto de vista paradigmatico que

se adopte.

El modelo médico tradicional, a pesar de haber integrado demandas procedentes de
los movimientos sociales, mantiene una postura descriptiva de la autonomia basada en la
definicidn de las actividades de la vida diaria. Estas actividades se centran en elementos que
las ciencias de la salud saben medir con los medios habituales de la ciencia médica. Por este
motivo, la autonomia se ve definida como la agregacién de diferentes actividades fisioldgicas,
funcionales, emocionales y, en algunos casos, sociales. Ademas, el grado de autonomia seria

un medio para la medicidn de la calidad de vida y, finalmente, del estado de salud.

El modelo biopsicosocial es el actualmente reconocido por la OMS, por lo que deberia
ser el predominante entre la ciencia médica, a pesar de la prevalencia de las herramientas de
calidad de vida predecesoras. Este modelo es un punto de consenso o de sintesis entre el
modelo médico y el modelo social surgido de los movimientos de vida independiente. Para el
modelo biopsicosocial, la autonomia personal recoge las actividades de la vida diaria, pero
también una extensa lista de actividades de participacion social sin las cuales una persona no
puede ser considerada auténoma. El modelo se operacionaliza en sus propias herramientas de
calidad de vida, por lo que tiene vocacion de reemplazar la practica del modelo médico

tradicional.
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Finalmente, el movimiento de vida independiente mantiene una postura reivindicativa
mas cercana al modelo social que el modelo biopsicosocial. De este modelo surge una
definicion de autonomia que se relacionaria con la combinacidn de dos conceptos: la
diversidad funcional y el disefio universal. Este punto de vista redefine la autonomia como un
concepto mds complejo que sélo puede comprenderse desde el contexto social. En primer
lugar, el contexto y el entorno se convierten en las fuentes de dependencia, y no el cuerpo de
la persona con diversidad funcional. En segundo lugar, el contexto social es un contexto de
interdependencia tanto de las personas con discapacidad como del resto, por lo que la
autonomia personal sélo podria entenderse desde las relaciones sociales. La dicotomia
autonomia-dependencia seria asi reduccionista y no permitiria comprender la complejidad de

la situacién social de la discapacidad.

Estas tres formas de comprender la autonomia personal constituyen el abanico
paradigmatico en el que podemos encontrar la comprension global de la discapacidad en la
actualidad. Una vez conocemos el marco conceptual global, écual es el marco actual de

comprension de la discapacidad en Espaiia?

La comprension de la discapacidad en Espaiia

Una vez se ha comprendido la importancia de los movimientos de vida independiente
y su influencia en las agendas académicas, politicas y sociales, abordar el concepto de
discapacidad en Espafia plantea una perspectiva particular. En Espafia no ha existido el
Movimiento de Vida Independiente como tal. A pesar de existir un movimiento asociativo
relacionado con la discapacidad, no existe un nexo con los movimientos nacidos en el mundo
anglosajén y que han situado al modelo social dentro de las definiciones internacionalmente
compartidas propias del modelo biopsicosocial (Marafia, 2003). Eso no significa que no exista
esa visidn paradigmatica en Espafia, sino que, sencillamente, es importada -conceptualmente

hablando- y en una época posterior.

En los aiios del nacimiento del Movimiento de Vida Independiente, en Espafia, debido
a la situacion politica, la informacion sobre los movimientos de derechos civiles era escasa y
limitada, por lo que la emulacidn de las pautas de los lideres del movimiento de Berkeley era
imposible. Por el contrario, en Espafia la discapacidad era aun situada en los espacios de la
caridad, fundamentalmente de la Iglesia Catdlica y algunas asociaciones privadas, hasta que el

desarrollismo de los afos 60 y 70 situdé a las personas discapacitadas dentro del paradigma
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médico-rehabilitador (Marafia, 2003), lejos de la apuesta por el modelo social que por

entonces se extendia desde el mundo anglosajén al resto del mundo.

En Espana hubo que esperar a la transicidn politica tras la dictadura para encontrar
una referencia oficial a la discapacidad en términos de ciudadania (Marafia, 2003, pag. 259)
(VV.AA. (Valero M. V., 2011). Concretamente, la redaccidn del articulo 49 de la Constitucion
Espafiola de 1978: “Los poderes publicos realizaran una politica de previsidn, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que
prestaran la atencion especializada que requieran y los amparardn especialmente para el
disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos.” (Constitucion

Espaiiola, 1978).

A partir de la aprobaciéon de la Constitucidén y el inicio de la Democracia, podemos

distinguir tres fases en la evolucién del concepto de discapacidad en Espafia:

o Una primera etapa caracterizada por el inicio de la construccidon de un estado del bienestar
a imitaciéon del modelo europeo. En esta etapa, la transicidon del asistencialismo hacia la
preeminencia del tejido asociativo influird en la comprensién de la discapacidad.

o Una segunda etapa, donde las asociaciones de la discapacidad pasan a ser el grupo motor
de la comprensiéon del concepto. En esta fase, el espacio de la discapacidad pasa a ocupar
lugares conceptuales mas cercanos a los movimientos de vida independiente y del modelo
social.

o Una tercera etapa, la actual, donde se produce una especie de consenso, o al menos de
espacio compartido, entre la agenda politica y la asociativa mediante la publicacién de las
leyes LIONDAU vy la Ley de Dependencia. En el momento actual podemos hablar de una
definicion ampliamente compartida de la discapacidad en Espafia contenida en ambas

leyes.

Primer etapa: la redaccion de la LISMI y la falta de consenso

Con la llegada de la democracia y la inclusién en la Constitucion Espafiola de 1978 de
las personas con discapacidad, comienza en Espafia una etapa en la que se vive una gran
profusién de entidades asociativas, tanto de personas con discapacidad, como de familiares. La
aparicion de este tejido asociativo y sus propias reivindicaciones dejaba en evidencia lo
anquilosado del estado heredado del régimen anterior y la falta de preparacién del
funcionariado para abordar la discapacidad de un modo acorde a los estandares europeos de

la época (Marafia, 2003).
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Para tratar de cubrir estas carencias se redacta y aprueba en 1982 la Ley de Integracion
Social de los Minusvalidos, conocida como LISMI (BOE, 1982, pdgs. 11106-11112). En esta Ley
se refleja la comprensién de la discapacidad en los estdndares conceptuales de la época,
similares a los incluidos dos afios antes en la Clasificacion de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias CIDDM de la OMS (WHO, 1980). La LISMI en su articulo 7 recoge: “A los efectos de
la presente Ley se entenderd por minusvalidos toda persona cuyas posibilidades de integracion
educativa, laboral o social se hallen disminuidos como consecuencia de una deficiencia,
previsiblemente permanente, de cardcter congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas
o sensoriales”. (BOE, 1982, pag. 11106) Se puede observar que se considera el origen de la
discapacidad en una deficiencia de la persona que le provoca una disminucién de su capacidad
para integrarse en diferentes espacios sociales, derivando en minusvalia. Se trata de una
definicidn en la que aun predomina el modelo médico y asistencial, pero acorde al paradigma

conceptual de la época.

A pesar de la aparicidon de esta ley, que sirve de marco de referencia compartido, no
existe en esta época en Espafia un consenso acerca de la comprensién de la discapacidad. Es
dificil conocer las multiples perspectivas surgidas en este periodo, ya que se carece de estudios
y documentacién sobre el fenémeno de la discapacidad tanto en la época de la dictadura como
en los primeros afios de la democracia (Marafia, 2003, pag. 271) (Ferreira, 2006) Sin embargo,
se tiene registro de que durante los primeros afios de la democracia surgieron multitud de
asociaciones en todo el territorio del estado. Estas asociaciones partian de un escenario donde
durante la dictadura el protagonismo en el tratamiento de la discapacidad lo habian tenido
algunas asociaciones privadas y, fundamentalmente, la Iglesia Catdlica, por lo que la
discapacidad se habia movido en el terreno de la rehabilitacion, el cuidado y la cura. Esto
habia empujado a la discapacidad hacia el ocultamiento y la intervencién médica. Como
herencia de este escenario, cuando surgen las primeras asociaciones, algunas posturas de las
personas discapacitadas son intentar ocultar su discapacidad o bien aparecer como esforzados
individuos que sufren una vida peor y por ello merecen un reconocimiento social. Esto no
permite que surja una busqueda comun de una cultura asociativa de la discapacidad dirigida
hacia la integracidon (Maraina, 2003, pdgs. 272-274). Por otro lado, surgen asociaciones de los
familiares y los profesionales de la salud, con lo que aparecen grupos para la discapacidad
dirigidos por personas sin discapacidad, enmarafiando aun mas el tejido de intereses cruzados

(Marafia, 2003, pag. 273)

En este contexto de falta de consenso asociativo, encontramos que en Espafa ha

habido multiples definiciones de la discapacidad debido a la diversidad de grupos sociales
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involucrados en su definicién (profesionales de la salud, investigadores, trabajadores sociales,
personas con discapacidad, familiares, etc.), pero también a la descentralizacién del estado -y
con ello de las agendas administrativas- y a la evolucidn histérica paralela a esta época de las
perspectivas tedricas (Rogero, 2010, pag. 23). Esta falta de consenso ha dificultado
histéricamente la investigacién y la definicion de politicas publicas (IMSERSO, 2005) (Rogero,
2010, pag. 23). Con el objetivo de trabajar en una postura de consenso, se cred el Comité
Espaiol de Representantes de Minusvalidos CERMI en 1997, agrupando a la gran mayoria de
asociaciones de la discapacidad de Espafia (CERMI (Estatutos), 2012). La aparicion del CERMI

dard a paso a la segunda fase histérica de la comprensidn de la discapacidad en Espafia.
Segunda fase: creacion del CERMl y el Foro de Vida Independiente

CERMI

Con la intencién de unificar posturas entre los diferentes colectivos de la discapacidad, el
CERMI es inscrito en el Registro Nacional de Asociaciones del Ministerio de Interior el 28 de
febrero de 1997 con el nimero 162.062 (CERMI (Estatutos), 2012, pag. Art. 1.). En el momento
de redaccidn de esta tesis, el CERMI agrupa a 7.000 asociaciones y entidades, que representan
en su conjunto a los 3.8 millones de personas con discapacidad que hay en Espafia, un 10% de
la poblacién total (CERMI, 2013). Sin embargo, las organizaciones promotoras que

constituyeron el CERMI en acto fundacional fueron (CERMI (Estatutos), 2012, pag. Art. 1.):

o Confederacion Coordinadora Estatal de Personas con Discapacidad Fisica y Organica de
Espafia (COCEMFE)

o Confederacion Espafiola de Organizaciones a favor de las personas con discapacidad
intelectual (FEAPS)

o Organizacion Nacional de Ciegos Espaiioles (ONCE)

o Confederacion Estatal de Personas Sordas (CNSE)

o Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas (FIAPAS)

o Confederacion Espaiiola de Federaciones y Asociaciones de Atencién a las personas con

paralisis cerebral y afines (ASPACE)

Aunque la fecha del nacimiento oficial del CERMI es establecida en sus estatutos como el
28 de febrero de 1997, fecha en que es inscrita como asociacién en el registro del Ministerio
de Interior, la confederacion como tal llevaba en funcionamiento desde 1993 (Marafia, 2003,

pag. 274) (VV.AA. (Valero M. V., 2011, pag. 43)
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El objetivo de la creacién del CERMI es servir de espacio de consenso de todos los grupos
sociales relacionados con la discapacidad y ejercer de voz Unica del colectivo. Este hecho

queda claro en la definicidn de su misidn y valores en sus estatutos’:

1. “La misién del CERMI, establecida y asumida por sus entidades miembro, consiste en
articular y vertebrar al movimiento social espafiol de la discapacidad, para, desde la
cohesion y la unidad del sector, y respetando siempre el pluralismo inherente a un
segmento social tan diverso, desarrollar una accidn politica representativa en defensa de
los derechos e intereses de las personas con discapacidad y sus familias. EIl CERMI traslada
ante los poderes publicos, los distintos agentes y operadores, y la sociedad, mediante
propuestas constructivas —articuladas y contrastadas técnicamente- las necesidades y
demandas del grupo de poblacién de la discapacidad, asumiendo y encauzando su
representacion, convirtiéndose en interlocutor y referente del sector, para promover la
plenitud de derechos, la no discriminacidn, la igualdad de oportunidades, la inclusién en la
comunidad, la emancipacién social y, en general, la mejora de las condiciones de vida de

los ciudadanos espafioles con discapacidad y de sus familias.

2. El CERMI se constituye como la asociacion mds representativa de los diferentes tipos
de la discapacidad en el dmbito estatal, a modo de plataforma unitaria de accién
representativa en defensa de los derechos e intereses de las personas con discapacidad y
sus familias, con vocacién estatal para las relaciones con las instituciones espafolas de
ambito estatal y autonémico, asi como con vocacién europea e iberoamericana, por y para
las relaciones con las Instituciones comunitarias y otras instancias europeas e
internacionales, especialmente iberoamericanas, y a los efectos pretendidos orienta sus
actuaciones. EI CERMI es una entidad asociativa de caracter representativo, que no
realiza, por tanto, actividades prestacionales finalistas, que persigue la incidencia politica a
fin de influir en las instancias, autoridades y personas que adoptan decisiones que
repercuten directa o indirectamente en las personas con discapacidad y en sus familias”.

(CERMI (Estatutos), 2012, pag. Art. 2.)

El CERMI aparece por tanto para ser una voz Unica que permita asentar un consenso que
oriente las politicas publicas (Marafia, 2003, pag. 275) y que evite la dispersion definitoria de
las politicas publicas (IMSERSO, 2005). Pasamos por tanto de una primera fase de dispersion, -

donde el Unico referente comun era la LISMI -una ley asentada en criterios que, como se ha

9 . . ~ . .y . ,
Las letras destacadas en negrita estdn afiadidas en la redaccidn de la tesis y no constan asi en los
estatutos
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apuntado en capitulos anteriores, se cuestionaban desde los colectivos internacionales de la
discapacidad internacionales y la vida independiente -, a una nueva etapa donde se trabaja por

discutir y desarrollar definiciones comunes sobre el fendmeno de la discapacidad.

Esta unidad y su mayor acercamiento a la realidad internacional le han permitido al
CERMI situarse como organismo de referencia a la hora de trabajar en las definiciones de la
discapacidad. Durante la elaboracién de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y su Protocolo Facultativo (ONU, 2006) el CERMI participé activamente a través
de la subcomisidn de expertos creada para tal fin por el Real Patronato sobre discapacidad y a
través del Foro Europeo de la Discapacidad. Posteriormente, cuando la convencién entré en
vigor en Espafia, pasando a formar parte del ordenamiento juridico espanol, el CERMI fue
nombrado organismo de seguimiento independiente del cumplimiento de la Convencién en

Espafia (VV.AA. (Valero M. V., 2011, pag. 48) (CERMI (Estatutos), 2012, pag. Art. 3.)

Con estos hechos, es posible deducir que el espacio de consenso conceptual en torno a
la discapacidad en que se situa el CERMI es el propio de la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo. Como ya se ha apuntado en capitulos
anteriores se establece como referencia el modelo biopsicosocial del CIF (WHO, 2001),
suponiendo un avance con respecto a la LISMI. Esta posicién conceptual puede apreciarse en

el primer parrafo del articulo 3 de “Fines” del CERMI:

“a) Disefiar politicas de actuacién que vayan encaminadas a conseguir la normalizacion
social de las personas con discapacidad desde una perspectiva de derechos humanos y
aplicando los principios de no discriminacién, igualdad de oportunidades, inclusién en

la comunidad y accidn positiva” (CERMI (Estatutos), 2012, pag. Art. 3.)

Junto a la creacidn de este espacio oficial de consenso, surge en esta etapa en Espafia
el Foro de Vida Independiente. Este espacio nace como alternativa a los espacios de
participacién oficiales y estd especialmente orientado hacia la promocién de las ideas del
Movimiento de Vida Independiente (FVI) en Espafia. El FVI cobrara una gran notoriedad, entre

otras cosas, al ser el lugar donde aparecera el término diversidad funcional.

Foro de Vida Independiente FVI

Como se ha apuntado previamente, no existe en Espafa un movimiento de vida
independiente similar al de otros paises (Marafia, 2003, pag. 259). Sin embargo, debido al
anhelo de diversos colectivos por incorporar las ideas de este movimiento a los grupos de la

discapacidad en Espafia, existe desde el afio 2001 un grupo virtual llamado Foro de Vida
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Independiente’® (Marafia, 2003, pag. 280) (Romafiach, 2005, pag. 5) . Este foro se constituye
como un espacio reivindicativo y de debate a favor de los derechos humanos de las mujeres y
hombres con todo tipo de discapacidad de Espafia (Romafach, 2005, pag. 5 (nota al pie 3 del

mismo texto)).

El FVI es un espacio de participacion que se define como colectivo y no como
movimiento (Marafia, 2003, pag. 280) y en el que —a diferencia del CERMI- los participantes no
representan a grupos, sino que tan sélo se representan a si mismos (Manifiesto FVI, 2003). El
FVI nace con la intencion de ocupar un espacio ideolégico que reivindique la plena
incorporacién de las personas con discapacidad a la sociedad, enmarcandose en el modelo
social, tal y como se manifiesta en el Predmbulo del Manifiesto FVI*:: “El desarrollo de la
humanidad se basa en la diversidad, de la que la discapacidad es una parte inherente, y a la

gue contribuye de manera positiva” (Manifiesto FVI, 2003)

El FVI adquirird especial relevancia a partir de la publicacién el 12 de mayo de 2005 del
mensaje n2 13.457 donde Manuel Lobato y Javier Romafach proponen por primera vez el
término diversidad funcional (Romafiach, 2005). El término es propuesto en FVI con la
intencidn de sustituir al de personas con discapacidad y se plantea como: “la primera vez en la
historia y en el mundo que se propone un cambio hacia una terminologia no negativa sobre la
diversidad funcional, y que esa propuesta parte exclusivamente de las mujeres y hombres con
diversidad funcional” (Romafiach, 2005, pag. 5). La importancia conceptual del término ha sido
explicada en el capitulo anterior de esta tesis, pero merece la pena detenerse en la explicacion
del mismo que hacen los propios autores en el FVI. Para Manuel Lobato y Jabier Romafiach el
término consta de cuatro conceptos que lo explican: mujeres y hombres con diversidad

funcional.

o “Mujeres y hombres” hace alusion a reforzar la dignidad inherente como seres humanos y
por tanto a la necesidad de aplicar la Declaracién Universal de los Derechos Humanos
cuando establece: “Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos
y, dotados como estan de razén y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos
con los otros.” (ONU, 1948)

o Diversidad quiere reflejar la diferencia y la desemejanza con lo que es habitual en la

mayoria estadistica de la especie humana.

1% http://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente
"1 E| Manifiesto FVI no tiene un autor o autores reconocido, sino que se presenta como consecuencia del
trabajo colectivo (Marafia, 2003, pag. 280)
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o Con Funcional, los autores se refirieren a las funciones de los drganos o partes del cuerpo
(P. Ej. ojos, oidos, piernas, cerebro, etc.) y también a las funciones que realizan
habitualmente los seres humanos (por ejemplo, desplazarse, ver, comunicarse, etc.)

(Romafiach, 2005, pags. 5-6)

A pesar de no disponer de tradicién de Movimiento de Vida Independiente en Espaiia, la
aparicion del concepto de diversidad funcional en el FVI ha permitido evolucionar el debate
conceptual hasta los términos que encontramos hoy, acordes al panorama general

internacional y a las reivindicaciones histdricas del modelo social.

El trabajo de unificacidon de criterios del CERMI y el de renovacion conceptual del FVI,
han sido protagonistas en la definicion conceptual de la discapacidad en Espana. En primer
lugar, la labor de voz unica del CERMI ha sido decisiva para la renovacion legal desde la LISMI a
las leyes LIONDAU y LPAP en Espafia, que se describirdn en el siguiente punto. Por otro lado, al
analizar ambas leyes, se observa la influencia de los términos y conceptos aparecidos en el
debate del FVI. De ambas corrientes surge el marco actual que se ha clasificado como tercera

etapa y que es en el que tiene lugar el trabajo de esta tesis.

Tercera fase: el actual marco conceptual

Actualmente, en Espafa encontramos las principales definiciones de consenso en
torno al paradigma general que identifica la comprension de la discapacidad desde la
autonomia del individuo, siendo esta el resultado de la combinacién de la diversidad funcional

del individuo y el disefio del entorno.

Las definiciones que establecen el marco conceptual en el que se interpreta este

paradigma en Espafia las encontramos en torno a dos leyes:

o La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad, No Discriminacién y Accesibilidad
Universal LIONDAU, que establece el marco legal y la situacién en la agenda politica de la
discapacidad.

o LaLey 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a
las personas en situacién de dependencia LPAP, conocida como Ley de Dependencia, que

realiza una definicidn oficial, con pretension de consenso, sobre la autonomia personal.

A estas dos leyes podemos afiadir la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y

situaciones de Dependencia EDAD 2008 realizada por el INE con el objetivo de medir el
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fendmeno de la discapacidad en Espafia desde los nuevos parametros de las dos leyes

anteriores.

LIONDAU
La Ley LIONDAU es consecuencia del proceso integrador mencionado en el punto
anterior, ya que fue promovida y negociada en el seno del Consejo Nacional de la

Discapacidad, entre los Ministerios concernidos y el CERMI (BOE, 2003, pags. 43187-43195).

La LIONDAU nace como renovacion de la LISMI, aunque no pone en cuestién su vigencia
(BOE, 2003, pag. 43187). En su preambulo, la LIONDAU establece como motivos para la
redaccidn de esta ley la persistencia en la sociedad de desigualdades, pese a las inequivocas
proclamaciones constitucionales y al esfuerzo hecho a partir de la LISMI, pero sobretodo
debido a: “los cambios operados en la manera de entender el fendmeno de la «discapacidad»
y, consecuentemente, la aparicion de nuevos enfoques y estrategias: hoy es sabido que las
desventajas que presenta una persona con discapacidad tienen su origen en sus dificultades
personales, pero también y sobre todo en los obstaculos y condiciones limitativas que en la
propia sociedad, concebida con arreglo al patron de la persona media, se oponen a la plena
participacién de estos ciudadanos. Siendo esto asi, es preciso disefiar y poner en marcha
estrategias de intervencién que operen simultdneamente sobre las condiciones personales y
sobre las condiciones ambientales”. (BOE, 2003, pag. 43187). Como se puede observar, el
marco legal y conceptual espafiol se incorpora con esta ley al paradigma biopsicosocial
predominante en esos afios tras la publicacién del CIF por la OMS (WHO, 2001). Incluso, es
posible afirmar que esta ley aprobada en 2003 se adelanta 3 afios al marco conceptual de la
Convencion de Naciones Unidas de 2006 (ONU, 2006) volcando la responsabilidad de Ia
aparicion de la discapacidad sobre la accesibilidad del entorno y no sobre la diversidad
funcional de los individuos. Concretamente, podemos observar este hecho en el marco
conceptual establecido por la LIONDAU en su articulo 2. En dicho articulo la Ley establece su

reconocimiento de los siguientes principios (BOE, 2003, pag. 43189):

a) Vida independiente: la situacién en la que la persona con discapacidad ejerce el poder de
decisién sobre su propia existencia y participa activamente en la vida de su comunidad,
conforme al derecho al libre desarrollo de la personalidad.

b) Normalizacién: el principio en virtud del cual las personas con discapacidad deben poder
llevar una vida normal, accediendo a los mismos lugares, dmbitos, bienes y servicios que

estan a disposicion de cualquier otra persona.
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c) Accesibilidad universal: la condicion que deben cumplir los entornos, procesos, bienes,
productos y servicios, asi como los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos,
para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de
seguridad y comodidad y de la forma mds auténoma y natural posible. Presupone la
estrategia de «disefio para todos» y se entiende sin perjuicio de los ajustes razonables que
deban adoptarse.

d) Disefo para todos: la actividad por la que se concibe o proyecta, desde el origen, y siempre
qgue ello sea posible, entornos, procesos, bienes, productos, servicios, objetos,
instrumentos, dispositivos o herramientas, de tal forma que puedan ser utilizados por
todas las personas, en la mayor extension posible.

e) Didlogo civil: el principio en virtud del cual las organizaciones representativas de personas
con discapacidad y de sus familias participan, en los términos que establecen las leyes y
demas disposiciones normativas, en la elaboracidn, ejecucidn, seguimiento y evaluacién de
las politicas oficiales que se desarrollan en la esfera de las personas con discapacidad.

f) Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad, el principio en virtud del cual
las actuaciones que desarrollan las administraciones publicas no se limitan Unicamente a
planes, programas y acciones especificos, pensados exclusivamente para estas personas,
sino que comprenden las politicas y lineas de accion de cardcter general en cualquiera de
los dmbitos de actuacion publica, en donde se tendran en cuenta las necesidades y

demandas de las personas con discapacidad.

Este planteamiento pone a Espafia, tras afios de retraso debido a la especial situacion
propia de la primera etapa definida en el primer punto de este capitulo, a la vanguardia
conceptual dentro del paradigma biopsicosocial, pero incluso con una clara vocacién de

reivindicacidn de los principios del modelo social.

LPAP. Ley de Dependencia.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidén a las personas en situacion de dependencia LPAP (BOE, 2006, pags. 44142-44156),
conocida como Ley de Dependencia, es una Ley que trata de definir la autonomia personal. A
pesar del caracter asistencial que las administraciones han otorgado al desarrollo de la ley
mediante su operacionalizacién en prestaciones econdmicas para las personas consideradas
dependientes (BOE, 2007) y la creacidén de un Sistema para la Autonomia y la Atencién a la
Dependencia para gestionar el acceso a las mismas (BOE, 2007, pag. 44143), el espiritu de la
LPAP es en parte conceptual y trata de establecer un marco conceptual sobre la autonomia.

Teniendo en cuenta que la autonomia es uno de los conceptos centrales para las principales
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formas de comprensidn de la discapacidad actuales —aunque esto sea a su vez una postura
criticada por otras formas de comprension-, las definiciones conceptuales de esta ley son
claves para comprender la definicion actual de la discapacidad en Espafia. La Ley se estructura

en:

o un titulo preliminar

o untitulo primero con que configura el Sistema de Atencién a la Dependencia

o un titulo segundo que regula las medidas para asegurar la calidad y la eficacia del Sistema,
con elaboracién de planes de calidad y sistemas de evaluacién

o un titulo tercero que regula infracciones y sanciones vinculadas a las condiciones bdsicas
de garantia de los derechos de los ciudadanos en situacion de dependencia

o dieciséis disposiciones adicionales que introducen los cambios necesarios en la normativa
estatal que se derivan de la regulacidn de esta Ley

o dos disposiciones transitorias y nueve disposiciones finales que regulan otros aspectos

financieros, de reglamento, 1+D, promocidn del empleo, etc (BOE, 2006, pag. 44144).

Legal y administrativamente son los titulos del | al lll y las disposiciones las que describeny
condicionan la aplicacion de esta ley. Sin embargo, para el desarrollo de toda la regulacion
contenida en los mismos, fue necesario un esfuerzo de conceptualizacion y definicidon que se
encuentra reflejado en el Titulo Preliminar. El analisis de esta parte de la ley ofrece un marco
conceptual sobre autonomia y términos relacionados (dependencia, actividades de la vida
diaria, etc.) de utilidad para esta tesis. Concretamente el Titulo Preliminar se divide en 5

articulos:

o Articulo 1. Objeto de la Ley.

o Articulo 2. Definiciones.

o Articulo 3. Principios de la Ley.

o Articulo 4. Derechos y obligaciones de las personas en situacién de dependencia.

o Articulo 5. Titulares de derechos.

La redaccion de los cinco articulos refleja una percepcion de la comprension de la
autonomia personal en linea con el modelo biopsicosocial definido y difundido por el CIF. Esta

perspectiva es especialmente evidente en los articulos 2y 3.

En el articulo 2 se definen los conceptos fundamentales para el desarrollo de la ley. Se
reproducen a continuacion aquellos conceptos de interés para esta tesis (BOE, 2006, pag.

44144):
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o Articulo 2.1. Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria.

o Articulo 2.2. Dependencia: el estado de caracter permanente en que se encuentran las
personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas
a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la
atencién de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas
de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad
mental, de otros apoyos para su autonomia personal.

o Articulo 2.3. Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD): las tareas mas elementales de la
persona, que le permiten desenvolverse con un minimo de autonomia e independencia,
tales como: el cuidado personal, las actividades domésticas bdsicas, la movilidad esencial,
reconocer personas y objetos, orientarse, entender y ejecutar drdenes o tareas sencillas.

o Articulo 2.4. Necesidades de apoyo para la autonomia personal: las que requieren las
personas que tienen discapacidad intelectual o mental para hacer efectivo un grado

satisfactorio de autonomia personal en el seno de la comunidad.

En el articulo 2 se definen también: Cuidados no profesionales; Cuidados profesionales;

Asistencia personal; Tercer sector.

Conceptualmente, la LPAP define la autonomia dentro de la dicotomia autonomia-
dependencia. En primer lugar, la dependencia queda definida de forma subordinada a la
definicién de autonomia, ya que se define como la ausencia como la ausencia de esta. En
segundo lugar, ambos conceptos de la dicotomia se describen en torno a las actividades
bdsicas de la vida diaria, que pasan a ser el centro de la descripcidn de la persona auténoma o
dependiente. Por ultimo, se definen como causas de pérdida de autonomia en pro de la
dependencia en dichas actividades tres elementos: la edad, la enfermedad y a discapacidad.
Esto ultimo la convierte en una ley dirigida potencialmente a toda la poblacién y no
Unicamente a las personas con discapacidad, lo que supone una normalizacion del colectivo

dentro de la realidad social.

El articulo 3 redacta los principios de la Ley (BOE, 2006, pags. 44144-44145), es decir,
aquellos objetivos que deben guiar su aplicacidn practica, incluyendo el desarrollo de redes
asistenciales en la administracion, el tercer sector y la iniciativa privada. Sin embargo, se
recogen dos principios que reflejan el espiritu de la ley de no limitarse a la creacién de una red

asistencial, sino promover la autonomia y la vida independiente.
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o h) La promocidon de las condiciones precisas para que las personas en situacidon de
dependencia puedan llevar una vida con el mayor grado de autonomia posible.
o i) La permanencia de las personas en situacidn de dependencia, siempre que sea posible,

en el entorno en el que desarrollan su vida.

Ambos principios recogen el espiritu de desinstitucionalizacion del modelo biopsicosocial
heredado del espiritu del movimiento de vida independiente. De esta forma, se da un paso
mas en la definicién de autonomia, comprendiendo que esta sélo puede tener lugar en el
contexto habitual de la persona, integrada en la vida en comunidad y mediante el ejercicio de

sus derechos.

Tras el Titulo Preliminar, los Titulos I, Il y II, junto con las disposiciones adicionales,
establecen partiendo de este marco conceptual, un marco legal que obliga a las diferentes
administraciones del estado a desarrollar las politicas necesarias para identificar los colectivos
en situacion de dependencia —no sélo las personas con discapacidad- y adoptar las politicas

necesarias para la promocién de su autonomia (BOE, 2006, pags. 44146-44156).

Destaca en la lectura de la ley la ausencia de la definicidon de las barreras del entorno,
mostrando como causas de la dependencia elementos centrados en el sujeto: edad,
enfermedad y discapacidad. Sin embargo, en este sentido, la LPAP da un paso mds, ya que no
se limita a definir barreras, sino a volcar la responsabilidad de la inclusién sobre un contexto
de ayudas y apoyos. Obliga a los poderes publicos a desarrollar apoyos y ayudas especiales,
adjudicandoles la responsabilidad de que una persona alcance su autonomia, entendida esta
no sélo como la realizacion de las actividades de la vida diaria (articulo 2 del Titulo Preliminar),
sino también como el ejercicio de sus derechos (articulo 3 del Titulo Preliminar). La
discapacidad sale del cuerpo de la persona, incluso para aspectos de la vida diaria
directamente relacionados con el cuerpo —higiene personal, por ejemplo- y se vuelca
definitivamente sobre la sociedad, incluyendo la omisidon de ayuda como una barrera o, si se

prefiere, una deficiencia en la sociedad que produce la discapacidad.
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Figura 16. Representacion grafica de la definicion de autonomia comprendida en la LPAP. Elaboracion propia.

EDAD 2008

La Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia EDAD
2008 (INE, 2008) fue realizada por el INE para renovar los datos estadisticos en Espafia, ya que
la dltima encuesta similar se habia realizado en 1999 con el nombre de Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y estado de Salud EDDS (INE, 2009). Es posible observar en la
diferencia entre ambos nombres el hecho de que cada una de estas encuestas fue realizada en
un momento previo y posterior a la publicacién del CIF. Ademas, en el caso de la encuesta
EDAD 2008, se realizé tras la modernizacidon del marco legal y conceptual espafiol a través de

las dos leyes LIONDAU y LPAP explicadas previamente.

Conceptualmente, los cambios en EDAD 2008 con respecto a EDDS 1999, ademas de
sustituir en su denominacién términos como deficiencia por otros como autonomia personal,
se reflejan en la elaboracién de un cuestionario que contiene los indicadores necesarios para
evaluar discapacidad, autonomia y dependencia desde el marco biopsicosocial del CIF y el

marco legal espafiol de la LPAP.

En primer lugar, el cuestionario tiene un bloque de preguntas que recoge informacion
sobre las discapacidades. Este bloque de preguntas muestra un trabajo conceptual que
combina la definicién de algunas discapacidades por su origen en una deficiencia junto a
algunas de las actividades recogidas en el grupo de actividades y participacién del CIF (WHO,
2001, pags. 127-170). Las categorias de discapacidades de la encuesta EDAD 2008 son las

siguientes:
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o Visidn

o Audicidn

o Comunicacion

o Aprendizaje y aplicacidn del conocimiento
o Movilidad

o Autocuidado

o Vida doméstica

o Interacciones y relaciones personales

La inclusidn de factores como el autocuidado y la vida doméstica muestran un mayor
interés en evaluar conceptos relacionados con la autonomia o las actividades de la vida diaria
mas alld de la situacién de salud o de calidad de vida del sujeto. Sin embargo, EDAD se
diferencia aun mds de las herramientas internacionales que miden la calidad de vida en los
siguientes bloques del cuestionario, cuando diferencia claramente los elementos relacionados
con la salud o la asistencia de aquellos otros que influyen en la autonomia o la dependencia

desde un punto de vista mds cercano al andlisis del entorno.

Los siguientes bloques de preguntas del cuestionario EDAD son los siguientes:

o Informacién relativa a las discapacidades, deficiencias de origen y enfermedades
diagnosticadas

o Informacidn relativa a pertenencia a ONG como consecuencia de alguna discapacidad

o Informacidn relativa a prestaciones sanitarias, sociales y econémicas

o Informacidn relativa a los cambios habidos en la actividad econdmica y datos sobre la
actividad econémica actual

o Informacion relativa al nivel de estudios terminados y en curso

o Informacion relativa a la educacidn y la escolarizacion

o Informacion relativa a la discriminacién

o Informacion relativa a redes y contactos sociales

o Informacion relativa a la accesibilidad

o Informacion relativa a la salud (no relacionada con la discapacidad)

o Informacion relativa a los cuidados personales que reciben las personas con

discapacidad

Ademds de mostrar un marco conceptual que incorpora el paradigma social en la
elaboracion de las preguntas, el cuestionario muestra un interés fundamental en evaluar las

diferentes cuestiones desde la dicotomia dependencia-autonomia personal. Los diferentes
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bloques de preguntas permiten evaluar la calidad de vida, las actividades de la vida diaria, pero
también las actividades que las personas con discapacidad realizan de forma auténoma, las
que realizan gracias a una ayuda o asistencia, las que les exigen una dependencia y las que no
pueden realizar. Se trata de una herramienta que, a diferencia de las herramientas
internacionales de calidad de vida detalladas previamente, escapa del predominio de la
perspectiva médica centrada en el sujeto e incluye el andlisis de la participacién del individuo

como una variable fundamental.

Conclusiones: ;y la sociologia?

El andlisis de la comprensidn de la discapacidad en Espaia muestra un panorama de
rapida evolucion. En principio, encontramos un pais que ha estado fuera de las grandes
evoluciones de este concepto hasta el final del siglo XX debido a su situacidn politica y social
excepcional dentro del area geogréfica de Europa occidental al que pertenece. Sin embargo, a
pesar de las carencias heredadas y de las dificultades particulares propias de dicha situacion
excepcional, en el presente encontramos un panorama moderno y en ocasiones vanguardista

dentro del contexto internacional.

o En primer lugar, la falta de consenso y el cadtico tejido asociativo de los afios 80 han sido
sustituidos por el consenso generalizado en torno a la institucién del CERMI, que ademas
de agrupar al colectivo de la discapacidad a través de sus asociaciones, es reconocida
como interlocutor Unico por las administraciones. Esto ha permitido la incorporacién de las
personas con discapacidad a las agendas publicas y legales, tanto en su propuesta, como
en desarrollo.

o En segundo lugar, encontramos espacios de debate actualizados y en contacto con las
corrientes mas vanguardistas del Movimiento de Vida Independiente internacional,
destacando el FVI, capaz de crear y popularizar conceptos de influencia como el de
diversidad funcional. Sin embargo, a pesar de la presencia de este foro no se puede hablar
aun en Espafia de la presencia del Movimiento de Vida Independiente, que tan importante
ha sido en el trabajo conceptual global de los ultimos afos, especialmente en el desarrollo
del paradigma del modelo biopsicosocial.

o Por ultimo, la renovacién del marco legislativo en Espafia a través de las leyes LIONDAU vy
LPAP, establecen en Espafia no sélo un marco legal, sino también un marco conceptual
moderno, propio de la vanguardia de su entorno, donde se reconoce a la discapacidad

como un fendmenos social donde el contexto debe asumir su responsabilidad para evitar
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la exclusion de estos colectivos y permitirles asi una vida independiente y la consecucion

de su autonomia.

Sin embargo, sigue sin observarse una modernizacion similar en el ambito de mayor
interés para esta tesis: el trabajo sociolégico sobre la discapacidad. Si bien las agendas
publicas, politicas, asociativas, sociales, etc., parecen haberse puesto al dia, sigue si surgir en
Espafia un corpus investigador que modernice al mismo nivel la agenda académica. Es muy

complicado poder hablar en Espafa de Sociologia de la Discapacidad (Ferreira, 2006, pag. 3).

Esta tesis quiere ser una aportacion a este campo del conocimiento. Para ello, tras la
revision del marco conceptual en los tres capitulos anteriores, se abordara a continuacion el
trabajo de situar tedrica y metodoldgicamente la investigacion que se presentard dentro del

marco de la ciencia de la sociologia.
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Capitulo 4. Marco tedrico sociologico

El marco tedrico se refiere a los pardmetros dentro de los que debe moverse el
investigador para apoyarse en teoria existente y ser capaz de plantear su propia teoria (Coldn
& Porter, S/F) Esta tesis se fundamenta en un marco tedrico que sitle a la sociologia como
ciencia explicativa de los procesos de accesibilidad a las nuevas tecnologias que el paradigma

biopsicosocial y del disefio universal no pueden abordar en su totalidad.

Critica desde la sociologia al paradigma biopsicosocial

El paradigma biopsicosocial explica cdmo una deficiencia se convierte en discapacidad
solo si se incluye en un contexto (social, fisico, actitudinal, legal, etc.), que actia como una
barrera, un apoyo o un entorno accesible para esta persona. Cuando el entorno actia como
una barrera, esta situaciéon genera una brecha entre las habilidades de la persona y su
rendimiento efectivo en este contexto. A continuacidn, aparece la discapacidad. La aceptacion
general de este paradigma ha permitido el desarrollo y legitimacién de una forma de
comprension diferente de la discapacidad como diversidad funcional, o la aparicién del
concepto disefio universal, que han permitido trasladar parte del foco de atencién de la
discapacidad desde el cuerpo de la persona hacia el entorno. En este marco, es posible
imaginar una persona con problemas de movilidad que vive en un entorno lleno de obstaculos.
Esta persona tiene, por ejemplo, una lesion medular que le obliga a usar una silla de ruedas
para caminar. Esta lesidn se convierte en discapacidad cuando esta persona tiene que
desplazarse en un escenario lleno de obstaculos como escalones, escaleras, puertas pequefias,
etc. Si nos acercamos a este problema desde la diversidad funcional y el disefio para todos, es
posible disefiar escenarios de forma accesible con rampas, puertas de acceso, etc., que
permitan a esta persona moverse con autonomia. Por lo tanto, la deficiencia que le obliga a
utilizar una silla de ruedas no se convierte en una discapacidad, sino en diversidad funcional.
Desde este planteamiento es posible concluir que si una sociedad elimina las barreras (fisicas,
sociales, tecnoldgicas, legales, etc.) aplicando el disefio para todos, desarrollando apoyos
técnicos, leyes inclusivas, servicios sociales, etc., la discapacidad desapareceria y se sustituiria
por la diversidad funcional. Esta diversidad, al igual que otras muchas que se encuentran
presentes en la sociedad, no deberia ser una causa de fractura social o discriminacion, sino que
deberia respetarse del mismo modo que las sociedades plurales y democraticas respetan las

diversidades étnicas, de género, etc.
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Hasta aqui tendriamos la descripciéon del escenario ideal de trabajo del modelo
biopsicosocial que se ha presentado en el marco conceptual previo. Sin embargo, a pesar del
progreso significativo que este paradigma supone para la introduccién de elementos sociales
en la comprensién de la discapacidad, si lo sometemos a un andlisis critico desde la sociologia
se revela insuficiente. En este modelo biopsicosocial son ignorados algunos aspectos
relevantes que la sociologia ha logrado estudiar y definir en sus ultimos siglos de historia. Estos
elementos, a su vez, podrian ser una clave importante para comprender la experiencia de vivir

en/desde la discapacidad.

La duda sociologica
Existe una carencia en el desarrollo de una sociologia de la discapacidad con un corpus

tedrico propio y con suficiente peso especifico para crear su propio paradigma (Ferreira M. R.,
2006, pag. 3). Sin embargo, no hay un vacio absoluto. Existen una serie de criticas al modelo
que, desde la ciencia social o los movimiento sociales, se centran en la preeminencia de la
opinion médica en el paradigma biopsicosocial a pesar del pretendido equilibro entre los
modelo médico y social (Marafa, 2003, pag. 280) (Romariach, 2005, pag. 5) (VV.AA. (Valero M.
V., 2010, pag. 60). Admitiendo que el paradigma biopsicosocial incluye el factor social como
un factor importante en la ecuacion, toda definicién de la discapacidad desde dicho paradigma

comienza y termina con una opinién médica.

Como se ha observado en el capitulo anterior de marco tedrico conceptual, el modelo
social cuestiona la identidad desde el modelo médico, centrado en deficiencias,
funcionalidades y actividades de la vida diaria, pues es una identidad formada en torno a
relaciones de poder en las que son los profesionales los que definen la identidad de los otros
(Barton, 1998, pag. 25) (Diaz Velazquez, 2010, pag. 117). Esta identidad médica estd presente
incluso entre aquellos movimientos asociativos que se pueden considerar mas cercanos al
modelo social, ya que en la mayor parte de ocasiones reproducen en sus criterios de
asociacionismo el diagndstico médico o las ayudas recibidas por el sistema de salud (Diaz
Velazquez, 2010, pag. 129). En este sentido, una de las aportaciones criticas de la sociologia de
los ultimos afos seria la identificacidon por parte de Ferrante y Ferreira de esta asuncidn de la
practica médica como identidad propia como un ejemplo del concepto de habitus explicado
por Bourdieu, considerando que las practicas médicas quedan encarnadas en el cuerpo
(Ferrante, 2010, pag. 100). Si introducimos una perspectiva sociolégica —como en el caso de
considerar la discapacidad como un habitus-, lo importante es comprobar si los individuos
asumen una identidad colectiva y, de asumirla, como lo hacen y qué tipo de identidad asumen

(Diaz Velazquez, 2010, pag. 129): una acorde a los pardmetros del modelo médico o una
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acorde a los pardmetros del modelo social y/o reivindicativo del modelo de vida
independiente. Esta identidad seria un elemento imprescindible para comprender los procesos
qgue se observarian en los diferentes escenarios, mas alla de la relacidn entre funcionalidades

del individuo y las barreras, apoyos o accesibilidad del entorno.

Plantear la existencia de una identidad colectiva conlleva que no es posible seguir
analizando la discapacidad desde un modelo centrado en la presencia de un individuo Unico en
un entorno. La sociedad no se encontraria sélo en torno a él, como factores ambientales, sino
dentro del individuo, como estructura interna y externa al mismo tiempo. Nos encontrariamos

en este caso ante la relacién entre individuo y hecho social o entre sujeto y estructura. Esta

relacidn ha sido la principal drea de trabajo de la sociologia desde su nacimiento como ciencia
social. El hecho social, las estructuras sociales, la socializacidon primaria y secundaria, las redes
sociales, la interaccién simbdlica, el otro generalizado, la clase social, las relaciones de género,
la experiencia estructurada, la ciudadania, las relaciones de poder, etc., son los principales
conceptos que la ciencia social en general, y la sociologia en particular, ha estudiado y con los
gue ha tratado de explicar los fenédmenos sociales desde sus inicios. Esos conceptos y teorias
han sido esenciales para comprender y explicar nuestra sociedad. Por esta razén, desde una
perspectiva de critica socioldgica, es sorprendente la poca importancia que el CIF ofrece a
esos elementos en su redaccion. En verdad, el CIF define un area para estas variables en el
entendimiento de la discapacidad. Sexo, edad, clase social, cultura, etc., se clasifican en
factores sociales como factores personales. EI modelo biopsicosocial descrito en el CIF
reconoce que estos aspectos son importantes en la forma en que se vive y experimenta la
discapacidad. Sin embargo, estos elementos no estan definidos o clasificados como el resto de
los factores sociales y su explicacion y clasificacion es mucho menos extensa que la
clasificacion de las deficiencias. Pero no es un problema de extensién. El problema capital es
como estas variables se clasifican en el modelo. Como se ha explicado previamente en el
marco tedrico conceptual, el CIF divide el factor contextual en dos grandes dreas: factores
ambientales - entorno inmediato de la persona tales como el hogar, lugar de trabajo y en la
escuela- y factores personales, que son el trasfondo particular de la vida de una persona vy la
vida. Estos factores pueden incluir el género, la raza, la edad, otras condiciones de salud, estilo
de vida, habitos, educacidn, el origen social, la educacién, la profesion, la experiencia pasada y
actual, el patron de comportamiento general, activos individuales psicolégicos y otras
caracteristicas. La totalidad o cualquiera de ellas puede desempefiar un papel en la
discapacidad a cualquier nivel. Estos factores personales estan indicados, pero no estan

clasificados ni analizados en el CIF.
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Una critica desde la sociologia debe plantear que los aspectos clasificados como
factores personales y factores ambientales estan demasiado relacionados para estudiarlos por
separado. La influencia en la vida del individuo de los factores personales como el género o el
origen social sélo pueden entenderse como una posicién en un espacio social. Al mismo
tiempo, las estructuras sociales formales e informales definen el significado de los aspectos
personales en las diferentes experiencias del individuo. Esta es la relacion entre el sujeto y el
hecho social, y la comprensidn de estos conceptos suele ser indisoluble a la comprensién de
esta relacidén. Existen multiples teorias socioldgicas que articulan esta relacién a diferentes
posturas, algunas de ellas irreconciliables entre si. Pero todas ellas, para ser entendidas como
sociologia, establecen alguna relacién entre el sujeto y el hecho social®. (Centellés, 1998, pags.

9-12) (Giner, 2008, pags. 11-15) (Lamo de Espinosa, 2010, pags. 15-20).

El hecho de presentar estos conceptos por separado muestra la preeminencia de un
punto de vista reduccionista —desde el punto de vista socioldgico- que observa al individuo
aislado. Esta perspectiva esta relacionada con la mirada médica de sujeto-diagndstico, que se
centra en el estudio de la discapacidad en un individuo, estableciendo su diagndstico —la
deficiencia-, sus consecuencias en un entorno establecido—la discapacidad- y el tratamiento
para prevenir o curar —el disefio universal, por ejemplo-. Se admite que la deficiencia puede
ser mas o menos compensada con un entorno favorable, pero siempre se conserva la idea de
que la discapacidad es una consecuencia de la enfermedad. Aunque se trate la discapacidad
dentro de un entorno social, se aplica la metodologia médica centrando la mirada sélo en el

individuo, reproduciendo el rol de “paciente” (Toboso, 2010, pag. 70).

En otras palabras, el modelo biopsicosocial admite la influencia del contexto sobre el
individuo y la forma en que estos factores se incorporan a la persona -como la pertenencia a
un género o un grupo étnico-, pero sélo se centran en la influencia de estas caracteristicas
sobre la experiencia del individuo y se olvida del conocimiento sociolégico que ensefia que los
individuos siempre se posicionan espacios sociales y simbdlicos que les definen. Esto nos
introduce en un concepto que se revela de especial importancia para la comprensién de la

discapacidad desde una perspectiva socioldgica: el cuerpo normativo.

12 , . . .
Incluso aunque sea, como en los casos extremos de las teorias estructuralismo radical y actor racional
radical, para establecer la completa preeminencia de uno de los dos elementos sobre el otro.
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El cuerpo normativo

Si volvemos al ejemplo anterior, es posible imaginar a una persona que anda en silla de
ruedas en un espacio de trabajo de disefo universal. Parece que la discapacidad ha
desaparecido y ha sido sustituida por la diversidad funcional, ya que el individuo se desplaza
con una eficacia y eficiencia similar al resto, pero con una funcionalidad distinta. Pero las cosas
pueden cambiar si nos fijamos en el fondo social. Si en lugar de centrarse en el caso especifico
y en el desplazamiento de la persona por el entorno y extendemos la observacidn hacia el
resto del vivir social, nos encontraremos con que el logro de la diversidad funcional como una

diversidad social legitima es mas complejo.

A este respecto, una de las criticas provenientes del campo social hacia el modelo
biopsicosocial es que la sociedad tiende a confundirse capacidad y funcionamiento (Toboso,
2010, pag. 73). Para comprender la importancia de esta distincion —y de su no-distincion-
puede recurrirse al andlisis del esquema del gap (Aslaksen, 1997). Este esquema refleja la
distancia entre el nivel de funcionamiento asociado a la capacidad individual de la personay el
qgue demanda el entorno para desempenfar las actividades caracteristicas del mismo (Toboso,
2010, pag. 73).

Grifico 1
El esquema del gap. Adaptado de Aslaksen et al. (1997)

High function

Disability
A person’s capabilities

# Low function

Figura 17. Imagen extraida de (Toboso, Cuerpos, capacidades, exigencias funcionales... y otros lechos de
Procusto, 2010, pag. 73)

En el extremo superior se situa el nivel de funcionamiento demandado por el entorno.
En la parte inferior del eje se situa el nivel de las capacidades de la persona. La intervencion en
ambos extremos del grafico -rehabilitacién, adaptaciones del entorno, apoyos, etc.- irian
acercando la distancia hasta llenar el espacio o gap. El problema de interpretacién de este

modelo es cuando consideramos que vivimos en un entorno profundamente mediado por

97



tecnologias. Es dificil encontrar actividades que no estén relacionadas al uso por parte de
todos los individuos de un habilitador. Conducir, montar en un ascensor, cocinar y utilizar los
cubiertos, protegerse del clima con la ropa, utilizar productos de higiene personal, etc. Por
tanto, este esquema no es sdlo aplicable a la discapacidad, sino a la sociedad en general y al

disefo de su entorno. Y es en este momento cuando surgen las preguntas.

El mundo cotidiano estd lleno de habilitadores, la mayor parte de ellos disefiados y
creados a propdsito para facilitar la capacidad de un ser humano promedio. Teniendo en
cuenta el caracter artificial de la mayor parte de los habilitadores y su mediaciéon permanente
podriamos afirmar que las capacidades se construyen socialmente, en funcién de los
habilitadores o tecnologia disponible (Toboso, 2010, pag. 75). Se plantea la duda acerca del
sentido habitualmente asumido de capacidad, ya que no alude a una condicién universal
presupuesta sobre el funcionamiento habitual del cuerpo, sino a su relaciéon con el entorno. Y
esto es asi para todas las personas, por lo que la pregunta es: ¢por qué algunas capacidades a
través de habilitadores son normales y otras son discapacitadas? Si partimos de proyectar el

esquema del GAP sobre el total de la poblacién la respuesta sélo puede ser sociolégica.

Funcionalidades, Habilitadores y Capacidades
El escenario que se plantea con esta critica es el de dos formas de clasificacion social.

o Enun lado, tendriamos un grupo de funcionalidades normales que gracias a habilitadores
normales consiguen cumplir un objetivo. Esta combinacidn deriva en capacidad.
o En el otro lado, una serie de funcionalidades diversas que utilizan habilitadores adaptados

qgue cumplen el mismo objetivo de otra manera. Esta combinacién deriva en discapacidad.

|:| Objetivo |
7 1 N

17 \1.
- &

Figura 18. Diferentes funcionalidades y habilitadores consiguen el mismo objetivo, pero son catalogados de
forma distinta: capacidad o discapacidad. Elaboracion propia.
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En la sociedad se encontraria una diversidad de funcionamientos para alcanzar una
capacidad. Los habilitadores habituales disefiados para cubrir el GAP sélo contemplarian
determinados funcionamientos, aquellos considerados normales o naturales. Cuando se realiza
un disefio adaptado a otro tipo de funcionamiento que no se encuentra en el grupo de los
normales, aunque se cubriese el GAP, estos funcionamientos seguirian considerandose
extranos, inferiores, discapacitados, etc. Por ejemplo, en un entorno habitual las personas que
utilizan un habilitador normal como un ascensor, escaleras o un coche, no son consideradas
discapacitadas porque utilizan funcionalidades asumidas socialmente como normales (utilizar
manos y pies para conducir; caminar dentro del ascensor y pulsar el botén; subir unas
escaleras). Sin embargo, una persona que se desplace sobre una silla de ruedas encontrara
dichos habilitadores normales como barreras. Tiene la capacidad de desplazarse, pero su
habilitador —la silla de ruedas- no forma parte de los que socialmente se han catalogado como
normales. La persona con discapacidad utiliza otra funcién —mover las manos para caminar
sobre una silla-, pero esa diversidad funcional se confunde con una falta de capacidad para
desplazarse por una cuestion de categorizacidon social de su habilitador en determinado
espacio. Incluso si el entorno se adapta para cerrar el GAP como un entorno de disefo
universal y la persona encuentra habilitadores que no supongan una barrera —rampas, coches
con mandos adaptados, etc.- la sociedad tiende a confundir esa diversidad funcional —conducir
sin los pies un coche adaptado- como una dis-capacidad para conducir normalmente. Se
produce, por tanto, una confusién entre funcionalidad y capacidad. Aunque el GAP se cierre
con los habilitadores adecuados, los medios para hacerlo se juzgan con criterios sociales,
confundiendo el como —funcionalidad- con el que —capacidad- (Toboso, 2010, pag. 75).
Desplazarse es una capacidad, mientras que caminar, cojear o moverse sobre una silla de
ruedas manual o con motor son funcionalidades diferentes de esa capacidad concreta.
Cuando se dice que alguien ha perdido una capacidad, normalmente se hace referencia a que
ha perdido la funcionalidad considerada normal para alcanzar dicha capacidad y que era la que
venia utilizando hasta ese momento (Toboso, 2010, pdg. 75). Este hecho suele venir
acompanado del cambio de utilizar unos habilitadores —escaleras- a otros —rampas- con la
diferente clasificacidn social que esto implica. Esta confusidon no puede explicarse con criterios

funcionales o técnicos, sino sociales.

El cuerpo normativo
¢Qué es normal y qué es diverso? Lo normal, es aquello normativamente impuesto. Lo

normal iria mas alld de la mayoria estadistica y se referiria a determinadas capacidades

demandadas por las necesidades asociadas a nuestros patrones culturales de vida (ser
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laboralmente productivos, ser independientes en el desempefio de las actividades basicas de
la vida diaria, etc). Para cubrir estas capacidades consideradas normales, existen criterios
normativos especificos que determinan como capacidades de la persona ciertas funciones
corporales (Rodriguez, 2010) (Toboso, 2010, pag. 76). Sin embargo, como se ha explicado
previamente, las personas de todo tipo habitualmente no son capaces de cubrir dichas
capacidades sin habilitadores adecuados a sus funcionalidades. Dentro de la sociedad, las
personas con discapacidad no carecen de las capacidades si disponen de los habilitadores
adecuados, sino que las ponen en funcionamiento a través de funcionalidades diversas, que no
coinciden con las mads frecuentes o habituales, consideradas normales. Por ejemplo, las
personas sordas se comunican mediante lengua de signos, en tanto que el resto de la
poblacién lo hace generalmente a través de la voz y el oido; sin embargo, la capacidad es la
misma: comunicarse. Misma capacidad, pero lograda a través de funcionalidades diferentes

(Palacios, 2007, pag. 108)

El conjunto de capacidades y funcionalidades que se erigen en criterio de normalidad
conforman el cuerpo normativo al que deben adaptarse todos los demas (Toboso, 2010, pag.
76). Este cuerpo normativo es el normal y el que impone la norma para el resto. La norma
médico-socialmente construida y legitimada que define como cuerpo normativo aquel que se
adapta a ella (Snyder, 2001) (Toboso, 2010, pag. 75). Se expresa materialmente en forma de
clasificaciones, précticas, entornos y actitudes. Las capacidades que definen este conjunto son
aquéllas que retratan fielmente las capacidades del cuerpo normativo: ver, escuchar, caminar,
moverse, comprender, etc. (Cadwallader, 2007) (Toboso, 2010, pag. 80). Recuperando el
ejemplo anterior, la comunicacion mediante la lengua de signos entre la comunidad sorda, se
considera una capacidad propia de la discapacidad, ya que no es capaz de comunicarse con el

cuerpo normativo con sus propias herramientas —voz-.

La distancia social
La relacion problematica de las funcionalidades de las personas con discapacidad con

los habilitadores normales —o de la persona con el entorno-, no es sino la distancia social
producida en el conflicto entre su cuerpo diverso con el cuerpo normativo que define las
capacidades estandar para las que estan disefiados los entornos. Estos entornos capacitan
funcionalidades incompletas, pero legitimas, pues pertenecen al cuerpo normativo —no puede
superar grandes alturas, pero puede utilizar un ascensor como apoyo técnico: la necesidad de
utilizar un ascensor no es una discapacidad, aunque sea imposible alcanzar dicha altura sin la

ayuda del habilitador, porque dicha carencia es normal y legitima-.
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Si se capacita a los cuerpos diversos mediante soluciones especializadas y adaptaciones
del medio, entonces su actividad no serd valorada por el entorno social porque sus
funcionalidades no se equipararan al cuerpo normativo. Las capacidades alcanzadas mediante
otras funcionalidades y otros habilitadores no seran consideradas legitimas. Las adaptaciones
qgue reducen la distancia funcional, pero que estan disefiadas para grupos muy concretos de
usuarios, mantienen -o incluso aumentan- la distancia social. La eficacia funcional no garantiza

gue no exista distancia social y, por tanto, segregacion (Toboso, 2010, pag. 80 y cita al pie 31).

La relacion del individuo que porta una deficiencia con el entorno y su derivacién en
discapacidad segun el modelo biopsicosocial del CIF, no es sino el conflicto entre su cuerpo
diverso con el cuerpo normativo que define las capacidades estandar de las que estan
disefados los entornos y los habilitadores. Esto genera una distancia social entre el cuerpo
normativo y los cuerpos diversos que se expresa en cada barrera, sea esta técnica, social,
actitudinal o simbdlica. Todas ellas tienen un origen social en la distancia entre el cuerpo

normativo y los demas.

Caracteristicas del cuerpo normativo
El cuerpo normativo, observado desde la sociologia, tiene cuatro -caracteristicas

principales:

o Es una construccidn social que reproduce la ideologia dominante
o Esexcluyente

o Essinecddtico

o Esocultoy evidente

El cuerpo normativo es una construccion social
Lo que cada sociedad considere discapacidad dependera por tanto de lo que considere

unos parametros normales. En el caso del contexto del modelo biopsicosocial actual, de lo que
se considere unos parametros de salud normales. Son los profesionales de la salud los que
definen la identidad de los otros (Diaz Velazquez, 2010) (Ferrante, 2010). Como se ha
apuntado previamente, esta identidad médica estd presente incluso entre aquellos
movimientos asociativos que se pueden considerar mas cercanos al modelo social, ya que en la

mayor parte de ocasiones reproducen en sus criterios de asociacionismo el diagnéstico médico

o las ayudas recibidas por el sistema de salud (Diaz Velazquez, 2010, pag. 117).

La OMS define la salud como “el bienestar bio-psico-social” (WHO, 2001). Esta
definicidn puede considerarse desde la sociologia como un tipo ideal weberiano, ya que no se
trata de una realidad factible (Diaz Veldzquez, 2010, pag. 117). Todo el mundo puede sufrir

mermas de salud que no tienen por qué limitar su actividad cotidiana, ni definirles como
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discapacitados. Por lo tanto, no podemos definir la salud como un estado, sino mas bien como
un continuo en el que el individuo se sitla de diferentes formas en cada una de sus etapas y
espacios sociales. Sin embargo, algunas de ellas, dependiendo del contexto social e histdrico,
son catalogadas como deficiencias, estableciendo una distancia social entre el tipo ideal —
cuerpo normativo- y el portador de estas diferencias —cuerpo diverso- (Diaz Velazquez, 2010,

pag. 117).

La definicién de una deficiencia como apartada del cuerpo normativo o tipo ideal no
es, por tanto, natural, sino una categoria que cambia a lo largo de la historia (Abberley, 1998,
pag. 77) (Diaz Veldzquez, 2010, pag. 117). Se trata de la seleccién algunas caracteristicas que
luego son transformadas en valores con intencion normativa (Canguilhem, 1972) (Almeida,
2010, pdg. 31) Posteriormente, esta diferencia se transformara en discapacidad cuando

comporte discriminacién en el entorno social (Palacios, 2006, pag. 35)

El cuerpo normativo es excluyente
Pero la distancia social entre el tipo ideal weberiano establecido por el discurso

médico y que definiria el cuerpo normativo no sélo es descriptiva, sino normativa. No solo dice
como son las poblaciones sino cdmo deben ser (Almeida, 2010, pag. 30). Este es un giro que va
desde lo descriptivo a lo prescriptivo y se da en el marco de complejos procesos sociopoliticos
de control de las poblaciones a través de la disciplina estadistica y la naturalizacidn del orden
social (Sanchez Carrién, 2001) (Almeida, 2010, pag. 30). Las sociedades modernas han
construido mecanismos de regulacidn y control de la alteridad (Foucault, 2004 (e.o 1976)) ,
que especifican a cada uno un lugar en el adentro —lo normativo- y el afuera —lo demas-, es
decir para demarcar la inclusion y la exclusidon (Almeida, 2010, pag. 33). La distancia social
entre el cuerpo normativo y los demas es por tanto una forma de exclusién que sdlo se explica

por causas sociales y no funcionales.

Segln Miguel A. V. Ferreira es en las practicas cotidianas dénde se revela la légica de la
dominacion sobre las personas que sufren la distancia social con el cuerpo normativo y son por
ello excluidas (Bourdieu, 1991) (Bourdieu, 1997). En estas practicas cotidianas surgen las
légicas sistematicas del poder que implican la regulacién, normalizacién y disciplinamiento de
los cuerpos que atraviesan las microestructuras de la vida colectiva (Foucault, 2004 (e.o
1976)). La persona con discapacidad vive la experiencia cotidiana de una existencia social de
exclusién de unos marcos de referencia gestados en torno a discursos normalizadores y

tecnologias politicas de control de los cuerpos (Ferreira M. A., 2010, pags. 46, 60). La
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experiencia de la discapacidad es una experiencia de exclusién y discriminacién (Shakespeare,

1994) (Barnes, 1998) (Diaz Velazquez, 2010, pag. 131)

Aquellos que no logran unas capacidades comparables a la del cuerpo normativo
aceptado permanecen marcados por una deficiencia, que es una forma cronificada de
enfermedad (Toboso, 2010, pag. 71). La prioridad en todo momento es restituirles la salud; si
no es posible, suplir su deficiencia; si no es posible, tratar terapéuticamente su psique para
que asuman su deficiencia, para que “se adapten” al cuerpo normativo (Finkelstein, 1980)
(Toboso, 2010, pag. 71). Su cuerpo diverso y sus funcionalidades, cuenten o no con
habilitadores, no son legitimos porque presenta diferencias con el cuerpo normativo que no
son admitidas por marcos de referencia gestados en torno a discursos normalizadores y esta
distancia impregna todos los elementos de su vida cotidiana. Para analizar la identidad social
de las personas con discapacidad se precisa, por lo tanto, de un andlisis experiencial que tiene
implicaciones tanto en la vida cotidiana como en la relacién con las instituciones sociales (Diaz

Veldzquez, 2010, pag. 131).

El cuerpo normativo es sinecdotico
La exclusidon de las personas con discapacidad no tiene su origen exclusivamente en

barreras en el entorno, sino que existen también factores subjetivos tanto en las
representaciones sociales, como en las propia identidad (Shakespeare, 1994). En la relaciéon
entre estas representaciones y su propia identidad se produce un paso mds que es quiza el
mas importante. Es lo que se conoce como efecto sinecdético: cuando la parte se hace el todo
(Diaz Veldzquez, 2010, pag. 131). Se ha descrito como la ausencia de un funcionamiento
particular se interpreta como la ausencia de capacidad total estableciendo una la distancia
social con el cuerpo normativo. Pero el siguiente paso es cuando la interpretacion de la falta
de una capacidad por no desarrollarse mediante un funcionamiento normal termina
definiendo a la persona como discapacitada. En este camino, la parte se hace el todo, y un
funcionamiento diferente define a la persona entera. Esto es lo que se conoce como efecto

sinecdético.

La construccidn del otro viene acompafiada de la necesidad de tornarlo predecible
para controlar su singularidad y el temor que despierta lo desconocido en lo normal (Almeida,
2010, pag. 33) . Si un sujeto se reduce a una palabra se lo simplifica y se le hace predecible. Sin
embargo, también se lo simplifica y se huye de su multiplicidad (Pérez de Lara, 2001). Cuando
un atributo, en este caso la dis-capacidad —derivada de una funcionalidad diversa-, sintetiza la

identidad del sujeto, se produce una reduccidon que permite controlar su otredad. En esta
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simplificacion reduccionista, el sujeto no puede mas que asumir aquellas dificultades,
imposibilidades, necesidades y caracteristicas que le son atribuidas por su déficit. La identidad
otorgada lo constituye como “un ejemplar de su especie” igual a todos los su tipo (Almeida,

2010, pag. 37).

El cuerpo normativo es oculto y evidente
Esta construccion social de la normalidad descrita en los puntos anteriores no es

desvelada, sino que permanece oculta. El poder normativo de lo normal se fundamenta en que
es presentado como una evidencia procedente de la naturaleza y no como una construccion
social. El cuerpo normativo se presenta dentro del orden de lo biolégico, que es parte de la
naturaleza y con lo cual no se puede lidiar, porque lo natural se presenta como inamovible,
como orden establecido por fuera de lo social y cultura (Almeida, 2010, pag. 38). Se genera un
efecto evidencia que impone una determinada comprensién de las cosas como inevitable y
natural, ignorando su origen ideoldgico (Althusser, 1984) (Almeida, 2010, pag. 38). En
sociedad, una ideologia hegemdnica -como en este caso el cuerpo normativo- se torna tan
naturalizada y verdadera que las alternativas estan fuera de los limites de lo que dicha

sociedad considera imaginable (Wrigth, 2004) (Almeida, 2010, pag. 32) .

Modelo teorico socioldgico propuesto: los cuatro momentos de la
sociedad

En el modelo biopsicosocial publicado en el CIF que se ha sometido a critica
socioldgica, la discapacidad se entiende como un camino recorrido por el sujeto. El camino se
inicia en el deterioro que produce una deficiencia y termina en la discapacidad. Durante la
marcha por este camino, se agregan algunas variables con el fin de definir la transformacion de
la deficiencia en discapacidad en su interaccion con el entorno. En este camino, encontramos
actividades y participacion, que marcan la diferencia entre las capacidades del sujeto y el
rendimiento efectivo del sujeto en un entorno dado con barreras y ayudas. Este entorno se

entiende dividido en factores del entorno y factores personales.

Como se ha observado, la teoria derivada de este paradigma dice que si se incluye el
disefo para todos y la diversidad funcional a la explicacién, el individuo puede discurrir por
este camino hacia la autonomia en su diversidad funcional, en lugar de hacia la discapacidad,
en funcidn de si el entorno fisico y social cumple las normas del disefio universal.
Pero cuando afiadimos el conocimiento de la sociologia nos encontramos con varias criticas

que se han mostrado en los parrafos anteriores.

104



Para la construccidn de una propuesta de marco tedrico socioldgico de comprensién de la

discapacidad se han resumido las criticas anteriores en cuatro momentos para la sociologia

situados en la metafora del camino. Los cuatro momentos son:

O

En primer lugar, la definicidn de deficiencias, habilitadores, barreras, apoyos, etc. tiene un
origen social desde la idea de cuerpo normativo. El contexto para definir el inicio del
camino hacia la discapacidad es importante. Como algunas investigaciones en los paises de
la periferia han observado, el modelo biopsicosocial del CIF define mejor la discapacidad
en el primer mundo que en el resto del planeta (Ferrante, 2010). El entorno social es
diferente y algunas deficiencias que no son consideradas origen de la discapacidad en el
primer mundo pueden serlo en el contexto de los paises en desarrollo.

En segundo lugar, la sociedad no sélo evalua los diferentes tipos de capacidad de los que
es capaz el sujeto desde el tipo ideal de cuerpo normativo. La sociedad también define qué
capacidades debe ejecutar el sujeto. Por ejemplo, se puede considerar que para que una
persona con lesién medular deba ser considerada auténoma deba realizar acciones como
trabajar o conducir. Estas exigencias se deben al modelo productivo en que vive el sujeto.
Manteniendo la metdfora del camino, se puede plantear este momento como el momento
en que la sociedad le plantea al sujeto la demanda de ejecutar una accién.

El tercer momento seria cuando el sujeto responde a dicha demanda. El sujeto debe
realizar una acciéon y, debido a que no puede realizarla con la combinacién de
funcionalidades y habilitadores considerados dentro del cuerpo normativo, utiliza
funcionalidades diversas y habilitadores adaptados. En este momento, la sociedad observa
y legitima o no esta respuesta a la demanda social. Por ejemplo, una persona no puede
subir unas escaleras, pero asciende al piso donde se encuentra su trabajo en una silla de
ruedas mediante un elevador salvaescaleras. La sociedad ofrece una respuesta sobre si
esta forma de realizar la accion requerida es una capacidad ejecutada mediante una
diversidad funcional o, a pesar de completar la accién, es una manera propia de la
discapacidad. Esta respuesta puede variar en funcién de variables sociolégicas. Por
ejemplo, el uso moderado de una nueva tecnologia puede ser interpretado como un logro
en una persona de la tercera edad y como una necesidad mejorable en una persona joven.
Por ultimo, el cuarto momento se produce cuando la persona observa la respuesta social a
su accioén. El sujeto recibe un mensaje de la sociedad sobre la legitimidad o no de su accién
y se socializa en el mismo. En este momento se cierra el circulo, pues la autoimagen que el
sujeto construya de si mismo sobre esta respuesta social influird en sus rendimientos

futuros. Independientemente del rendimiento ofrecido por la persona —acceder a su
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puesto de trabajo en el ejemplo anterior- el inicio del camino en sus acciones futuras sera
definido por si se socializa como persona capacitada con diversidad funcional, o como

persona discapacitada.

Graficamente, el camino propuesto por el modelo biopsicosocial del CIF se transformaria en el

siguiente:
Deficiencia Modelo sociolégico propuesto de 4
momentaos
Barreras y Socializacién

Apoyos ]
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“Debo o
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Figura 19. Descripcion grafica del modelo tedrico propuesto de los 4 momentos de la sociedad.

Este no es un modelo opuesto al modelo biopsicosocial del CIF, sino mas completo,
que incluye la sociologia en cuatro momentos clave donde la capacidad de explicacién de la
ciencia social. Todos los elementos del modelo biopsicosocial estan presentes en este modelo,
pero en una distribucion diferente. Los conocimientos del modelo médico son importantes y
estan al principio del camino, pero no lo determinan como en el modelo CIF. En este modelo la
sociedad es el elemento principal y estd presente en todo el proceso de desarrollo de la

discapacidad. Por tanto, la sociologia es necesaria para comprenderlo.

Sociologia para el analisis experiencial
El modelo tedrico de los cuatro momentos permite abordar el estudio de la

discapacidad desde una perspectiva socioldgica. En el caso de esta tesis, el modelo permite
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hacer una aproximacion sociolégica a un estudio de caso de acceso de personas con
discapacidad motora a la administracién publica electrénica espanola. Como se ha apuntado
previamente, para analizar la identidad social de las personas con discapacidad se precisa, por
lo tanto, de un analisis experiencial que tiene implicaciones tanto en la vida cotidiana como en
la relacidn con las instituciones sociales. Esto necesita de una perspectiva sociolégica que
recoja la tradiciéon de aquellos que han centrado el analisis socioldgico en las experiencias y

situaciones cotidianas.

Esta tradicion se agrupa bajo la etiqueta de la sociologia situacional—interaccionista
(Marrero-Guillamoén, 2012, pag. 312), que se refiere a un conjunto mas bien heterogéneo de
aportaciones que no pueden ser unificadas, pero comparten una orientacidon tedrica y

metodoldgica, comprendiendo entre ellas otras agrupaciones como bajo otros nombres:

o microsociologia (Ritzer, 1993)

o sociologias de la vida cotidiana (Wolf, 2000)
o enfoque dramaturgico (Joseph, 1999)

o interaccionismo simbdlico (Blumber, 1981)

o sociologias de la situacion (Diaz F. , 2002).

La sociologia situacional-interaccionista traslada el estudio de la produccién de la sociedad
y del orden social al ambito se las situaciones cotidianas de interaccién (Marrero-Guillamon,
2012, pag. 312). Estas situaciones pueden ser aisladas de forma legitima para el estudio de la
sociologia y tienen una gramatica propia (Goffman, 1981, pags. 60-68) (Marrero-Guillamon,
2012, pag. 312). Las formas mas mecanicas y habituales de sociedad gozan del mismo valor
socioldgico que los grandes sistemas al entender que estos comportamientos menores son el

cemento de la sociedad. (Simmel, 2001) (Marrero-Guillamén, 2012, pag. 312).

Isaac Marrero-Guillamoén (Marrero-Guillamén, 2012) realiza un analisis de cémo las
diferentes teorias de la sociologia situacional explican primero la interaccién, después la
socializacién y finalmente la relacién self-sujeto que permite definir la perspectiva socioldgica
concreta aplicable al modelo tedrico de los cuatro momentos. Por su claridad explicativa y
expositiva, se utilizard este trabajo como base para el desarrollo de la perspectiva socioldgica

aplicada.

Sociologia situacional e interaccion
Frente a perspectivas tendentes a la reduccién individualista, o —en el extremo

opuesto- perspectivas tendentes a la preeminencia estructural, para la sociologia situacional
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no es el sujeto, ni las estructuras -grupo étnico, clase social, etc- quienes se hacen objeto de la
sociologia, sino la situacion en si misma (Delgado, 2002). Estas situaciones son interacciones
con otros individuos y con su entorno fisico y social (Quéré, 1989, pag. 49) (Marrero-
Guillamoén, 2012, pag. 313) Por lo tanto no hay sujeto sin interaccidn. En el caso del Modelo de
los cuatro momentos, el sujeto queda definido por su interaccién con el entorno,
principalmente el social, no tanto por su diagndstico o deficiencia. Es en la interaccién que se

produce en cada uno de los momentos cuando se le define.

Pero no se trata estudiar la mera agregacion de multiples interacciones individuales.
Estas interacciones son encuentros sociales donde hay unas referencias que guian dicha
interaccion (Goffman, 1981, pag. 68). Goffman defiende que la perspectiva correcta debe huir
del punto de vista de sujetos con biografias Unicas y acercarse a un sistema de interacciones
ajustadas mediante procedimientos estandarizados: “la gente que conozco no inventa el
ajedrez cuando se sienta a jugar [...] ni el sistema de trafico peatonal cuando maniobran en las
calles. Cualquiera que sean sus idiosincrasias, motivaciones e interpretaciones, deben ajustar
su participacidn en la situacion mediante procedimientos estandarizados [...]” (Goffman, 1981,
pag. 63). En el Modelo de los cuatro momentos, esos procedimientos estandarizados que rigen
la interaccién son los que en la critica sociolégica anterior se recogen como la distancia social
entre el cuerpo normativo y el cuerpo diverso. Por tanto, no se trata de la relacién especifica
entre una deficiencia y un entorno, que tiene como resultado la discapacidad, sino de la

interaccion del individuo en un marco social establecido.

Sociologia situacional y socializacion
Si no hay sujeto sin interaccion, es imprescindible que ademads del sujeto exista otro

con el que interactuar (Marrero-Guillamén, 2012, pag. 314). Segun el interaccionismo
simbdlico, el sujeto sélo toma conciencia de si mismo —self- a través de la interpretacion y
anticipacién de las interpretaciones de los otros. “Cuando la reaccion del otro se convierte en
parte esencial de la experiencia o conducta del individuo; cuando adoptar la actitud del otro se
torna parte esencial de su conducta, entonces el individuo aparece en su propia experiencia
como persona; y mientras tal cosa no suceda no surgird como personal...] La existencia de
contenidos de la experiencia privados o “subjetivos” no altera el hecho de que la conciencia de
si implica que el individuo se convierte en un objeto para si al adoptar la actitud de los otros
individuos hacia él, dentro de un marco organizado de relaciones sociales [...]” (Mead, 1993,

pags. 220-221; 247 ).
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Por tanto, la interaccidn tiene como resultado final la socializacién y sin ella no hay
sujeto. Por tanto, son las interacciones en los cuatro momentos del modelo las que crean a la
personas con discapacidad a través de su socializacion como tal y lo hacen desde la mirada de
los otros. Esta formulacion interaccionista implica que el individuo no es libre con respecto a
su identidad y esta serd el resultado de una negociacién permanente entre la reivindicacion de
si mismo y la de los demas (Marrero-Guillamén, 2012, pag. 315) Su definicidn de si mismo es

aquella que es ratificada por los otros (Quéré, 1989, pag. 61).

“Lo que el individuo debe ser para si mismo no es algo que se ha inventado él. Es lo
que sus otros importantes han llegado a entender que debe ser él, lo que han llegado a
tratarle como si fuera, y la forma en que, en consecuencia, deben tratase si ha de relacionarse
con las relaciones de ellos con él [...]” (Goffman, 1979, pag. 277) El sujeto se socializa como
alguien cuyas apariencias puedan entender sus otros como las normales en él. (Goffman, 1979,
pag. 277) (Marrero-Guillamén, 2012, pags. 315-316) En otras palabras, el self no es una
propiedad de la persona al que es atribuido, sino mds bien un patrén de control social que es
ejercido en conexidn uno mismo y las personas que tiene alrededor. (Scambler, 2009, pag.
443) Goffman establece que el caso extremo de este hecho se da en las “instituciones totales”
como los hospitales mentales (Goffman, 1961, pag. 168). Sin embargo, en la mayoria de los
casos, los sujetos tienen una multiplicidad de relaciones, lo que les convierte en sujetos
necesariamente multiples (Marrero-Guillamén, 2012, pdg. 317) “Somos una cosa para un
hombre y otra para otros [...] Nos dividimos en toda clase de distintas personas [...]” (Mead,

1993, pag. 174).

Entonces, ¢donde esta la unidad del sujeto? Goffman afirma que el sujeto es un
conjunto de cosas diferentes, cuya unién obedece, al menos en parte, a nuestras creencias
culturales en materia de identidad (Marrero-Guillamén, 2012, pag. 317). Sin embargo, este no
es el punto fundamental de este marco tedrico, sino que lo verdaderamente interesante para
esta tesis es que entre la situacidn extrema de las instituciones totales descritas por Goffmany
la divisién en diferentes personas manifestada por Mead, existen lugares intermedios donde
se forma la identidad de la persona discapacitada mediante la socializacion producto de las

diferente interacciones en los cuatro momentos descritos.

El cuarto momento: la socializacion
De los cuatro momentos de intervencion de la sociedad descritos en el modelo tedrico

III

propuesto, el momento de mayor interés para esta tesis es el “cuarto momento”, aquel en el
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que se produce la socializacion de la persona con discapacidad como consecuencia de los

resultados de las interacciones previas experimentadas en el camino relatado.

éPor qué el cuarto momento? Todos los momentos se revelan como importantes y todos
ellos abren una linea de investigacidn interesante para la sociologia a la hora de abordar el
estudio de la discapacidad. Sin embargo, se ha considerado el momento 42 de la socializacién

como el mas relevante por varios motivos:

o En primer lugar, la socializacién transforma al individuo. Sin embargo, esta transformacién
no puede comprenderse desde la perspectiva médica de deficiencias funcionales o
sistémicas desde las que parte el modelo biopsicosocial. El individuo, tras la socializacién,
es otro y mostrard diferentes actitudes e incluso capacidades que no encontrardn
explicacion en un origen funcional.

o En segundo lugar, si el individuo cambia, su relacién con el entorno cambia. De nuevo el
modelo biopsicosocial y del disefio universal no podrian explicar los cambios en Ia
interaccion con el mismo individuo que conserva las mismas funcionalidades. Sin embargo,
los cambios producidos en el individuo mediante la socializacién si podrian hacerlo.

o Estos cambios en el individuo y en su interaccidon con el medio tendrian como resultado
procesos en el desarrollo de su discapacidad en general, y su accesibilidad al entorno fisico
y social, inexplicables desde el modelo biopsicosocial.

o Por Ultimo, y como consecuencia de los argumentos anteriores, la sociologia se hace
imprescindible para comprender estos cambios en el momento en que identificamos la

socializacidon como un elemento clave.

La socializacion de la persona con discapacidad
En el modelo de los cuatro momentos se reproduce la metdfora del camino que

produce la discapacidad, siendo el cuarto momento el que recoge la socializacién del sujeto en

consecuencia con el tipo de interacciones experimentadas en los momentos anteriores.

Como se ha apuntado previamente, estas interacciones son la experiencia de la
distancia social entre el propio sujeto y su cuerpo diverso con el cuerpo normativo
comprendido por la sociedad como el ideal por el que juzgar al resto. Resumiendo la critica
socioldgica y las aportaciones de la sociologia situacional, el sujeto experimenta esta distancia
social en todos los ambitos de la vida cotidiana en forma de barreras en un entorno disefiado
para funcionalidades y habilitadores normales y que le exige acciones propias del cuerpo
normativo. Frente a estas barreras, la persona con discapacidad utiliza funcionalidades y

habilitadores diversos. Aunque la persona desarrolle las mismas capacidades que el cuerpo
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normativo, si lo consigue a través de otras funcionalidades y habilitadores, es juzgado por la
sociedad como diferente al cuerpo normativo, por lo que aunque la distancia funcional —GAP-

se reduzca, la distancia social se mantiene.

Es en este momento cuando se produce la socializacién. ¢Cémo es esta socializacién,
teniendo en cuenta las caracteristicas del proceso descrito? Es una socializacion en la
distancia social. En otras palabras: el individuo es socializado en funcién de su diferencia,
mayor o menor, con el cuerpo normativo. Segun la sociologia situacional, cuando se produce
este fendmeno, nos encontramos ante una socializacion en el estigma (Goffman, 1961)
(Goffman, 2006) (Scambler G., 2009) (Aretio, 2010) (Marrero-Guillamén, 2012). En este caso el

estigma seria el de personas con discapacidad.

¢Como es esta socializacion en el estigma? El estigma tiene cuatro caracteristicas

fundamentales:

o Se trata de una categorizaciéon desacreditante
o Esuna caracteristica que desborda su origen y categoriza a todo el sujeto —sinecdoque-
o Al ser totalizador, el estigma interviene en todas las interacciones del sujeto

o Lasocializaciéon en el estigma produce autoestigma. El sujeto se identifica con él.

El estigma es desacreditante
El concepto de estigma tiene una larga tradicién y desde el primer momento ha estado

asociado con desviacion de /o normal, incluido, en algunos momentos y lugares, desviaciones
de las prescripciones normativas y estados aceptables de ser uno mismo y con los demas
(Scambler, 2009, pag. 441) El término, de origen griego, estaba asociado en sus origenes a
signos corporales con los cuales se intentaba exhibir algo malo y poco habitual con el estatus
moral de quien los presentaba. El estigma se asocia a algo negativo considerado asi por el

entorno social en el que estd inserta la persona que porta el estigma. (Aretio, 2010, pag. 290)

El concepto de estigma es definido para la sociologia por Goffman (Goffman, 1961)
(Goffman, 1963). Sin embargo, tiene un precedente en la idea de Durkheim de que todas las
formas sociales discriminan entre lo normal y lo anormal, los “insiders y outsiders”. (Scambler,
2009, pag. 442). Goffman afina esta idea afirmando que lo estigmatizado y lo estigmatizados
son producto de las mismas normas. En el caso que ocupa a esta tesis, el estigma de persona

con discapacidad, tiene su origen en la definicidon de cuerpo normativo. El cuerpo normativo —
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la misma norma- decide quién es normal y quien diverso o, en terminologia de Durkheim,

guienes son insiders y quienes outsiders. Estos ultimo, portarian el estigma de la discapacidad.

El estigma desacredita a todo el sujeto
Para Goffman, el estigma se refiere a un atributo que es profundamente

desacreditante, pero que no se limita a desacreditar el estigma mismo, sino a su poseedor
(Goffman, 1961) (Goffman, 1963) (Scambler, 2009, pag. 442). En el camino descrito
previamente se observaria este proceso. Una persona que careza de una funcionalidad
concreta, por ejemplo, la falta de un brazo, careceria tan sélo de una funcionalidad. Sin
embargo, una vez introducido en sociedad esto genera una serie de interacciones que derivan
en el uso de funcionalidades y habilitadores diversos que le apartan del cuerpo normativo y
que catalogan al sujeto completo como persona con discapacidad. El hecho de recibir esta
etiqueta es desacreditante, pues no se centra en la diversidad, sino en la inferioridad con
respecto al cuerpo normativo. Esto condicionaria sus interacciones desde una posicion
desacreditante, pero —y esto es lo importante- no se trata de una desacreditacion hacia la
funcionalidad concreta -falta de un brazo-, sino de toda la persona —“es discapacitado”, “no
puede trabajar”, “no puede conducir”, “necesita ayuda”, “no es independiente”, “es una

desgracia”, etc.-.

El estigma esta presente en todas las interacciones
Debido a la multiplicidad de interacciones y situaciones a las que un sujeto se enfrenta

en las relaciones cara a cara del dia a dia hay, aunque normalmente seguimiento de las reglas,
también hay rupturas de estas que hacen mds facil la interaccidon y donde algunas normas,
como las disculpas, permiten mantener el orden a través de la ruptura de normas (Goffman,
1971, pag. 108) (Scambler, 2009, pag. 443). Goffman propone que esta ruptura no siempre se
da en situaciones de igualdad, sino que hay diferencias de poder. Esta ruptura del orden no se
daria en las instituciones totales y seria una capacidad que se reduciria en los casos de las
personas con un estigma (Goffman, 1961) Estos, son juzgados mdas estrictamente y su
caracteristica particular, su estigma —en el caso de esta tesis, la discapacidad- envuelve todas
sus interacciones, evitando la posible multiplicidad descrita por Mead, y dificultando su
capacidad para negociar sus interacciones, ya que el sujeto se ve obligado a la misma

predictibilidad en todos los espacios de interaccion.

La socializacion de la persona con discapacidad se produciria dominada por esta

caracteristica. La discapacidad actuaria como un estigma que, posteriormente y debido al
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efecto sinecdédtico, termina catalogando a la persona entera en todas las interacciones que

experimenta en su vida.

El autoestigma
Si el individuo experimenta el estigma como elemento definitorio de todas las

interacciones, este se extiende también a las interacciones reflexivas que mantiene consigo
mismo. Es decir, el individuo termina identificandose con el estigma y desarrollando una
imagen de si mismo colonizada por él. Cuando el individuo se identifica con su estigma se
completa la socializaciéon. Es importante recordar que el estigma se genera en el exterior, en la
sociedad con la que el individuo interactua, pero al convertirse en autoestigma es la misma

sociedad la que penetra en el sujeto y le transforma: le socializa.

El proceso de generacién del autoestigma responde al concepto de self en el
interaccionismo simbdlico (Mead, 1993) y en la sociologia situacional (Goffman, 1971)

(Goffman, 1979) (Goffman, 1997)

Goffman define al self como una guia para la accion, presentandolo como un concepto
que vincula de modo dinamico la estructura precedente y su actualizacidon en la acciodn,
huyendo tanto del determinismo de las estructuras como del subjetivismo voluntarista. En
cierto modo, no se sitla tan lejos de lo que Bourdieu entiende por habitus. (Marrero-
Guillamon, 2012, pag. 323) Se trata de la necesidad de relacionar sujeto y estructura que se

apunté en la critica socioldgica al modelo biopsicosocial.

Si el self es un mediador entre estructura y la voluntad individual, no debe confundirse
self con el sujeto. En la posicion mas radical de la sociologia situacionista (Marrero-Guillamén,
2012, pag. 319) el sujeto y “su cuerpo proporcionan simplemente la percha sobre la cual
colgard durante cierto tiempo algo fabricado en colaboracidn” -el self- (Goffman, 1997, pag.
269). De este modo, en el modelo de cuatro momentos, ya no es el cuerpo de la persona —con
sus deficiencias procedentes de un diagndstico médico- el que porta el origen de la
discapacidad, sino que esta es construida en colaboraciéon —en interaccidn- y es incorporada al
individuo en la socializacion como en forma de self que le servirda de engarce entre la
estructura y su individualidad. Para Goffman: “toda interaccién produce residuos, y se produce
a partir de ellos [...] Del mismo modo que el sujeto ha de responder al determinismo de la

situacién, ha de negociar con su pasado” (Goffman, 1961) (Goffman, 2006).

Esta incorporacion del self, en el caso de las personas que interactian en su biografia

con un estigma que determina sus interacciones, terminan produciendo el fenémeno del
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autoestigma. El autoestigma es entendido como las reacciones de las personas que
pertenecen a un grupo estigmatizado que vuelven las actitudes estigmatizadoras contra ellas

mismas. (Aretio, 2010, pag. 292)

1.El sujeto interactua con
una funcionalidad diversa ' '

- + Funcionalidad diversa

2. La distancia social de H Funcionalidad diversa
dicha funcionalidad - + —— +
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juicio de valor
desacreditante
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Figura 20. Evolucion del fendmeno del estigma y asociado a la discapacidad. Elaboracion propia.

Hipotesis desde el marco tedrico socioldgico
El objetivo fundamental de la tesis es mostrar la necesidad de la sociologia en Ila

investigacion sobre de la accesibilidad de las personas con discapacidad a los servicios propios
de la sociedad de la informacién. Para ello, se ha optado por realizar un estudio de caso dentro

de un proyecto mayor, destinado a la evaluacion de las principales barreras de acceso a la
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administracién electrénica para las personas con discapacidad motora y al desarrollo de una

posible solucion técnica.

Fundamentdndose en el marco tedrico expuesto y en el modelo socioldgico de los
cuatro momentos propuesto, al analizar un estudio de caso de accesibilidad de las personas
con discapacidad a los servicios publicos electrdnicos surgiran elementos que condicionen
dicho acceso que no sean comprensibles desde los presupuestos técnico-funcionales del
marco sociotécnico de estudio de la accesibilidad utilizado habitualmente. Estos procesos
estarian relacionados con variables socioldgicas, especialmente aquellas que se refieren a la
socializacién previa de las personas con discapacidad. Esta socializacién habria influido en
estas personas, variando sus capacidades de forma que no sean comprensibles por el modelo
biopsicosocial, pero que si serian comprensibles desde la sociologia situacional, concretamente
desde la aplicacién del concepto de estigma —y autoestigma- a la socializacién de las personas

con discapacidad.

Para poner a prueba este marco tedrico, se ha disefado un estudio de caso con dos
poblaciones de personas con discapacidad: personas con lesién medular y personas con
pardlisis cerebral. La elecciéon de estas dos muestras responde a las diferencias en la

socializacion de las personas de ambas poblaciones.

o Por un lado, la lesién medular es una discapacidad sobrevenida. Estas personas con lesion
medular son sujetos que han tenido una socializacion fuera de la discapacidad, pero
debido a un accidente han visto mermadas funcionalidades motoras —paraplejia,
tetraplejia, etc.- y han pasado a formar parte del colectivo de personas con discapacidad.

o Por el otro lado, la paralisis cerebral es una discapacidad que se adquiere en el nacimiento,
por lo que se considera como una discapacidad congénita. Las personas con paralisis
cerebral son sujetos que durante toda su vida han estado socializados como personas con

discapacidad.

Basandose en la idea de la socializacion en el estigma, ambos colectivos parten de
socializaciones diferentes y biografias distintas. Su socializaciéon en el estigma debe mostrar
diferencias, ya que es un estigma sobrevenido en el primer grupo, y presente desde el

nacimiento en el segundo.

Una vez definido el marco tedrico sociolégico, es posible definir adecuadamente la
hipdtesis de esta tesis, siendo esta: al realizar las mismas pruebas de accesibilidad entre

individuos de funcionalidades similares y con el uso de los mismos habilitadores
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tecnoldgicos, encontraremos diferencias en sus capacidades derivadas de sus diferencias de
socializacién, al menos igual de relevantes que las diferentes capacidades derivadas de sus
diferencias funcionales. La socializacion en el estigma y el autoestigma limitard las
capacidades del grupo con discapacidad congénita —pardlisis cerebral- en mayor medida que

aquellos cuya socializacidn en el estigma es sobrevenida —lesion medular-

Con todos los limites de extrapolacién de resultados que plantea la metodologia del
estudio de caso —y que se analizan adecuadamente en la metodologia-, de confirmarse la
hipétesis, se confirmaria que las capacidades de las personas con discapacidad son limitadas y
autolimitadas por la socializacién estigmatizada recibida. De este hecho se extraerian dos

conclusiones:

o Si la socializacion de las personas con discapacidad se realizase sin distancia social, sin el
surgimiento del estigma, sino como un tipo de diversidad legitima en sociedad, las
capacidades de estas personas se incrementarian hasta donde el disefio del entorno y de
habilitadores adaptados en combinacion con sus funcionalidades diversas permitiese. En
una sociedad con una socializacidn sin distancia social, el disefio universal permitiria la
desaparicién de la discapacidad.

o Si la socializacidn en la distancia social y el estigma tiene las consecuencias descritas en la
hipdtesis, la sociologia seria una ciencia necesaria para las investigaciones sobre

accesibilidad de las personas con discapacidad y el disefio universal.
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Capitulo 5. Metodologia

La metodologia debe ser adecuada a los objetivos e hipdtesis de la investigacion y
acorde a las caracteristicas del objeto observado. Tal como se ha definido el objeto en el
marco tedrico, para analizar la identidad social de las personas con discapacidad se precisa de
un analisis experiencial de la vida cotidiana y la socializacidn permanente de las personas con
discapacidad en su condicidon como tal. La metodologia debe ir dirigida a la observacién de
practicas de la vida cotidiana desde la discapacidad, donde se podrdn observar las légicas de
socializacién en la distancia social con el cuerpo normativo; la aparicion del estigma y el
autoestigma; y las ldgicas sistemdticas que implican la regulacién, normalizacién y
disciplinamiento de las personas con discapacidad que atraviesan las microestructuras de la
vida colectiva (Diaz Velazquez, 2010, pag. 131). Para acceder a las practicas de la vida cotidiana
se ha disefiado un estudio de caso dentro del proyecto ASTIC de Accesibilidad en los Servicios

Telematicos Inteligentes para el Ciudadano.
A continuacidn se describe:

o lafundamentacién de la metodologia desarrollada para que cumpla los criterios de andlisis
experencial
o el disefio de la investigacion como estudio de caso —con un andlisis de su validez cientifica-

o el trabajo de campo realizado.

Fundamentacion metodoldgica
El motivo por el que se ha optado por esta fundamentacién metodoldgica, disefio de la

investigacion y seleccion de técnicas parte de la necesidad de adaptar los métodos a la
fundamentacién tedrica. El engarce de la teoria y la practica, operacionalizadas en el marco
tedrico y la metodologia, es el punto de apoyo de la investigacion social, pudiendo convertirse
en el punto fuerte o el punto débil de cualquier trabajo socioldgico. En la sociologia, el

“

metodolégico es un debate que nunca se cierra y como afirma Miguel S. Vallés: “el
entrelazamiento de teoria, metodologia e investigacion sigue siendo un objetivo pendiente de
alcanzar a plena satisfaccion” (Vallés M. , 2007, pag. 69). Por este motivo, se considera
necesario realizar un primer trabajo de fundamentacion metodoldgica antes de abordar la

descripcién del disefio metodoldgico y las técnicas utilizadas en esta tesis.
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El objeto a estudiar en esta tesis es el colectivo de personas con discapacidad motora
en el proceso de acceso a la administracion publica electrénica. Este grupo social estd dividido
y definido concretamente en dos subgrupos: personas con lesién medular y personas con
paralisis cerebral. Se trata de dos grupos sociales con caracteristicas particulares que requieren
una observaciéon experencial. Es decir, se precisa acceder a su vida cotidiana, a sus
percepciones, a sus subjetividades, a su comunicacién simbdlica, etc. En definitiva, se precisa
un analisis sociolégico que despliegue una metodologia compleja. Seria reduccionista abordar
la fundamentacién metodoldgica de esta investigacidn refiriéndose al viejo debate cuanti-cuali
al considerar el investigador que es un debate reduccionista que no abarca hoy por hoy la
pluralidad y la profundidad metodoldgica que ha alcanzado la sociologia. Ya en 1998 Luis
Enrique Alonso mostraba este debate como un debate reduccionista y demasiado repetido en
la tradicion socioldgica con la frase:”Cuantitativo/cualitativo una vez mas” (Alonso, 1998, pag.
38). Esta tesis se fundamentara en la necesidad de un enfoque cualitativo, ya que se precisa
acceder a las subjetividades de los colectivos que conforman el objeto de estudio, pero
abordara el enfoque cualitativo desde la perspectiva de la complejidad de acceder a una

realidad experencial propia de las personas con discapacidad.

Metodologia participativa y deliberativa

El objeto de estudio de naturaleza social es en general -segun la definicion de Miguel
Beltrdn- un objeto subjetivo, que posee subjetividad y reflexividad propias, ademds de
libertad, por mds que estas cualidades de los individuos sean relativas al conjunto social del
que forman parte. Es un objeto que no es natural, en el sentido que otorgan al objeto las
ciencias naturales, sino que es producto histdrico del juego de las partes de que consta y de los
individuos que las componen, siendo estos a su vez también producto histérico del conjunto. Y
para incrementar la complejidad de acceso al objeto, se trata de un objeto de conocimiento
reactivo a la observacion y al conocimiento, y que utiliza a este de manera apasionada y con
arreglo a su peculiar concepcién ética, limitaciones a las que tampoco escapa el propio

investigador (Beltran, 2003, pag. 16).

Ante un objeto tan complejo, Beltran propone “la penosa obligacién de examinarlo por
arriba y por abajo, por dentro y por fuera, por el antes y por el después, desde cerca y desde
lejos; pesarlo, contarlo, medirlo escucharlo, entenderlo, comprenderlo, historiarlo, describirlo
y explicarlo; sabiendo ademds que quien mide, comprende, describe o explica lo hace
necesariamente, lo sepa o no, le guste o no, desde posiciones que no tienen nada de neutras.”

(Beltran, 2003, pag. 16). En el caso de esta tesis, supone asumir el analisis experencial,
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entendiendo este como el estudio de las subjetividades de los sujetos que forman parte del
objeto: un analisis que no se limite a observar desde fuera el objeto, sino que trate de acceder
dentro del mismo para extraer el conocimiento derivado de estas experiencias. Se debe, como
afirma Beltran, acceder al objeto. Para ello, se ha adoptado una postura metodoldgica que
converse con el objeto, que le introduzca en el disefio de la investigacion y le invite a la
participacidén en la misma. Sélo asi se puede aspirar a conocer la subjetividad del objeto desde

dentro.

Esta intencidn de acceder a la propia subjetividad del objeto lleva a recuperar
resumidamente la cldsica distincién entre emic y etic. Un planteamiento metodoldgico como el
que aqui se plantea muestra la intencidon de explicar las observaciones de la forma mas
cercana al emic posible. Esta distincion procede de la etnografia. Aunque la tesis que aqui se
presenta no responde a una investigacion etnografica, si se ha considerado necesario recurrir a
esta definicion para fundamentar el cardcter participativo y experencial del disefio
metodoldgico y las técnicas seleccionadas que se explicardn mas adelante. Desde la definicion
de la nueva etnografia por Marvin Harris (Harris, 1987) en la interpretacion del grupo
observado se defiende la necesidad de adentrarse en las descripciones de los protagonistas de
la accién social —emic- frente al punto de vista del profesional que la observa —etic-. En el caso
de esta investigacién, se trataria de adentrarse en las descripciones de las experiencias desde
la discapacidad realizadas por las propias personas con discapacidad. Debido a que se esta
tratando de desvelar la importancia de la socializacién -definida desde el fenédmeno del
estigma y el autoestigma frente al cuerpo normativo- es necesario adentrarse en la propia

subjetividad del sujeto observado. Es decir, es necesario tratar de acceder al emic.

Aun asi, conviene recordar que Harris critica el enfoque emic por la insuficiencia del
observador interno, ya que sus observaciones son inverificables. Segln Harris: “los significados
creados de las descripciones etic no dependen de los sentidos ni de las intenciones subjetivas
de los actores. Sin embargo, las distinciones emic, exigen que se entre en el mundo de los

propdsitos, los sentidos y las actitudes” (Harris, 1987, pag. 493).

El enfoque etic seria objetivo, frente al enfoque emic que seria subjetivo (Ibafez, 1994,
pag. 35). Es cierto que, como escribe Jesus Ibafiez, “cuando nos enfrentamos con un sistema
desconocido (y todos los sistemas, aun de aquellos de los que formamos parte, nos son —al
menos parcialmente- desconocidos), no tenemos mas remedio que iniciar la investigacion
desde un enfoque etic (y someter perpetuamente a critica, desde ese enfoque, los supuestos

descubrimientos emic)” (lbafiez, 1994, pag. 34) Sin embargo, desde un punto de vista
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conversacional, el enfoque emic es necesario y prioritario, pues no podemos acceder al objeto
sin conversar con él y no podemos conversar con él sin compartir el significado de la
comunicacién. Para determinar que rasgos son los pertinentes debemos ser capaces de
adentrarnos en las descripciones emic, pues el enfoque etic siempre es propio de un

observador ajeno al sistema.

La distincién etic no nos permite conversar con el objeto, puesto que si nos quedamos en
la interpretacion del observador externo trazaremos distinciones en funcién de valores
asumidos por el observador y construiremos ecosistemas artificiales (Ibafiez, 1994, pag. 60).
Por otro lado, dado que el objetivo no es formar parte de un grupo social, sino adentrarse en
él para comprenderlo y estudiarlo socioldgicamente, la dimensién emic es imprescindible, pero
insuficiente. Debemos asumir ambas perspectivas para conversar con el objeto. Jesus Ibafiez

nos muestra dos fases para dar el paso al juego de la conversacion (lbafiez, 1994, pag. 61):

o En la primera fase la perspectiva es relativista y asume la posibilidad de tantas
perspectivas como observadores posibles, sin priorizar ninguna de ellas. No se trazan
distinciones en funcién de los valores de ningun observador o bien se toman como
posibles todas las distinciones de todos los observadores. Sin embargo, los observadores
conservan su lugar exterior.

o En la segunda fase la perspectiva es reflexiva: los observadores son reconocidos como
parte del sistema que observan y la investigaciéon es una conversacién de todos los

observadores posibles.

Aunque las dos fases definidas por Ibafiez estan dirigidas hacia un estudio etnografico en
general, y de observacidn participante en particular, proponen un marco de fundamentacion
metodolégica valido para esta investigacion. De esta manera, la metodologia propuesta debe
introducirse en el objeto de forma relativista hasta que la comprension del mismo permita el
analisis reflexivo. La dualidad etic/emic no es por tanto una pareja de elementos excluyentes
que debemos priorizar, sino dos herramientas o asideras utiles para realizar el trabajo de
inclusion y comprensién del objeto que se complementan y se necesitan entre si para poder
llegar a completar la labor de conversacion, momento en que podra ser posible la descripcion
y analisis del mismo. Este planteamiento metodoldgico nos conduce a una metodologia que
exija al sujeto investigador la conversacién con y desde el objeto; la disminucidon de la distancia
entre el investigador y el objeto investigado; y la conversacién desde dentro del mismo para
encontrar las categorias explicitas y silenciadas que explican el fendmeno de la participacion

observado. La metodologia propuesta cumplira el principio de participacién del objeto en el
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disefo de la investigacidon para permitir esta conversacién entre etic y emic. Se define por

tanto una metodologia participativa y deliberativa.

o Participativa porque requerird de la inclusidn de los sujetos observados en los procesos de
definicion de las categorias a estudiar y en el disefio de las técnicas que permitan acceder
a las mismas.

o Deliberativa porque esta participaciéon se articulard mediante una conversacion

permanente entre investigador y objeto de estudio —o entre etic y emic, si se prefiere-.

Se trata, pues, de la utilizacién consecutiva y complementaria de criterios emic y etic. La
tradicion de estudios sociolégicos que parten de esta fundamentacion metodoldgica
comprende que se debe comenzar por una caracterizacién de una sociedad en sus propios
términos si se quiere identificar el objeto que requiere explicacion (Macintyre, 1976, pag. 44).
Incluso algunas posturas mas radicales defienden que solamente los conceptos que poseen los
miembros de una sociedad determinada son los que deben usarse en el estudio de dicha
sociedad si se quiere tener éxito en su estudio e interpretacion (Winch, 1958). En el caso de la
investigacion que aqui se presenta se parte de la conversacién entre ambas interpretaciones:

el objeto investigador y el objeto investigado.

Enfoque cualitativo

Una metodologia definida como participativa y deliberativa cuyo objetivo sea la
conversacioén con la subjetividad del objeto estudiado sélo puede plantearse desde un enfoque
cualitativo. El enfoque cualitativo es propio de la ciencia social y sélo de las ciencias sociales,
ya que sdlo la especia humana vive dentro de una realidad que no sélo es material, sino
simbdlica, siendo esta una mezcla interactiva que sélo es separable a efectos analiticos

(Beltran, 2003, pag. 43).

Segln Manuel Montafies: “El debate entre técnicas cuantitativas versus cualitativas es
un falso debate [...] No hay realidades cuantitativas, ni realidades cualitativas, o, si se prefiere,
caracteres cuantitativos o atributos cualitativos inherentes de los objetos [...] Es el sujeto, sea
o no investigador social, el que define las propiedades cuantitativas o cualitativas de los
objetos” (Montafies Serrano, 2007, pag. 15) En esta caso el marco tedrico y la fundamentacion
metodoldgica exigen un acercamiento cualitativo. El enfoque cuantitativo no sirve a esta tesis
porque precisa de la construccién de categorias que agrupen los elementos y asi poder
cuantificarlos. Pero para ello, para formar conjuntos que cuantificar, los elementos deben

despojarse de sus singularidades.
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Por el contrario, el enfoque cualitativo no permite la programacién cerrada o el disefio
al detalle de la investigacién hasta que esta no se encuentra en proceso (lbafiez, 2003, pag.
91). La investigacion cualitativa es flexible (Vallés M. S., 2003, pag. 76) Frente al disefio
tradicional de la investigacidén cuantitativa, donde objetivos, métodos etc. estdn fijos desde el
principio, la investigacion cualitativa propone un disefio emergente (Erlandson, 1993) que va
definiéndose en funcidn de los elementos que aparecen en la investigacion, incluso tras el
comienzo de la recogida de los datos (Patton, 1990, pag. 196) . Evidentemente, debe
comenzarse, como se apuntado con anterioridad, con un acercamiento a un sistema
desconocido desde un enfoque etic (lbafiez, 1994, pag. 34). Es decir, comenzando la
investigacion con las categorias definidas en el marco tedrico que sustenta la investigacion.
Pero desde una perspectiva participativa y deliberativa debe incorporarse posteriormente en
el futuro desarrollo de la investigacion los enfoques que proceden de la participacién del

objeto observado.

Para intervenir en un medio complejo y ser capaz de diagnosticar lo que en él ocurre,
evaluando la propia intervencién y redefiniendo la forma de intervenir, es necesario
reflexionar sobre la practica e incorporar las experiencias de los participantes en la practica
investigadora. Esto no quiere decir que haya que despreciar el conocimiento cientifico y
profesional del investigador, sino que este conocimiento no puede sustituir a la reflexién sobre
la propia practica, sino servir para fundamentarla y apoyarla (Lara, 2008). En una metodologia
deliberativa, adecuada para abordar grupos sociales con caracteristicas complejas y especificas
como son las personas con discapacidad, los sujetos implicados apuntan la direccion de la
investigacion con sus explicaciones de los problemas. Sobre esa direccidn, el investigador fija

las técnicas apropiadas a los objetivos de cada momento (Alcén, 2005, pag. 50)

Este forma de abordar la investigacidn con la participacion y deliberacion por parte de
los sujetos que conforman el objeto de investigacion se fundamenta en un enfoque dialdgico.
El enfoque dialégico comprende que todas las personas estamos dotadas de capacidades de
lenguaje e interaccién, por lo que se debe aprovechar este instrumento fundamental para
resolver situaciones que una persona en solitario —el investigador- puede no ser capaz de

solucionar con la inteligencia académica Unicamente (Aubert, 2008).

En resumen, se parte de un enfoque dialégico de conversacién entre el investigador y
grupo el investigado al considerar la mejor forma de acceso a la subjetividad del objeto. Por
tanto, se debe disefiar una investigacién que permita la conversacién entre ambas

perspectivas, disefiando un proceso participativo y deliberativo. Dentro de este proceso se
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aplicaran diferentes técnicas de caracter cualitativo. Dentro de la heterogeneidad de las
técnicas cualitativas disponibles en la tradicidon cientifica socioldgica, se optara por la
triangulacién de técnicas en funcion de las necesidades de la investigacion en cada momento y

de las caracteristicas del objeto.

Diseiio de la investigacion

En el ambito de la investigacién social el disefio responde a la planificacién de la
estrategia de investigacidn, las técnicas de recogidas de datos y los analisis previstos para
alcanzar los objetivos de la investigacion (Cea D'Ancona, 1996) (Alvira, 2003) (Yin, 2009). Sin
embargo, a la hora de realizar el disefio de la investigacién, deben tenerse en cuenta tanto los
objetivos, como los recursos disponibles. Del equilibrio entre ambos elementos surgird la
estrategia de investigacion y las técnicas de recogida de datos y analisis seleccionadas (Cea
D'Ancona, 1996, pags. 88-89). Por ultimo, no debe olvidarse que esta tesis se encuadra en un
marco metodoldgico que propone un disefio emergente, ya que todo diseio inicial puede
verse alterado ante las novedades —problematicas o no- que puedan aparecer a lo largo de la

investigacion (Cea D'Ancona, 1996, pag. 90).

Debido a los objetivos de la investigacién, la naturaleza del objeto de estudio, la
fundamentacién metodoldgica derivada y los recursos disponibles, el marco metodolégico
elegido para esta tesis es el de un estudio de caso sometido a un analisis deliberativo a lo

largo del proceso observado con técnicas cualitativas.

Estudio de caso

Técnica cualitativa
e

deliberativo

Técnica cualitativa

Figura 21. Esquema de estudio de caso sometido a un analisis deliberativo a lo largo del proceso observado con
técnicas cualitativa. Elaboracion propia.
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Miguel S. Vallés describe tres elementos para elaborar un disefio en una investigacion
cualitativa que cumplan con la organizacién de la investigacidn, pero respete los criterios

flexibles del disefio emergente (Vallés M. S., 2003, pags. 76-77)

o Formulacién del problema.

o Decisiones muestrales, dividido a su vez en:
o Seleccidn de contextos relevantes para nuestra investigacion.
o Recursos disponibles
o Representacion.

o Seleccién de estrategias de obtencidn, analisis y presentacion de datos.

Formulacion del problema

Se refiere a todo un proceso de elaboracion que va desde la idea inicial de investigar
sobre algo, hasta la conversidn de dicha idea en un problema investigable (Vallés M. S., 2003,
pag. 83). Es conocido también como operacionalizacion del problema (Cea D'Ancona, 1996,

pags. 87-88). Este trabajo ha sido elaborado a lo largo del marco tedrico.

A modo de resumen, el objetivo de esta tesis es desvelar la importancia de la
perspectiva socioldgica en la explicacion de los procesos de accesibilidad a las nuevas
tecnologias por parte de las personas con discapacidad que el paradigma biopsicosocial y del
disefio universal no pueden abordar en su totalidad. Para alcanzar dicho objetivo, se ha
restringido la investigacion al estudio de caso enmarcado dentro del proyecto ASTIC donde se
evalua la accesibilidad de las personas con discapacidad motora a la administracion publica
electrénica. Finalmente, tras la elaboraciéon de un marco tedrico adecuado para el analisis
socioldgico de este caso, se ha operacionalizado la investigacion mediante el analisis de la
accesibilidad a los servicios telematicos de la administracién por parte de dos poblaciones de
personas con discapacidad -personas con lesién medular y personas con paralisis cerebral- en
funcién de sus diferencias de socializacidn en su discapacidad y como esta afecta a sus

capacidades relacionadas con la accesibilidad.

Decisiones muestrales

Una vez formulado el problema, se deben tomar las decisiones muestrales, siendo
estas la seleccion de contextos, casos y fechas (Vallés M. S., 2003, pags. 89-96). Estas
decisiones implican la seleccidén del contexto donde vamos a investigar, analizar los recursos
disponibles y tomar decisiones en cuanto a la representacién de la muestra sobre la que vamos

a volcar las técnicas de investigacion.
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Seleccion del contexto y recursos disponibles

En el caso de la tesis que aqui se presenta, la seleccién del contexto estd directamente
relacionada con los recursos disponibles. El contexto seleccionado es el proyecto ASTIC, por su
adecuacidn a los objetivos de la investigacién, que a su vez proporciona los recursos para la

misma. A continuacion se describe el proyecto.

Proyecto ASTIC

El proyecto ASTIC es un proyecto coordinado por la Federacion Nacional ASPAYM
(Asociacion Nacional de Parapléjicos y Grandes Discapacitados Fisicos) y financiado por el Plan
Avanza Ciudadania Digital del Ministerio de Industria, Turismo y Comercio. Ademas de la

Federacién ASAPAYM, dentro del consorcio participan las siguientes entidades:

o La Asociacién de Parapléjicos y Personas con Gran Discapacidad Fisica de Madrid (ASPAYM
Madrid)

o El departamento de Ingenieria y Arquitecturas Telematicas (DIATEL) de la Universidad
Politécnica de Madrid (UPM)

o La Fundacién Vodafone Espaia

o Dentro de la Federacidon Nacional ASPAYM, participan como asociados ASPAYM Castilla- La
Mancha y ASPAYM Murcia

o La Asociacién de Parapléjicos y Personas con Gran Discapacidad Fisica de Toledo (ASPAYM
Toledo) y la Asociacién de Padres de Alumnos Minusvalidos (APAM) que participan como

colaboradores

El objetivo fundamental del proyecto @STIC “Accesibilidad en los Servicios Telematicos
Inteligentes para el Ciudadano”, es analizar y dinamizar servicios telematicos avanzados de
interés general a través de un Unico punto de acceso para el colectivo de personas con
discapacidad fisica, con el fin de promover su participacién ciudadana en igualdad de
condiciones pudiéndose beneficiar de las oportunidades de la e-Administracién y la Sociedad
de la Informacidn. El acceso a los contenidos y servicios de la e-administracion se ha
contemplado contemplarse tanto a escala estatal, como autondmica y municipal. Por este
motivo, dentro del plan de ejecucidn, se identifican soluciones telematicas accesibles via web y
movil en los tres niveles para la realizacidon de gestiones relacionadas con el DNI electrénico y

el Certificado Digital.

Como se ha reflejado en la introducciéon de esta tesis (pag. 29), el proyecto ASTIC planifica la
consecuciéon de estos objetivos en un plazo de 20 meses comprendidos entre Noviembre de

2011 y Junio de 2013.
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Dentro del contexto del proyecto ASTIC y de los recursos disponibles es donde se llevard a
cabo la investigacién de esta tesis, coordinando los objetivos de la misma con los objetivos del

proyecto.

Representacion: decisiones muestrales

Una vez seleccionado el contexto en el que se va a investigar, se debe seleccionar una
muestra sobre la que volcar las técnicas de recogida de datos. Dentro del contexto del
proyecto ASTIC, la poblacién a investigar es el colectivo de personas con discapacidad motora.
El acceso a la poblacion objeto de la investigacidn se realiza a través de las asociaciones de la
discapacidad participantes en el proyecto (Federacién ASPAYM, diferentes asociaciones

ASPAYM regionales y APAM).

Al ser esta una investigacion de naturaleza cualitativa, las decisiones muestrales no
buscan la representacion estadistica ni el objetivo de que los datos recogidos sean inferibles
estadisticamente a la poblacién general. En lugar de la generalizacién, el objetivo del estudio
es la comprensién y el desarrollo de conceptos con los que entender mejor el significado del

fenédmeno estudiado (Vallés M. S., 2003, pag. 92).

En este tipo de investigacién estamos hablando de un muestro tedrico (Glaser, 1967)
(Vallés M. S., 2003, pag. 93) o un muestreo estructural (Ibafiez, 2003, pag. 89). La seleccidon y
agrupamiento de participantes en la investigacion no responde a criterios estadisticos, sino
estructurales. La muestra en una encuesta es un conjunto extraido de criterios probabilisticos,
pero los participantes en una investigacion cualitativa a través de sus diversas técnicas es un
conjunto topoldgico: estan cercados por una frontera que les define (Ibafiez, 2003, pag. 73).
La frontera o limite que define a los individuos del interior del conjunto muestral frente al
exterior es artificial, ya que ha sido trazada por el investigador y responde a su
fundamentacién tedrica y sus intereses en la investigacion (lbafiez, 2003, pag. 74). Por ello,
este muestreo es también conocido como muestreo tedrico, pues consiste en la seleccion
estratégica de casos, siguiendo las pautas de un esquema conceptual previo del que se deriva

una tipologia (Glaser, 1967) (Vallés M. S., 2003, pag. 93).

Tipologias

Las tipologias seleccionadas tras la formulacién del problema y la definicién del marco
tedrico son los colectivos de personas con discapacidad asociada a lesién medular y paralisis
cerebral. En el proyecto ASTIC se ha contado también con la participaciéon de personas con
discapacidad motora asociada a dafio cerebral. Es necesario sefialar que la definicidon concreta

de esta tipologia para la tesis, sin incluir el dafio cerebral —que si ha participado en el proyecto-
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tuvo lugar, como en todo disefio emergente propio de la investigacién cualitativa, tras los
primeros acercamientos al objeto de investigacion. En un principio, se contd con personas con
discapacidad motora derivada de dafio cerebral. Sin embargo, esta categoria se revelé como
demasiado heterogénea para permitir un muestreo adecuado y, aunque permanecié dentro
de las actividades del proyecto ASTIC, no ha sido una muestra de sujetos introducida en el

analisis de la tesis.

La tipologia resultante consta finalmente de dos grupos de individuos con las siguientes

caracteristicas:

o Lesién medular

e Movilidad: Principalmente, no existe movimiento en las articulaciones. Aunque varia
mucho, en los casos de lesiones mas altas, no existe movimiento debajo del cuello. En
el caso de otras, existen algunos rangos articulares conservados que facilitan el uso de
dispositivos de ayuda. No hay movimientos asociados.

e Capacidad cognitiva: No se producen dafios a nivel cognoscitivo derivados de la lesion.

e Comunicacién oral®: No tienen por qué darse problemas de comunicacién oral, por lo
gue pueden comunicarse de forma natural. Sélo en algunos casos muy especificos de
lesiones muy altas, en las que estan afectados los musculos auxiliares de la respiracién
se pueden producir disfonias, o en casos de personas que han tenido una intubacidn.
Para el estudio de caso se han seleccionado sujetos que se han podido comunicar de

forma natural con el investigador.

o Pardlisis cerebral

e Movilidad: Podemos encontrar personas con espasticidad (miembros agarrotados,
movimientos rdpidos e incontrolados...) o personas con flacidez muscular
(movimientos lentos, con poco recorrido articular...) Ambos casos dificultaran el
manejo de los miembros superiores de la persona.

e (Capacidad cognitiva: No en todos los casos tiene porque darse un problema
congnoscitivo, aunque se encuentra en muchos individuos. En el estudio de caso
abordado se han seleccionado sujetos que no muestran un problema cognoscitivo que
evite su desenvolvimiento auténomo en sociedad y la comprension de las actividades
requeridas en la investigacidn: relacion con la administracidn publica, manejo de las

nuevas tecnologias, etc. De este modo, se evita que el problema cognoscitivo altere la

13 . . . . . . .
Esta capacidad es necesaria para poder participar en las entrevistas y grupos con el investigador,
motivo por el cual se introduce en la tipologia.
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observacién del fendmeno que se quiere observar —diferente socializacién si la
discapacidad es sobrevenida o de nacimiento- y no se altere por otras variables —
diferente socializacidn por distintas capacidades cognitivas-.

e Comunicacién oral: Suelen darse problemas de disartria, con lo que conllevara
dificultades de comunicacién en mayor o menor medida, e incluso anartria,
imposibilitando la comunicacién. Los sujetos participantes en la investigacion han
mostrado diferentes niveles de disartria, pero nunca a un nivel que haya impedido la
comunicacion con el investigador o que haya exigido la intervencidon de una tercera

persona, lo que hubiese alterado el acceso a la informacién.

Seleccion de individuos

Una vez descritas las tipologias, surgen preguntas sobre la construccién practica de la
muestra: ¢A qué individuos seleccionar? ¢En qué nimero? Siguiendo los criterios del disefio
emergente asociado a las investigaciones cualitativas del tipo en que se enmarca esta tesis, se

ha seguido un muestreo secuencial (Miles, 1994, pag. 27) (Vallés M. S., 2003, pag. 93).

Una vez definidas las tipologias, la seleccidn de individuos se ha realizado a través de la
evolucidon del trabajo de campo y la investigacion misma. Las muestras en los estudios
cualitativos no estan generalmente preespecificadas, sino que la informacién inicial recogida
de los primero informantes seleccionados por criterios basados en el muestreo tedrico, guian
el trabajo de campo hacia la seleccién de nuevos informantes similares o diferentes. Esto no
significa que el muestreo no siga ningun criterio, pues debe ser tedricamente conducido, sino
que se va alimentando de la investigacion misma. Esto es posible debido a que, como se ha
apuntado con anterioridad, el muestreo en las investigaciones cualitativas no busca la
representatividad estadistica, sino la comprension. (Miles, 1994, pag. 29) (Vallés M. S., 2003,

pag. 93)

La seleccién de individuos serd por tanto secuencial. Es decir, que las decisiones
muestrales relacionadas con la seleccién de participantes en las técnicas aplicadas se derivaran
del estado de la investigacién cumpliendo los requisitos del muestreo tedrico, por lo que sera

descrita en cada fase del Trabajo de Campo.

Seleccion de estrategias

La seleccion de estrategias se refiere a la definicidén acerca de cdmo se van a recoger y
analizar los datos. Una vez formulado el problema y tomadas las decisiones muestrales

pertinentes -tanto de contexto de la investigacién, como de tipologia- se debe definir la
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estrategia metodoldgica de estudio de caso de esta investigacion y describir las técnicas que se

utilizaran en cada fase.

Estudio de caso
El caso que se estudiard en esta tesis es la experiencia de participacion de los
colectivos de personas con discapacidad motora en el proceso del proyecto ASTIC de

accesibilidad a la administracién publica electrénica.

El estudio de caso es comunmente definido como un método proveniente de la
medicina y la psicologia y que “parte del supuesto de que el estudio pormenorizado de un caso
singular -persona o grupo-, normalmente en su historia, lleva a la comprensiéon de la totalidad
del fendmeno estudiado” (Sanchez Carrién, 1998) Esta capacidad explicativa del estudio de
caso sobre la totalidad del fendmeno observado es cuestionable, como se explicarda mas
adelante. En el caso de esta tesis, el estudio de caso va dirigido al conocimiento de un caso
particular por considerarse de interés para probar, comprender y explicar una teoria concreta
expresada en el marco tedrico. En este sentido, esta tesis plantea el desarrollo de un estudio
de caso dentro de la definicién de Xabier Coller cuando expone que: “un caso es un objeto de
estudio con unas fronteras mads o menos claras que se analiza en su contexto y que se
considera relevante bien sea para comprobar, ilustrar o construir una teoria o una parte de

ella, bien sea por su valor intrinseco” (Coller, 2000, pag. 29).

o En primer lugar, se considera que el objeto de estudio tiene unas fronteras claras que
permiten definirle como un caso.

o Este caso se considera relevante para poner a prueba el marco tedrico elaborado en esta
tesis que defiende la necesidad de la inclusidn de la sociologia en la comprensién de los
procesos de accesibilidad a las tecnologias de la informacidn por parte de las personas con
discapacidad.

o Por ultimo, se considera que el caso tiene valor intrinseco al suponer el estudio de un
grupo social complejo, como es el de personas discapacitadas, que exige para su acceso el
uso de técnicas de investigacion no estandarizadas y adecuadas a las caracteristicas

particulares de sus miembros.

Para disefar el modo de estudio del caso y elegir las técnicas apropiadas, se ha de definir

primero el tipo de caso y su validez.
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Tipo de caso

Una vez tomada la decision de adoptar la metodologia del estudio de caso como estrategia
de investigacidn, se debe definir el caso. Dando por buena la comprensién del estudio de caso
dentro de la definicion que elabora Xabier Coller, esta tesis se basa en la clasificacién que
elabora el mismo autor para establecer el marco del caso investigado. Esta clasificacion se basa

en analizar el caso segun diferentes aproximaciones (Coller, 2000, pag. 31):

o lo que se estudia, el objeto de estudio
o el alcance del caso

o sunaturaleza

o el tipo de acontecimiento

o eluso

o el nimero de casos estudiados

Esta clasificacion permite observar el caso seleccionado, definirlo y acotar sus limites,
comprobando vy justificando su eleccién para servir como plataforma de investigacion y su
adecuacidon como caso relevante para los objetivos de la investigacion. No obstante, el autor
resalta que “un caso puede situarse en una o varias dimensiones, por lo que las categorias
clasificatorias no son excluyentes” (Coller, 2000, pag. 31). Se tratard, por tanto, de situar el
caso entre una serie de definiciones que lo hagan operativo y eficaz para los objetivos
perseguidos, pero sin forzar categorias que distorsionen la naturaleza propia del caso o que le

impongan categorias ajenas a su propia idiosincrasia.

o Segun el objeto de estudio, el caso puede ser un proceso o un objeto con fronteras
delimitadas. En esta tesis estudiamos como caso el proceso dentro del proyecto ASTIC, que
cuenta con unos participantes, plazos y estrategias definidos. Por tanto, nos encontramos
ante un objeto de estudio con fronteras delimitadas.

o Segun el alcance del caso se distingue entre un caso especifico o uno genérico. Un caso
especifico es aquel que se considera relevante por si mismo debido a su singularidad o
excepcionalidad. Un caso general es un caso ejemplar, que ilustra alguna caracteristica que
se encuentra en otros casos, con vocacion de que esta caracteristica sea instrumental, ya
que permite ilustrar una teoria o un conjunto de proposiciones sobre un fendémeno mayor.
En el caso de esta tesis, el caso comparte elementos de ambas definiciones. En primer
lugar, se trata de un caso relevante por su excepcionalidad, ya que se observaran los
procesos que tendran lugar dentro del proyecto ASTIC. Dentro del proyecto tendran lugar

pilotos, pruebas, experiencias, etc. que soélo tendrdn lugar dentro del proyecto. Sin
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embargo, el caso tiene vocacidn instrumental, y por lo tanto de caso genérico, ya que los
procesos sociolégicos que se observen en el caso no seran propios del proyecto, sino que
seran introducidos en él debido a las diferentes socializaciones de los colectivos con
discapacidad observados. Por tanto, nos encontramos ante un caso con ingredientes
especificos y genéricos. De la adecuada comprension de estos ingredientes y su adecuada
separacion en el andlisis de datos dependera una correcta interpretacion de los resultados.
En funcidn de su naturaleza, el caso puede ser ejemplar, tipico, polar y Unico.
e Elcaso ejemplar se corresponde con la definicién anterior de caso general
e Un caso tipico es aquel que se considera uno mas de un grupo, por lo que sirve
como descripcion del grupo completo.
e Por el contrario, un caso polar es un caso extremo en comparacién con otros de su
mismo grupo.
e Finalmente, un caso Unico es aquel que supone una rareza y posee unas
caracteristicas que impidan situarle dentro de un grupo, ni si quiera en un

extremo.

En esta tesis nos encontramos con un tipo de caso que comparte caracteristicas de
caso unico y caso tipico. Caso unico porque estamos estudiando un proceso concreto
dentro de un proyecto concreto en un tiempo y un espacio social. Sin embargo, no supone
una excepcionalidad histdrica o socioldgica, sino que es un proyecto donde se
experimentaran procesos de accesibilidad a la administracion publica electrénica por parte
de personas con discapacidad motora. Es decir, aunque el caso de desarrollara dentro de
un contexto Unico de un proyecto, los elementos observados responderan a una situacion
o fendmeno social tipico que excede al proyecto y que el estudio de caso puede
comprender y ayudar a explicar.

Segun el momento del acontecimiento, el caso puede ser histdrico o contempordneo. Este
punto no presenta dudas, ya que se trata de un caso contempordneo que acontece
durante la realizacidn de la tesis.

Segun el uso del caso, este puede ser exploratorio o analitico. Los casos exploratorios son
de naturaleza descriptiva, para la mejor comprension y conocimiento del caso, mientras
que los casos analiticos persiguen estudiar -a través del caso- el funcionamiento de un
fendbmeno mas amplio o rellenar un espacio tedrico. En esta tesis abordamos un caso
analitico, ya que el objetivo no es describir el proyecto ASTIC, sino los elementos

socioldgicos necesarios para comprender la accesibilidad de las personas con discapacidad
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a las nuevas tecnologias a través del estudio de caso disefiado en el proyecto de
accesibilidad a la administracién publica electronica por parte de personas con
discapacidad motora.

o Segun el niumero de casos se trata de un caso Unico o multiple. En este punto tampoco

existe duda, pues al estar la investigacidn ligada a un proyecto, se trata de un caso Unico.

En resumen, esta tesis aborda el estudio de un caso con fronteras delimitadas;
contempordneo; con algunos elementos especificos y otros genéricos; que supone un caso de
estudio unico, pero que por su naturaleza analitica permite explicaciones ejemplares que
pueden ayudar a definir/complementar teorias que pueden ser aplicadas a otros espacios

sociales.

Validez del caso

El estudio de caso tiene una amplia tradicién en la sociologia y el resto de ciencias
sociales. Algunos de los escritos clasicos y fundadores de la sociologia se desarrollaron desde
estudios de caso: “Las formas elementales de la vida religiosa” (1912) de Durkheim; “La ética
protestante y el espiritu del capitalismo” (1905) -subtitulada por Weber como “Un estudio del
caso de Calvino, su secta de Ginebra y la difusion de sus ideas de la salvacion”-; en “El Capital”
(1867), Marx escoge el estudio del caso de Inglaterra como caso generalizable al resto de
sociedades; Malinoswsky fundamenta la antropologia en su estudio de caso en las Islas
Trobiand; etc. Sin embargo, el estudio de caso se ve habitualmente cuestionado con respecto
a su validez cientifica (Coller, 2000, pags. 23-26; 53) Las criticas vienen determinadas por una
vision ortodoxa que duda de la representatividad de los datos recogidos y de la objetividad del
investigador con respecto a ellos. Sin embargo, los investigadores, socidlogos, antropdlogos y
demas cientificos sociales familiarizados con el uso de la metodologia de los estudios de caso

han desarrollado estos métodos desde una perspectiva cientifica.

El debate acerca de la validez del estudio de caso no es ajeno en el resto de estrategias y
técnicas asociadas a la metodologia cualitativa. Los criterios evaluativos de de calidad en los
estudios cualitativos son heterogéneos. Hammersley identifica tres posiciones bdsicas ante

estos criterios de calidad (Hammersley, 1992, pag. 78) (Vallés M. S., 2003, pag. 102):

1) La postura de los que aplican a la investigacion cualitativa los mismos criterios que se
emplean en la investigacion cuantitativa.
2) La postura de los que rechazan cualquier clase de criterios debido a la naturaleza de la

investigacion cualitativa
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3) La postura de quienes argumentan que los criterios utilizados para determinar la validez

cientifica deben redefinirse y sustituirse por unos adecuados a la investigacién cualitativa.

Frente a las dos posturas primeras, la tercera postura ha creado una linea de trabajo que
establece diferentes criterios para determinar la validez de una investigacién cualitativa.
Hammersley (Hammersley, 1992, pag. 64) se basa en los trabajos de Lofland y Lofland (Lofland,
1984), de Athens (Athens, 1984) y de Lincon y Guba (Lincon, 1985) para elaborar estos
criterios, que posteriormente han sido descritos por M. S. Vallés (Vallés M. S., 2003, pdg. 102)

en los siguientes términos:

o Produccion de teoria formal

o Consistencia con las observaciones empiricas

o Credibilidad cientifica

o Produccién de hallazgos generalizables o transferibles a otros contextos

o Reflexividad o autoconciencia de los efectos que el investigador provoca en los resultados
obtenidos

o Cantidad de informacién sobre el proceso de investigacién que se proporciona a los

lectores

Estos criterios deben ser tenidos en cuenta a lo largo de esta tesis para dotar de validez
cientifica tanto al estudio de caso en general, como a cada una de las técnicas desplegadas

dentro del proceso de investigacion del mismo.

Con respecto a la validez cientifica concreta del estudio de caso, Xavier Coller realiza una
revision de los criterios de Babbie para juzgar la calidad de una investigacién (Babbie, 1989,

pags. 119-126) y los resume en dos (Coller, 2000, pags. 53-54):

o fiabilidad, entendida como el hecho de que si la investigacion es repetida por otro
investigador con los mismos actores y los mismos procedimientos, obtendria los mismos
datos;

o validez, entendida como el hecho de que los resultados no sean erréneos ni estdn segados,

teniendo validez interna —evitar errores-, y externa —capacidad de generalizacion-.

Para garantizar ambos elementos, identifica las criticas mas comunes a los estudios de
caso para facilitar el desarrollo parte del investigador de estrategias frente a ellas (Coller, 2000,

pags. 54-56):
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o “Falta de representatividad del caso. Un caso no representa a una poblacion”. Esto es
cierto en términos cuantitativos, pero la representatividad de un estudio de caso no es
estadistica, sino analitica. El caso es representativo si es apropiado para la discusion
tedrica que se quiere abordar.

o “Falta de rigor al recopilar materiales, analizarlos y conclusiones”. Es preciso evitar los
posibles caprichos o acusaciones de los mismos mediante un anclaje tedrico sdlido.

o “Introduccion de sesgos personales en el estudio”. Estos sesgos pueden venir del
investigador, pero también de los informantes, por lo que se propone la triangulacién de
las informaciones.

o “Provincianismo o etnocentrismo”. De nuevo la triangulacion es el antidoto frente a esta
acusacion.

o “Causalidad débil”. La causalidad es un problema al que se enfrentan todas las
investigaciones, incluso las estadisticas. En los métodos no cuantitativos, se debe saturar el
anadlisis de posibilidades para descartar todas las demds y dejar definida una relaciéon
causa/efecto.

o “Extension y vaguedad de la descripcion final”. Esta una acusacion de estilo, mas que de

validez cientifica del estudio de caso.

Para asegurar la validez del caso, se ha procedido a un disefio de la investigacion de
caracter deliberativo, que permita la participacion de los sujetos de estudio en el proceso de
desarrollo de la investigacion misma. Este tipo de disefio responde a las dificultades de acceso
a la realidad subjetiva de un colectivo tan complejo y exige, como se ha apuntado con

anterioridad, un disefio emergente.

Al dotar al disefio del estudio de caso de una estrategia deliberativa, se incrementa la
fiabilidad y la validez de la investigacidn, ya que la participacién del colectivo disminuye la
influencia del investigador en el desarrollo del estudio y, al mismo tiempo, incrementa la
cantidad de informacion disponible para acometer el disefio emergente en cada una de las
fases. La labor del investigador ha sido la de aportar desde la sociologia los objetivos, las
hipdtesis y un abanico de técnicas cualitativas. El disefio emergente ha surgido de la
participacion de todos los sujetos implicados en la investigacién, coordinados por el
investigador. Por tanto, no sdlo se ha procedido a la triangulacion de técnicas recomendada,

sino que se ha procurado la triangulacion de saberes propia de un enfoque dialégico.

A continuacidn se refleja el camino seguido por la investigacion del estudio de caso y las

técnicas utilizadas.
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Técnicas de investigacion

Las técnicas de investigacion aplicadas deben cumplir los principios de metodologia
cualitativa y deliberativa. Debido al contexto de investigacion elegido y al principio de disefio
emergente, se ha elaborado un plan de trabajo para analizar el estudio de caso en paralelo al

desarrollo del proyecto ASTIC.

Actividades de investigacion

Las actividades que conforman la investigacion presentada en esta tesis son las
reflejadas en ambas columnas. La columna referente a Proyecto ASTIC son actividades
realizadas por todo el consorcio, incluidas varias actividades del investigador como miembro
de la Universidad Politécnica de Madrid. La columna referente a Estudio de caso son las
realizadas por el investigador de forma complementaria al proyecto y como parte del estudio
de caso incluido en esta tesis. No obstante, los resultados de ambos procesos son
complementarios y paralelos, no habiendo podido completarse las actividades del Estudio de
caso sin la colaboracién del consorcio del proyecto, ni habiéndose desarrollado el proyecto de
la misma manera sin las actividades propias de la tesis y la informacidn recogida en las mismas.
No obstante, se presenta esta distincién para la correcta valoracién y separacién del trabajo

del doctorando como tal y como miembro del proyecto.

El orden cronolégico de las actividades parte de la calendarizacidn del proyecto ASTIC.
Es decir, el trabajo se ha iniciado desde el proyecto —columna izquierda- y se le ha afiadido el

trabajo propio de la investigacion de estudio de caso como complemento —columna derecha-.

135



Seleccidn de los colectivos con discapacidad
motora por parte de las asociaciones de la

discapacidad

Seleccion de servicios representativos de la

administracién publica

e Documentacion

e Encuesta entre los miembros de las
asociaciones

Identificacion de barreras para el acceso a los

principales servicios de administracion

publica electrénica seleccionados

e Andlisis heuristico de accesibilidad

e Analisis con usuarios (pruebas piloto)

Desarrollo de una solucién técnica para
facilitar el acceso a la administracidn publica
electrénica por parte de las personas con

discapacidad motora
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Definicion y comprension de los colectivos

con discapacidad motora.

e Entrevistas con profesionales de las
asociaciones (terapuetas y trabajadores
sociales)

e Entrevistas y grupos con personas con
discapacidad miembros de las
asociaciones

Analisis deliberativo de los resultados de la

encuesta con grupos de miembros de las

asociaciones

Disefio de una muestra estructural de

participantes en los pilotos valida para el

estudio de caso.

Intervencion en los pilotos:

e Disefio de cuestionario de accesibilidad

e Entrevista semiestructurada durante el
piloto

e Observacion directa

Analisis deliberativo de los datos de los

pilotos (encuesta, entrevista y observacion)

para identificar y analizar los elementos

socioldgicos

e Entrevista/Grupos con profesionales de la
asociacion

e Entrevista con personas con discapacidad
de perfil relevante

e Entrevista/Grupos con personas con

discapacidad participantes en los pilotos



Criterio para la seleccion de técnicas

Debido al principio de disefio emergente de la investigacion cualitativa en la que se
fundamenta esta tesis, las técnicas concretas de cada una de las partes de la investigacion del
estudio de caso, se ha realizado en funcién de la informacién recogida en la fase anterior y su
analisis deliberativo compartido por el investigador y los sujetos de la investigacién. Por este
motivo, esta informacién se detalla en el capitulo posterior de Trabajo de Campo. No obstante,
como se ha apuntado con anterioridad, el enfoque dialdgico y la participacion deliberativa no
supone la eliminacién del saber cientifico y profesional del investigador. Se trata de que los
sujetos implicados apunten la direccién de la investigacidn con su perspectiva desde dentro del
objeto de investigacidn, pero es el investigador quien fija las técnicas apropiadas en funcién de

la fundamentacidon metodoldgica oportuna.

Para la aplicacion de una metodologia cualitativa de cardcter deliberativo, la sociologia
dispone de un abanico de técnicas de investigacidon que podemos denominar conversacionales.
Para comprender qué tipo de técnica es mas adecuado a cada momento de la investigacidn,

podemos distinguir entre:

o Conversaciones individuales: entrevistas, historias de vida, etc.

o Formatos grupales: grupos de discusion, grupos focales, etc.

La eleccién de la técnica adecuada en cada momento depende de los objetivos de cada
momento. Los formatos grupales de conversacion serdan mas adecuados para sujetos que
forman parte de un grupo por captura —grupos marginados por etnia, por ejemplo-; los
formatos de conversacion individual son adecuados para sujetos que proceden de una
situacién particular —como una desviacién, como los delincuentes, por ejemplo- (Ibafiez, 2003,

pag. 68).

Dentro de los formatos grupales, también se encuentran diferentes técnicas con
caracteristicas mas o menos adecuadas a diferentes situaciones dentro de la investigacidn.
Una tipologia util de formatos grupales es la definida por Dominguez y Davila (Dominguez,

2008, pag. 99), que permite evaluar cuatro formatos:
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Formatos Entrevista en Grupo focal Grupo de Grupo de

grupales grupo expertos y/o discusion

profesionales

Formas de No hay tal, sino Debate. Mesa redonda. Conversacion.

discusién tan sélo Discusion tanto  Discusion en Discusion en un
interferencias organizada controversia a trato mutuo que
por la exposicion como dirigida partir de comporta una
de cada desde posiciones construccion
respuesta experiencias discursivas conjunta de
publicamente particulares. previas y sentido.

elaboradas.
Referencias (Merton, 1990) (Krueger, 1994); (Van (Ibdnez, 1986);
basicas (Greebaum, Campenhoudt, (Orti, 1990);
1998) 2005) (Orti, 1993)

Con esta planificacion de actividades y basandose en estos criterios de seleccidn de
técnicas, comenzé el estudio de caso, que ha sido evaluado, redisefado y redefinido a lo largo
de todo el proceso siguiendo los principios del disefio emergente y la perspectiva deliberativa.

Este proceso se detalla en el capitulo posterior de Trabajo de Campo.
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Capitulo 6. Trabajo de campo

El trabajo de campo se ha desarrollado en tres fases coordinadas con la evolucién del

proyecto ASTIC.

En la primera fase se ha procedido a la seleccion de un listado de servicios desde
criterios representativos y con procedimientos acordes a la fundamentacion
metodoldgica descrita previamente.

En la segunda fase se ha disefiado y elaborado un escenario de pruebas piloto para
evaluar la accesibilidad de las personas con discapacidad motora a los servicios
telematicos de la administracién. Este trabajo incluye la seleccién de una muestra de
usuarios representativa de caracter estructural.

En la tercer y uUltima fase se han analizado los datos de las pruebas pilotos mediante
una metodologia deliberativa acorde a la fundamentacién metodolégica descrita y la

perspectiva dialdgica propia de esta tesis.

Las tres fases han sido programadas en paralelo al desarrollo del proyecto ASTIC y desde la

perspectiva del disefio emergente. Cada fase se ha desarrollado teniendo en cuenta la

informacidn ofrecida por fases anteriores.

Primera fase. Seleccion de servicios.

La investigacion ha exigido la definicidn desde criterios fundamentados de un listado de

servicios publicos de administraciéon electronica que se consideren fundamentales y

representativos para ejercer el derecho de ciudadania y participacidn. Para realizar esta tarea,

se ha contado con tres fuentes de informacion:

O

En primer lugar, se han consultado los textos que establecen el marco legal y conceptual
para el desarrollo de la administracién electrénica en Espafia y sus servicios
fundamentales.

En segundo lugar, dentro del proyecto ASTIC se realizd un sondeo entre personas con
discapacidad de las asociaciones participantes en el proyecto.

En tercer lugar, debido a la metodologia propuesta por esta tesis, ambas informaciones
fueron analizadas por grupos de personas con discapacidad. De estos grupos fue extraida

la informacion para la seleccién de servicios.
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El marco de la Administracion Electronica: Eurostat y LAECSP.

Con el objetivo de establecer un marco para el debate que permitiese al investigador guiar
la investigacion con los potenciales usuarios de la administracion publica electrénica accesible,
se ha recurrido a la documentacion acerca de los servicios basicos de la administracion publica
electrénica. En el contexto espafiol existen dos marcos de referencia complementarios: el

europeo y el estatal.

o En el marco europeo se ha recurrido al indicador sobre servicios basicos de la
administracién electrdénica de la oficina estadistica europea EUROSTAT
o En el marco del estado, se ha recurrido a la Ley de Acceso electrénico de los Ciudadanos a

los Servicios Publicos LAECESP.

Eurostat

La Oficina Estadistica de las Unién Europea (Eurostat) elabora desde el afio 2002 un
indicador sobre la disponibilidad de 20 servicios basicos de administracién electrénica en
Europa, por lo que establece un marco de referencia a la hora de valorar que servicios se
consideran prioritarios. 12 se refieren a ciudadanos y 8 a empresas. A la hora de plantear una
seleccidon de servicios en Espafa es un marco de referencia adecuado, pues se refiere al

contexto europeo en el que se encuentra inmersa la administracién publica espafiola.

Los servicios identificados por Eurostat, discriminando entre aquellos que van dirigidos

a ciudadanos y aquellos que van dirigidos a las empresas, son los siguientes:

Ciudadanos:

o declaracién de impuestos sobre la renta
o servicios de busqueda de empleo

o beneficios de la seguridad social

o documentos personales

o registro de vehiculo

o permiso de obras

o declaracién a la policia

o bibliotecas publicas

o certificados de nacimiento y matrimonio
o matriculacién universitaria

o informacién de cambio de residencia

o servicios relacionados con la salud
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Empresas

O

O

Seguridad Social de los empleados

Impuesto de Sociedades

IVA

Registro de nueva empresa

Envio de datos a oficinas estadisticas
Declaraciones de clientes

Permisos relacionados con el medioambiente

Registro de licitaciones publicas

Sin embargo, Eurostat no concreta el modo en que deben prestarse estos servicios, por lo

gue puede considerarse mas como una tipologia de dreas tematicas que como un referente de

definicidn de prestacidn basica de servicios.

LAECSP

La Ley de Acceso electrénico de los Ciudadanos a los Servicios Publicos (BOE, 2007) define

y enumera los servicios de e-Administracidon que deben poder realizar los ciudadanos de forma

electrénica con la misma validez que en las vias tradicionales. Estos son:

Obtener informacién, realizar consultas y alegaciones, formular solicitudes, manifestar
consentimiento, efectuar pagos, realizar transacciones y oponerse a las resoluciones y
actos administrativos.

Conocer por medios electrdnicos el estado de tramitacion de los servicios en los que estén
interesados.

Obtener copias electrénicas de los documentos electronicos que formen parte de
procedimientos en los que tengan la condicion de interesado.

Conservaciéon en formato electrénico, por las Administraciones Publicas, de los
documentos electrénicos que formen parte de un expediente.

Obtener los medios de identificacidon electrénica necesarios, pudiendo las personas fisicas
utilizar en todo caso los sistemas de firma electrénica del DNI para cualquier tramite
electrénico con cualquier Administracion Publica.

Utilizar otros sistemas de firma electréonica admitidos en el ambito de las Administraciones

Publicas.
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Uso de la documentacion
La informacidn recopilada de EUROSTAT vy la LAECSP ha servido de base tanto para la
elaboracion del sondeo entre personas con discapacidad, como de material de apoyo para la

deliberacion en los grupos focales de potenciales usuarios.

Sondeo entre personas con discapacidad

Complementariamente al trabajo de documentacidn, el consorcio del proyecto ASTIC
realizd un sondeo entre personas con discapacidad de las asociaciones participantes en el
proyecto. Se traté de un sondeo sin muestra representativa y elaborado como herramienta de

exploracién entre parte del colectivo al que iba dirigido el proyecto.

Es importante aclarar que el sondeo no se ha realizado como una tarea de esta tesis,
sino como una tarea propia del proyecto ASTIC. Sin embargo, dentro de las labores propias de
esta tesis, este sondeo ha servido, junto a la documentacion anterior, para elaborar el material
gue posteriormente se ha sometido a deliberacién en los grupos que se detallan

posteriormente.

El cuestionario del sondeo se realizo tratando de cubrir de forma exhaustiva la oferta
de servicios de administracién electrdnica en Espafia, desde el marco minimo por EUROSTAT y

LAECSP.

Finalmente, se compararon estas informaciones con el personal de las asociaciones
encargado del apoyo a las personas con discapacidad en los asuntos relativos a la
administracién publica para incluir los servicios especificos de la discapacidad mas

demandados.

Servicios de la discapacidad

Paralelamente al trabajo anterior de identificaciéon de servicios fundamentales de
administracién publica, se realizaron tres entrevistas: a la trabajadora social y la terapeuta
ocupacional de Aspaym Madrid, junto a la terapeuta ocupacional de APAM. Se eligié a estas
tres personas debido a que son el personal de referencia para la resolucidon de problemas con

la administracion publica en las respectivas asociaciones

De estas entrevistas, surgid un listado consensuado de servicios fundamentales para la

discapacidad:

o Solicitud de Reconocimiento del Grado de Discapacidad.

o Solicitud de la tarjeta acreditativa de Grado de Discapacidad.
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o Solicitud de reconocimiento de la situacion de dependencia y acceso a las prestaciones
econdmicas y servicios.

o Solicitud de ayudas individuales para transporte en taxi para personas con discapacidad
gravemente afectadas.

o Ayudas para el fomento de la autonomia personal y la promocion de la accesibilidad en
Personas con Discapacidad.

o Solicitar otras ayudas y/o subvenciones

o Solicitar IVA reducido en la compra del coche

o Solicitar exencién de Impuesto de circulacién

Cuestionario

Con la informacién obtenida en la documentacién y las entrevistas, se elabord un
cuestionario con el objetivo de realizar un sondeo que permitiese identificar aquellos servicios
mas utilizados por las personas con discapacidad motora pertenecientes a las asociaciones

participantes en el proyecto.

El cuestionario consté de cinco partes diferenciadas y puede consultarse integramente en

el Anexo 1 (pag. 252):

o Perfil. Preguntas acerca de las caracteristicas de la persona.

o Uso habitual de internet

o Preguntas relativas a los tramites realizados con la administracidn

o Preguntas relativas a la forma de realizar las gestiones, dificultades habituales, etc.

o Opinién

El muestreo para la distribucion del cuestionario fue aleatorio sin ningun sistema de
seleccidn o crecimiento de la muestra. Por un lado, se procedié a la distribucion digital del
cuestionario entre los socios de las asociaciones de la discapacidad participantes en el
proyecto. Por otro lado, para que el sondeo llegase también a las personas sin acceso a las
nuevas tecnologias, se realizaron cuestionarios en la sede de las asociaciones por parte de las
trabajadoras sociales, las terapeutas ocupacionales y el socidlogo encargado de la
investigacion. Esta forma de distribucion del sondeo no permite la elaboracién de una muestra
representativa, por lo que la informacién obtenida en el sondeo se ha utilizado Unicamente
como una herramienta de exploracion, alcanzando validez cientifica en su uso como

herramienta deliberativa en los grupos focales posteriormente realizados.
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Resultados del cuestionario

Los resultados completos del cuestionario pueden consultarse en el Anexo 2 (pag. 261). Sin

embargo, es preciso recordar que este cuestionario no ha sido una elaboracidn propia de la

tesis, sino una tarea del proyecto ASTIC que se ha utilizado como material deliberativo. A este

respecto, las principales conclusiones extraidas del analisis del cuestionario para su

deliberacion han sido:

El nimero de tramites realizados con la administracién es escaso, salvo en el caso de
actividades que deben realizarse periddicamente -declaracién de la renta, renovacion de la
tarjeta sanitaria, etc.- o las que estdn relacionadas con la situacién de discapacidad —
consulta del material ortoprotésico, solicitud de reconocimiento del grado de
discapacidad, etc.-.

La mitad de los encuestados posee DNI electrénico, disefiado y distribuido para facilitar los
trdmites administrativos.

La mayor parte de las personas que han respondido al sondeo realizan sus propias
gestiones, ya sea solos o en compaiiia de un familiar o amigo. Aproximadamente un 15%
las delega en familiares, amigos o asociaciones.

La mayor parte de las gestiones se realizan por vias tradicionales: presencialmente (77,6%)
o por teléfono (56,7%)™. Algo menos de la mitad utiliza vias telematicas (47,8%). Una
tercera parte (35,8%) se apoya en los servicios que ofrecen las asociaciones para estas
gestiones.

Estas cifran contrastan con las que se obtienen al preguntar por la via preferida en caso de
ser todas ellas completamente accesibles. Algo mas de la mitad (52,2%) preferiria la via
telematica. S6lo una cuarta parte (25,4%) seguiria optando por la via presencial y
aproximadamente uno de cada 10 (11,9%) la telefonica. También se reduce notablemente
el porcentaje de personas que seguiria optando por la via de las asociaciones (10,4%).

No hay consenso o mayorias claras a la hora de identificar barreras para utilizar en mayor
medida la administracidn electronica —desconocimiento, complejidad, etc.-, pero si hay
una inmensa mayoria (96,9%) que realizaria mas tramites por internet si fuesen mas

sencillos de utilizar.

14 , . . , .
Las personas que respondian el cuestionario podian marcar varias respuestas
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Tabla de servicios propuesta
Con toda la informacion recogida en la documentacidn, las entrevistas y el cuestionario, el
consorcio del proyecto ASTIC elaboré una propuesta de seleccién de servicios basandose en lo

gue se consideraron seis criterios fundamentales para el proyecto ASTIC:

o Que se cubriesen las principales areas tematicas para la autonomia de las personas con
discapacidad establecidos en la documentacion

o Que estuviesen recogidos servicios de los tres niveles administrativos

o Que se recogiesen tanto servicios propios de la discapacidad como de la ciudadania en
general

o Que determinados servicios considerados /lave para poder ejercer otros —DNI electrénico,
certificado de la discapacidad, certificado de empadronamiento, etc- estuviesen presentes

o Que se recogiesen servicios que fuesen accesibles de tres maneras: con eDNI, con
certificado digital y sin necesidad de identidad digital, con el objetivo de identificar
barreras especificas en los tres casos.

o Que cumpliendo estos criterios, se tratase de una muestra operativa para la investigacion,

siendo el nUmero adecuado el de diez servicios

El resultado final fue la siguiente seleccion:

_ Servicios generales Servicios de la discapacidad

Administracion central e Cita previa eDNI
e Validar on-line eDNI
e Vida laboral

e Borrador de la Renta

Administracion autonomica e (Cita previa con el e Certificado de
médico discapacidad
e (Cita con el SEPE e Certificado del grado

de discapacidad
Administracion local e Certificado de
empadronamiento

e Censo electoral
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Grupos focales

La informacién obtenida tanto en la fase de documentacidon como en la elaboraciéon y
analisis del cuestionario ha sido analizada en tres grupos focales realizados con personas con
discapacidad. También se sometid a deliberacion la selecciéon de servicios propuesta por el

consorcio del proyecto ASTIC.

Es necesario recordar antes de describir la formacién de los tres grupos focales que en
el principio de la investigacion de esta tesis, ligada al proyecto ASTIC, se comenzd el trabajo de
campo distinguiendo entre tres colectivos de personas con discapacidad: dafio cerebral,
paradlisis cerebral y lesién medular. Posteriormente, debido a parte de la informacién recogida
y su aplicacidn al principio del disefio emergente de la investigaciéon se centrdé la atencién

Unicamente en la comparativa entre los colectivos de pardlisis cerebral y lesién medular.

El objetivo de estos grupos fue contrastar la informacidon recogida en Ia
documentacion y el sondeo con las personas con discapacidad usuarias de la administracion
publica. La intencién es ofrecer la informacidn a una muestra de personas de la poblacién
investigada para provocar la deliberacién. Esta metodologia permite al investigador acercarse
al interior del objeto de estudio y recoger impresiones cuando se analiza desde dentro. La
informacidn de interés no era, por tanto, los resultados del sondeo, sino las deliberaciones y
opiniones que provocan estos resultados cuando son puestos frente a la misma poblacién que
los ha producido. Ademas, los resultados del sondeo muestran una informacién agregada de
todos los individuos, sin distincidn de colectivos. Al mostrarlos a tres grupos de tres colectivos

diferentes se pretendia que aflorasen las diferencias grupales particulares entre ellos.

La técnica seleccionada ha sido la de grupos focales. Siguiendo el objetivo de hacer
emerger las particularidades grupales de cada colectivo de la discapacidad, se ha evitado la
dindmica de entrevista grupal. El grupo focal permite el reconocimiento mutuo de los otros en
términos de co-construccion discursiva gracias a que el moderador regula la discusién del
grupo con la creacion de una guia para el debate (Dominguez, 2008, pag. 101), en este caso,

los resultados del sondeo entre personas de las diferentes asociaciones participantes.

A diferencia de un grupo de discusién, donde prima la constitucién del mismo a través
de la conversacion y la conversacién generadora de significado —mas allad de la informacién-
mediante la estrategia de no directividad del moderador (Dominguez, 2008, pag. 102), en

estos grupos se ha buscado la mera informacidn para ayudar a identificar dos elementos
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necesarios para la investigacion: la seleccién de servicios basicos y la identificaciéon de los

diferentes perfiles de usuarios potenciales de dichos servicios.

Se llevaron a cabo tres grupos focales en los meses de octubre y noviembre de 2011:

o Personas con dafio cerebral. El grupo se realizd en la sede del CRMF en Madrid y
participaron 9 personas.

o Lesionados medulares. El grupo se realizé en la sede de ASPAYM Madrid y participaron 5
personas.

o Afectados por pardlisis cerebral. El grupo se realizé en la sede de APAM vy participaron 6

personas.

Para disefar el desarrollo de los tres grupos focales, se siguid el esquema de cuatro pasos

definido por Krueger (Krueger, 1994, pag. 113):

o la bienvenida
o larevisién del asunto a tratar
o las normas basicas

o laprimera pregunta

Tras la bienvenida, la presentacién del moderador y una breve explicacidn del proyecto, se
establecieron unas normas de funcionamiento del grupo. A la hora de hacer grupos con
personas con discapacidad, el establecimiento de las normas de funcionamiento y la distinciéon
de la persona moderadora como referente para el cumplimiento de estas normas es aun mas
importante que en la creacion habitual de grupos (Conde R., 2010) (Conde R., 2011). En el
caso de esta investigacidn, algunas de las personas participantes, ademas de las caracteristicas
asociadas con la discapacidad motora, llevaban aparejadas dificultades en el habla, en la
memoria o en la capacidad de atencidn. Por este motivo, los grupos se desarrollaron con una
direccion permanente hacia el objetivo de la discusidn por parte del moderador vy la utilizacién
de dindmicas que invitaban a intervenir a todos los participantes con al menos un turno de
palabra por punto tratado en el grupo. El ritmo de las intervenciones era mas lento del
habitual en el caso de los grupos de personas con dafio cerebral y pardlisis cerebral, por lo que
no se permitid interrumpir el turno de palabra de ningln participante. Esta necesidad de
intervencién del moderador es uno de los motivos fundamentales por lo que el investigador

selecciond la técnica del grupo focal frente al grupo de discusion.

Tras los tres primeros pasos de bienvenida, revisiéon del asunto a tratar y normas bdsicas

de funcionamiento, se dio paso a la deliberacién. La dinamica de funcionamiento de los tres
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grupos fue la misma. La guia fundamental para ir dando pie a la discusién fue presentar a los

participantes las principales conclusiones de la encuesta del proyecto ASTIC y preguntar al

grupo si estaban o no de acuerdo con estos resultados. Una vez comenzd la discusion y se

establecieron las posiciones, se pidio a los participantes que estableciesen con la informacion

que

O

habian expresado:

Cuales eran para ellos los principales servicios de la administraciéon publica a la que las
personas con discapacidad deberian tener acceso de forma electrénica. En general, no
hubo consenso a la hora de elegir servicios e incluso se encontraron resistencias a la hora
de hacerlo, ya que la posicién general de los tres grupos fue no querer discriminar unos
sobre otros. La Unica insistencia habitual, también presente en los tres grupos, fue la
demanda de que los servicios propios de la discapacidad permitiesen reducir la burocracia
necesaria para ser gestionados y no hiciesen necesaria la implicacién de terceras personas
para gestionarlos.

Por norma general, se validé el cuadro propuesto por el proyecto, pero con tres
excepciones:

Se solicité eliminar la prueba de la renta debido a que muchas de las personas con
discapacidad eran reacias a que se pudiese observar sus datos econdmicos.

Se solicitd afiadir las dos gestiones basicas relacionadas con la conduccidn: comprobar los
puntos del carné de conducir y la solicitud de la tarjeta acreditativa de estacionamiento en
las plazas de aparcamiento para personas con discapacidad

Se elimind la gestién de consultar el censo electoral al considerarse como poco util por
parte de la mayoria de los participantes, ya que consideraban que no afectaba a su

derecho fundamental que es el derecho a voto.

El resultado final fue la siguiente seleccion:
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_ Servicios generales Servicios de la discapacidad

Administracion central e (ita previa eDNI

Validar on-line eDNI

e Vida laboral

e Puntos del carné de

conducir
Administracién autonémica e C(Cita previa con el e Certificado de
médico discapacidad
e (Cita con el SEPE e Certificado del grado
de discapacidad
Administracion local e Certificado de e Tarjeta de
empadronamiento aparcamiento  para
personas con
discapacidad

o Cuales eran las principales barreras que podian encontrar a la hora de acceder a estos
servicios para que se pudiesen definir diferentes perfiles de potenciales usuarios. Los
grupos insistieron en diferenciar dos tipos fundamentales de barreras de uso:

e Barreras propias de la alfabetizacion informatica. Estas barreras son similares a las que
podemos encontrar en el resto de la poblacion general.
e Barreras propias de la discapacidad. Se trata de dificultades especificas derivadas de la

movilidad, problemas de memoria asociados a las lesiones, etc.

Una informacién de relevancia para la investigacion surgié a la hora de deliberar sobre el
segundo tipo de barreras. En primer lugar, las personas con dafio cerebral se manifestaron
como un grupo muy heterogéneo y con un numero elevado de diferentes barreras
relacionadas con la comprension de la web: problemas de memoria a corto plazo, falta de
comprension lectoescritora, etc. Estas barreras se revelaron de mayor importancia para este

grupo que las barreras relacionadas con la discapacidad fisica o las capacidades motoras.

Durante el andlisis de estas barreras individuales se identificd una barrera en el entorno
inmediato de la persona discapacitada. Algunos individuos manifestaron una dependencia de
familiares o terceras personas superior a las limitaciones propias de su discapacidad. Este fue
un hecho generalizado, pero que se mostrdé con mayor relevancia en el caso del grupo de

personas con pardlisis cerebral. Esto hace que estas personas no se encarguen habitualmente
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de tramites o relaciones con la administracién, incluso en el caso en el que se ven capacitados

para hacerlo si nadie pudiese tomar esa responsabilidad por ellos. En el caso de las personas

participantes en el grupo de lesién medular, insistieron en que la caracteristica mas

importante a la hora de observar barreras en las personas de su colectivo era la mayor o

menos dependencia de otras personas a la que se estuviese acostumbrado, tanto por criterios

objetivos, como subjetivos, como del entorno personal y su capacidad de implicacion.

Con esta informacién, se procediod a redefinir los perfiles de discapacidad participantes en

la investigacidn.

O
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En primer lugar, la inclusién en la investigacidon del colectivo de personas con dafio
cerebral no ha sido posible. La gran heterogeneidad interna del grupo, que hace discutible
considerarlo un colectivo como tal —salvo por el origen del diagndstico- y la importancia de
la ausencia de otras capacidades cognitivas de mayor relevancia que las propias de la
discapacidad motora, han aconsejado limitar la muestra de poblacién a los colectivos con
lesion medular y paralisis cerebral. Por tanto, los perfiles de personas que participaran en
los pilotos que permitirdn el estudio de caso estaran compuesto por personas de ambas
discapacidades.

En segundo lugar, cumpliendo con el marco tedrico establecido en la tesis, los individuos
participantes de ambos colectivos deben segmentarse de forma que puedan ser
comparados de manera homogénea por encima del origen de su discapacidad para poder
valorar sus funcionalidades incluidas en un contexto técnico y social. Teniendo en cuenta
la insistencia de los grupos en la dependencia o no de otras personas, se ha optado por un
criterio compartido y comprendido por los miembros de los grupos participantes de
medicion de dicha caracteristicas: los baremos reconocidos por la Ley de Dependencia
(BOE, 2006). Los perfiles se construiran en una de sus variables en los tres niveles basicos
reconocidos —dependencia moderada, dependencia severa y gran dependencia- y los
participantes deberan tener reconocido administrativamente alguno de estos niveles.

Por ultimo, a diferencia de los perfiles definidos por la encuesta, aquellos usuarios que
cuentan con ninguna o casi hinguna experiencia en el uso de tecnologia se han excluido
como perfil, ya que las barreras que han manifestado en los grupos son las propias de
cualquier persona con carencias de alfabetizacién informatica. Su participacién no permite
recopilar informacidn relevante para el proyecto, ya que no se trata de barreras propias de
su discapacidad, nivel de autonomia, contexto social, etc. Se han reducido por tanto a tres
posibilidades la construccion de los perfiles en funcion de las habilidades tecnolégicas para

participar en los pilotos:



e Bajo: Utiliza el ordenador menos de 3 dias a la semana. Dispone de correo, pero no lo
utiliza muy a menudo. Requiere de ayuda en muchos momentos. Utiliza el mévil, pero
no con asiduidad.

e Medio: Utiliza el ordenador entre 3-5 dias a la semana. Dispone de correo y redes
sociales, aunque quiza no las mantenga al dia. Alguna vez ha hecho compras por
internet. Necesita ayuda en momentos determinados. Utiliza el mévil con asiduidad.

e Alto: Utiliza diariamente el ordenador e internet, asi como el dispositivo movil. Utiliza
correo electrénico, redes sociales, realiza compras por internet, blusqueda de

informacion, etcétera.

Con los criterios de seleccién de servicios y seleccién de perfiles de usuario potencial se

procedio al diseino de la segunda fase de la investigacién: los pilotos.

Segunda fase. Pilotos.

El disefio de los pilotos debia cumplir dos objetivos: servir de fuente de informacidn de
pruebas de usuario para la identificacidon de barreras a la accesibilidad para el proyecto ASTIC y
servir de experiencia valida para el estudio de caso de esta tesis. Por un lado, el proyecto ASTIC
requeria la realizacion de pruebas piloto con usuarios como complemento al andlisis heuristico
de accesibilidad de los servicios seleccionados. Las pruebas con usuarios debian servir para
identificar barreras y formas de acceso no contempladas en el analisis técnico. Por otro lado, el
escenario de los pilotos permitia a esta tesis acceder a un caso de estudio de accesibilidad a los
servicios telematicos por parte de dos grupos de personas con discapacidad con una diferente

socializaciéon en la misma —sobrevenida y desde el nacimiento-.

Con el objetivo de cubrir ambas demandas, el investigador realizé un disefio de los pilotos

basandose en tres criterios:

o Una adecuada selecciéon muestral

o La definicidn de un escenario piloto que permitiese la aplicacién de las técnicas adecuadas
a la metodologia exigida

o La planificacion de un calendario de pilotos que repartiese de forma equitativa y con

criterios de validez las diferentes pruebas entre los diferentes perfiles.
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Seleccion muestral

La muestra de un estudio de cardcter cualitativo responde a los criterios de muestra

estructural que se han especificado previamente. Para construir esta muestra se tuvieron en

cuenta los siguientes principios:

O

Cubrir los diferentes perfiles de usuario identificados a través de los grupos focales de
potenciales usuarios realizados con personas con discapacidad. Estos son:

¢ Nivel de dependencia: moderado, severo y gran dependencia

e Manejo de las nuevas tecnologias: bajo, medio y alto
Obtener un numero suficiente de personas para someter todos los servicios electrénicos
seleccionados a suficientes pruebas como para permitir cumplir el criterio de validez
cientifica cualitativa de saturacién de la informacién. Se ha optado por seleccionar un
numero minimo de cuatro personas por perfil para alcanzar un nivel de validez basado en
la saturacion de la informacion (Nielsen J. M., 1994) . A su vez, cada persona debe realizar
al menos dos pruebas. De esta manera, se obtienen 72 pilotos. Teniendo en cuenta que
hay diez servicios que seran sometidos a prueba, se obtienen al menos siete pruebas de
diferentes usuarios por servicio, buscando también la saturacion de la informacién
(Nielsen J. M., 1994).
Equilibrar la participacion de personas con lesion medular y pardlisis cerebral, al ser estos
los dos colectivos identificados para la observacidon y comparacion entre si. En los pilotos
se mantuvo la participaciéon de personas con dafio cerebral para cubrir los objetivos del
proyecto ASTIC en que se ha enmarcado esta tesis, pero sus datos se han mantenido a
parte en el andlisis propio de la tesis.
Mantener, en lo posible, paridad en la distribucién por género de los participantes para
evitar que esta variable influya en los resultados y altere la observacion de las diferencias

en la socializacién en funcién del tipo de discapacidad.

Cumpliendo estos criterios, la muestra ideal de la investigaciéon queda de la siguiente manera:

15 . . . . .
El género es una variable que no se ha contemplado en esta tesis como elemento principal de
observacidn, frente a la diferente socializacidn en funcion del tipo de discapacidad. Sin embargo, es una

variable que ha surgido como relevante a lo largo de la investigacidn y asi consta en las conclusiones de

la tesis.
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Moderada

Severa

Gran dependencia

Paralisis cerebral

Lesion medular

Paralisis cerebral

Lesion medular

Paralisis cerebral

Lesion medular

(ol ad o] < <l

0202082820000

Tabla 7. Muestra ideal de la investigacion segun las tipologias definidas.

La seleccion de individuos se ha realizado entre las asociaciones participantes en el

proyecto:

O

La asociacion APAM de Madrid ha facilitado el contacto con personas con paralisis
cerebral, asi como su seleccion en funcion de los perfiles requeridos.

Las asociaciones de la Federacidn ASAPYM han realizado esta labor con respecto al
contacto y seleccidn de personas con lesidn medular. En este caso, se ha tratado de cubrir
el espectro geografico que ha permitido la participacién de las diferentes asociaciones de
la Federacidon Aspaym. De este modo, se ha contado con personas con lesion medular
seleccionadas en cinco provincias: Madrid, Toledo, Cuenca, Albacete y Murcia. Esta
dispersion geografica de la muestra permite incrementar la triangulacién de datos y evitar
el localismo de la observacion que podria haber generado limitar la observacion en
Madrid. La triangulacion y evitar el localismo —entendido como una posible forma de
etnocentrismo-, junto con el incremento de la saturaciéon en los datos que permite la
ampliacidn del espectro geografico, son criterios que ayudan a salvaguardar la validez

cientifica de la investigacién desde criterios cualitativos.
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Como parte del disefio emergente propio de investigaciones cualitativas, la muestra ideal
aqui presentada ha ido siendo modificada acorde a la informacidn que ha ido surgiendo en los
pilotos. Teniendo siempre como base la tipologia definida, los disefios cualitativos contindan
siendo emergentes incluso después de que comienza la recogida de datos (Glaser, 1967)
(vallés M. S., 2003, pag. 77), por lo que se ha ido otorgando mayor peso a aquellos perfiles que
se han revelado como fuentes de informacidn mas utiles a los objetivos. Cumpliendo con el
muestreo secuencial planteado en la fundamentacion metodoldgica de esta tesis, las
elecciones iniciales de personas que participan en la investigacion han guiado a la seleccién de

otros individuos similares o diferentes (Miles, 1994, pags. 27-29).

Del mismo modo, a la hora de asignar las diferentes pruebas piloto a cada persona
participante emergié un nuevo criterio ideal de seleccidon de individuos para la muestra.
Algunos servicios requieren de identidad digital —DNI electrdnico o certificado digital- y otros
no. Se han distribuido las pruebas en funcidn de que el potencial usuario dispusiese o no de
identidad digital. Esto ha obligado a incluir un criterio mas en la seleccién de los individuos de
la muestra, ya que se han distribuido las pruebas de forma equitativa para cumplir con el
criterio de validez cualitativa de saturacion, lo que ha obligado a que una parte de los
individuos de la muestra dispusiesen de identidad digital de forma proporcional a los servicios

que lo requerian.

Con identidad e Validacion eDNI SEPE
digital e Grado de
discapacidad

e Certificado de

discapacidad
Sin identidad digital e Solicitud eDNI e (Cita previa con el e Padrén
e Vida laboral médico e Tarjetade
e Puntos del carné aparcamiento
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Escenario de pruebas
El escenario de pruebas se ha disefiado para cumplir con los objetivos del proyecto
ASTIC y del estudio de caso de esta tesis especificados previamente. Con estos objetivos se ha

disenado el siguiente escenario de pruebas.

En primer lugar, la persona seleccionada es citada por la asociacién, donde dispone de un
equipo informatico conocido por la persona y que cuenta con las herramientas de accesibilidad
—hardware y software- que utiliza habitualmente. Tan sélo hubo dos pruebas que se realizaron
en el hogar de la persona con discapacidad, debido a que precisaban de certificado digital. Este
es de uso intransferible y debe ejecutarse desde el ordenador en que se encuentra instalado.
En ambos casos, el investigador se desplazod al hogar de ambas personas y se reprodujo alli el

escenario del piloto. En el escenario se encuentran:

o Elusuario
o Elequipo que utiliza el usuario y los apoyos técnicos que necesite

o Elinvestigador

Antes del piloto, a lo largo del mismo y al finalizar se recoge informacion. Se ha disefiado
un modo de recogida que permite cumplir los objetivos del estudio de caso y del proyecto

ASTIC. El proceso consta de tres fuentes de informacién:

o Entrevista
o Cuestionario

o Observacidn directa
@
P a

(o)

N\ s
USUARIO _ INVESTIGADOR

"
P4

Figura 22. Esquema del escenario disefiado para los pilotos.
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Entrevista

La fuente de informacién principal es una entrevista informal semiestructurada. Esta
entrevista tiene lugar a lo largo de todo el piloto y se realiza de forma informal o velada. Es
decir, el investigador no informa al usuario de que esta siendo entrevistado, sino que procura
qgue tenga forma de conversacidon informal para evitar al maximo posible efectos como la

deseabilidad.

El investigador comienza la entrevista antes del piloto preguntando al usuario por su
habilidad con las nuevas tecnologias y su nivel de dependencia, de modo que también permite
comprobar si el perfil del usuario encaja con el perfil que se necesita cubrir. Posteriormente, se
pregunta al usuario por las ultimas gestiones que ha tenido que realizar con la administracion,
tanto on-line como presenciales, y las posibles dificultades, anécdotas, quejas, etc. que desee
trasmitir. De este modo se genera confianza y se adquiere informacién sobre la experiencia

previa, se detectan barreras, deseos, expectativas, etc.

Una vez que el usuario potencial ha encendido el ordenador y ha accedido a internet,
se le solicita que realice una gestion. Se informa al usuario de que debe realizar la gestion de
forma auténoma, sin solicitar ayuda al investigador, y tratando de resolver las dificultades
solo. El investigador sélo interviene si el usuario no es capaz de resolver sélo los problemas y
como consecuencia se deberia detener la prueba. En caso de ser asi, se recoge esta
informacidn en el cuestionario que se especifica mas adelante. A lo largo de las dos pruebas, el
investigador pregunta al usuario por las dificultades que va experimentando, su opinién sobre
como solventarlas, experiencias previas, etc. En este tramo de la entrevista no se sigue

ninguna estructura, sino que se pregunta en funcion de la experiencia observada.

Finalmente, el usuario es sometido a un cuestionario sobre la prueba realizada. De
nuevo, se utiliza este cuestionario para continuar con la entrevista sirviendo el cuestionario de
guién de la entrevista semiestructurada y para repreguntar sobre situaciones observadas,
experiencias y/o expectativas. Las caracteristicas del cuestionario se especifican a

continuacion.

Cuestionario ACDM-16

Para alcanzar los objetivos del proyecto ASTIC, se ha procedido a disefiar un cuestionario
original para la evaluacion de accesibilidad de los servicios en los pilotos. Debido a que la
metodologia de esta tesis es cualitativa, el cuestionario se ha utilizado como herramienta con

dos objetivos:
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o Facilitar el desarrollo final de la entrevista informal, tal y como se ha descrito en el punto
anterior

o Permitir el desarrollo de técnicas deliberativas en la siguiente fase de la investigacion. Al
igual que el cuestionario descrito en la fase de la investigacidn anterior, los resultados no
tienen un objetivo de inferencia estadistica. El cuestionario -ademas de herramienta de
evaluacion del proyecto ASTIC- ha sido utilizado como material para la deliberacién. Los
resultados no se han tomado como resultados finales, sino que se han interpretado como

material para motivar y focalizar la discusidn en las entrevistas y grupos posteriores.

Estos objetivos obligaron a que, a la hora de disefiar el cuestionario, este constase tanto de
preguntas que identificasen barreras técnicas, como de preguntas que identificasen barreras
de comprension de la prueba. Como base tedrica fundamentada para el disefio del
cuestionario, se consideraron las herramientas de evaluacién de accesibilidad consensuadas
internacionalmente y recogidas en la normativa WCAG (W3C (Web Accesibility initiative),
2005). En el momento de redaccidn de esta tesis, la normativa WCAG vigente es la 1.0. Esta
normativa consiste en 14 pautas que constituyen los principios generales del disefio accesible.
Cada pauta tiene uno o mas puntos de verificacion que explican cédmo se aplica la pauta en
determinadas areas. En funcidn de si un servicio telematico cumple o no varios de estos items,
las web consiguen diferentes certificaciones que se dividen en tres niveles de menor a mayor:
A, AA y AAA. Actualmente, la legislacion europea en el Punto 30 de la Resolucion del
Parlamento Europeo “eEurope 2002: Accesibilidad de los sitios web publicos y de su contenido
(COM (2001) 529 — C5-0074/2002 — 2002/2032(C0OS)) de Abril de 2002 establece: “que para
que los sitios web sean accesibles es fundamental que satisfagan el nivel AA [...]” (Parlamento

Europeo, 2002).

En el momento de elaboracién de esta tesis, W3C -organismo responsable de la
elaboracion de las pautas de accesibilidad- ha desarrollado los criterios WCAG 2.0,
simplificados en 4 pautas adaptadas a las caracteristicas contemporaneas de internet y sus
posibles desarrollos futuros. Aunque la normativa vigente en el momento del desarrollo de
esta investigacion siguen siendo las pautas 1.0, es de suponer que esta evolucionara hacia el
cumplimiento de estas nuevas pautas 2.0. Por este motivo, el andlisis de accesibilidad con
usuarios de los 10 servicios telemdticos de la administracion se ha realizado en funcién de las

pautas WCAG 2.0.

El andlisis de las 14 pautas WCAG 1.0 y las 4 pautas WCAG 2.0 puede realizarse

mediante un analisis heuristico por un experto, explorando la web y el cddigo, existiendo

157



incluso herramientas automaticas que pueden detectar los fallos en la accesibilidad del disefio.
Sin embargo, este analisis no recoge la experiencia de usuario al navegar por los servicios, algo
fundamental a la hora de observar los elementos sociales en la relacién persona-tecnologia y
el estudio de las relaciones entre la brecha digital y la brecha social experimentadas por un
colectivo. Por este motivo, se ha disefiado el cuestionario denominado ACDM-16, siglas de “16
preguntas para la ACcesibilidad de la Discapacidad Motora”. A continuacion se reproducen los

criterios de elaboracién del cuestionario.

Elaboracion del cuestionario ACDM-16
Las cuatro pautas de accesibilidad WCAG 2.0 para evaluar la accesibilidad de un servicio

son las siguientes (W3C, 2008):

1. Perceptible. La informacién y los componentes de la interfaz de usuario deben ser
presentados a los usuarios de modo que ellos puedan percibirlos.

2. Operable. Los componentes de la interfaz de usuario y la navegacion deben ser operables.

3. Comprensible. La informaciéon y el manejo de la interfaz de usuario deben ser
comprensibles.

4. Robusto. El contenido debe ser suficientemente robusto como para ser interpretado de
forma fiable por una amplia variedad de aplicaciones de usuario, incluyendo las ayudas

técnicas.

Cada una de estas pautas generales se subdivide en una serie de pautas concretas. Por

ejemplo, la tercera de ellas, Comprensible se subdivide en los siguientes items:

3.1. Legible: Hacer que los contenidos textuales resulten legibles y comprensibles
3.2. Predecible: Hacer que las pdaginas web aparezcan y operen de manera predecible.

3.3. Entrada de datos asistida: Ayudar a los usuarios a evitar y corregir los errores

Del mismo modo, cada uno de estos items se subdivide a su vez en una serie de criterios
concretos que, de cumplirse, otorgan una determinada certificacién. Por ejemplo, El criterio

3.1 Legible se subdivide en:

3.1.1 Idioma de la pagina: El idioma predeterminado de cada pdagina web puede ser

determinado por software. (Nivel A)
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3.1.2 Idioma de las partes: El idioma de cada pasaje o frase en el contenido puede ser
determinado por software, excepto los nombres propios, términos técnicos, palabras en un
idioma indeterminado y palabras o frases que se hayan convertido en parte natural del

texto que las rodea. (Nivel AA)

3.1.3 Palabras inusuales: Se proporciona un mecanismo para identificar las definiciones
especificas de palabras o frases usadas de modo inusual o restringido, incluyendo

expresiones idiomaticas y jerga. (Nivel AAA)

3.3.4 Prevencion de errores (legales, financieros, datos): Para las paginas web que
representan para el usuario compromisos legales o transacciones financieras; que
modifican o eliminan datos controlables por el usuario en sistemas de almacenamiento de
datos; o que envian las respuestas del usuario a una prueba, se cumple al menos uno de los

siguientes casos. (Nivel AA)

o Reversible: El envio es reversible.

o Revisado: Se verifica la informacion para detectar errores en la entrada de datos y se
proporciona al usuario una oportunidad de corregirlos.

o Confirmado: Se proporciona un mecanismo para revisar, confirmar y corregir la

informacion antes de finalizar el envio de los datos.

3.3.5 Ayuda: Se proporciona ayuda dependiente del contexto. (Nivel AAA)

3.3.6 Prevencion de errores (todos): Para las paginas web que requieren al usuario el envio

de informacién, se cumple al menos uno de los siguientes casos. (Nivel AAA)

o Reversible: El envio es reversible.

o Revisado: Se verifica la informacidn para detectar errores en la entrada de datos y se
proporciona al usuario una oportunidad de corregirlos.

o Confirmado: Se proporciona un mecanismo para revisar, confirmar y corregir la

informacion antes de finalizar el envio de los datos.

El objetivo del cuestionario es evaluar si estas pautas se cumplen desde el punto de vista de
la experiencia del usuario del servicio —en este caso la persona con discapacidad motora-y no
solo desde una certificacion técnica. Para ello, se han seleccionado los items relacionados con

la discapacidad motora y se han filtrado los relacionados con discapacidades sensoriales —
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visual o auditiva- y cognitiva o intelectual. Una vez seleccionados los items necesarios, se han

formulado cada uno de ellos en formato de pregunta.

Al adoptar un formato de cuestionario que permita un analisis descriptivo y agregado de los
resultados, surge en este momento la cuestidon acerca de cédmo cerrar las respuestas. En las
preguntas que no han podido cerrarse con una dicotomia “SlI / NO”, se ha optado por una
escala Likert (Likert, 1932) que mida la necesidad o no de que otra persona ayude al usuario a
completar la gestion, al considerarse —basandose en el marco tedrico descrito- que la
intervencién de una tercera persona es lo que convierte a la persona auténoma en
dependiente. De este modo, en el momento que el usuario precisa de la intervencion del
investigador para avanzar con la prueba, una dificultad se convierte en barrera. Esta escala
genera una variable ordinal de cuatro niveles que van desde la autonomia plena hasta la total
dependencia de una tercera persona para completar la accion. Se ha optado por cuatro niveles
para poder observar facilmente en las técnicas deliberativas posteriores si predominan las
opciones del polo de autonomia o las opciones del polo de dependencia de la tercera persona.
Por ejemplo, la pregunta referida a la comprensién del texto de la gestion, quedo redactada de

la siguiente manera:

1. ¢Comprende el texto de la web?
a. Si, alaprimera lectura
b. Con alguna dificultad, pero lo entiende sin ayuda
c. Lo entiende conayuda
d. Hay que explicdrselo completamente
Siendo las opciones a. y b. las referidas al polo de autonomia y las opciones c. y d. las
referidas al polo de dependencia al implicar estas ultimas la intervencion, en diferentes grados,

del investigador en el desarrollo del piloto.

Antes de la aplicacién del cuestionario, se realizaron tres pre-test en tres simulacros de
piloto —previos a los pilotos propios del estudio de caso- con tres personas con discapacidad
motora —concretamente dos con paralisis cerebral y una con lesion medular-. Como
consecuencia de estos pre-test, se afiadieron cinco preguntas: Las preguntas incluidas por el

investigador tras los tres pre-test han sido:

o lafinalizacion o no de la gestion
o el tiempo empleado en la prueba
o el uso de ayudas técnicas

o el uso de la ayuda ofrecida por la web
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o la comprensidn de que la gestién ha finalizado.

Con las preguntas seleccionadas de los criterios de accesibilidad WCAG 2.0 relacionados
con la discapacidad motora y las cinco preguntas afadidas tras los pre-test, el cuestionario
quedo constituido por las 16 preguntas finales y se reproduce en el Anexo 3 de esta tesis (pag.

277).

Observacion directa
A la informaciéon extraida mediante la conversacion del investigador con el usuario,

tanto en la parte no estructurada de la entrevista, como la realizada con el apoyo del
cuestionario ACDM-16, se ha afiadido la informacién adquirida por observacién directa de la
prueba. En los casos en que el equipo informdtico lo ha permitido y el usuario no ha puesto
ningun inconveniente, se ha grabado la pantalla a lo largo del piloto para poder observar
posteriormente la interaccién del usuario con el servicio telematico, especialmente los
momentos de especial dificultad que puedan haber surgido. Sin embargo, la observacién mas
importante para la investigaciéon no se ha producido en la observacién de lo acontecido en la
pantalla, sino en las actitudes de la personas frente a las barreras y caminos de navegacién por

los servicios que iban surgiendo.

La observacién no ha seguido una estructura definida, sino que se ha realizado
siguiendo los criterios de una observacion etnografica directa no participante. La observacién,
cualquiera que sea el grado de participacidn que practique el investigador, se centra en
conductas, acciones o interacciones en situaciones socialmente definidas (Beltran, 2003, pag.
43) El intento del observador es tratar de alcanzar el sentido atribuible a la accién observada
en términos emic. El objetivo de la observacién a lo largo de las pruebas se resume en la cita
de Whyte sobre el estudio Street Corner Society: “lo que la gente me dijo me ayudo a explicar
lo que habia sucedido, y lo que yo observé me ayudd a explicar lo que la gente me dijo”

(Whyte, 1961, pag. 51) (Beltran, 2003, pag. 43)

La prueba de los servicios se ha realizado en un entorno controlado y disefiado ex
profeso, por lo que no puede considerarse una observaciéon en el contexto habitual del
individuo. Sin embargo, los datos recogidos en la observacion si han permitido acceder a las
experiencias reales de la poblacion observada al someter la informacidon recogida por

observacién a deliberacidon en las entrevistas y grupos de la siguiente fase de la investigacion.
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Descripcion del trabajo de campo y el muestreo secuencial
Los pilotos se han realizado entre octubre y diciembre de 2012. Han participado 36
personas voluntarias seleccionadas entre las asociaciones participantes. Concretamente

APAM, Aspaym Madrid, Aspaym Toledo, Aspaym Cuenca, Aspaym Albacete y Aspaym Murcia.

Debido a las dificultades de algunas personas con las tareas requeridas, el nimero
total de pilotos completados se redujo a 69. Las dificultades para realizar las gestiones de
forma telematica se manifiestan al comprobar el dato de que de estos 69 pilotos, sélo 46

(66,6%) concluyeron con la gestidn finalizada por el potencial usuario.

Como se apuntado con anterioridad, la distribucién ideal de pruebas por piloto se ha
considerado, dentro de los principios del disefio emergente, flexible en funcion de las
dificultades que pudiesen aparecer y de las posibles fuentes de informaciéon que supongan una
u otra prueba una vez analizadas en la practica real, sin dejar de seguir la practica del
muestreo secuencial y tedéricamente fundamentado (Glaser, 1967) (Miles, 1994) (Vallés M. S.,

2003)

Igualmente, a lo largo del desarrollo del trabajo de campo con los pilotos, se reveld
que la discapacidad como consecuencia del dafio cerebral, no resultaba lo suficientemente
bien definida para presentar datos relevantes para el estudio de caso. Por ese motivo, la
participacién de personas con dafio cerebral se redujo, incrementandose el peso muestral de

las personas con lesion medular y paralisis cerebral.
La distribucion final del trabajo de campo con los pilotos se detalla a continuacion.

Distribucion de la muestra final por variables muestrales
Se han denominado variables muestrales a aquellas que se utilizaron para construir la
tipologia de la muestra estructural: nivel de dependencia y nivel de manejo de las nuevas

tecnologias. En funcién de estas variables, la participacién en los pilotos ha sido la siguiente:

Por nivel de dependencia, segin han avanzado los pilotos se ha decidido incrementar
la participacién de personas con gran dependencia hasta constituir algo mas de la mitad de la
muestra. Se ha tomado esta decisidn al observarse que los comportamientos en los pilotos de
las personas con niveles reconocidos como dependencia moderada y severa eran similares,
apareciendo las diferencias fundamentales -con respecto a lo que autonomia personal se
refiere- en personas con niveles de gran dependencia. Por ese motivo, se ha optado por

profundizar en la exploracion de este colectivo.
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17 13 39 69

24,64% 18,84% 56,52% 100,00%

Nivel de dependencia

B Moderada
M Severa

 Gran dependencia

Figura 23. Distribucion final de la muestra por nivel de dependencia.

Con respecto al nivel de manejo de las nuevas tecnologias, es necesario apuntar que en
principio se clasificaba a las personas voluntarias por un nivel declarado, es decir, por el nivel
de manejo que estas decian tener. A partir de los primeros pilotos, fueron clasificadas en

funcién del nivel observado por el investigador durante la prueba.

En este caso, el menor nivel en el manejo de las nuevas tecnologias dificultaba la
realizacion de las pruebas y hacia mas complicado profundizar en los pilotos adecuadamente
para poder completar una entrevistas que alcanzase mas a lo personas que a las propias
barreras técnicas. Por este motivo, también se incremento el peso relativo de las personas que
tenian un mayor manejo de las herramientas necesarias. Sin embargo, en este se mantuvo un
peso mas equilibrado entre categorias, pues las barreras propiamente técnicas también

presentaban informacién de valor. La distribucién final fue la siguiente:
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14 24 31 69

20,29% 34,78% 44,93% 100,00%

Nivel de manejo de las nuevas tecnologias

B Bajo
H Medio
m Alto

Figura 24. Distribucion final de la muestra por nivel de manejo de las nuevas tecnologias.

Distribuciéon de la muestra final por tipo de discapacidad

La discapacidad no ha sido una variable muestral, es decir, no ha sido definitoria de la
tipologia construida. Sin embargo, es conveniente presentar la distribucién de la muestra
estructural por discapacidad y sus causas. En primer lugar, una vez tuvieron lugar los primeros
pilotos con personas con dafio cerebral se optd por no ampliar mas su representacion, ya que
constituian un colectivo donde las dificultades propias de la discapacidad cognitiva
distorsionaban la observaciéon del estudio de caso, centrado en la accesibilidad de la
discapacidad motora. En segundo lugar, la participacion de personas con nivel medular ha sido
mayor que las personas con paralisis cerebral. Esto se ha debido a que el desarrollo de la
pardlisis cerebral hace que sea muy complicado que las personas sean catalogadas con niveles
de dependencia menores a la gran dependencia. Como mucho, se encuentran personas

catalogadas con una dependencia severa. Por este motivo, para mantener el correcto
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equilibrio de la muestra con respecto a las variables muestrales, se ha recurrido a la seleccidon
de un mayor nimero de personas con lesion medular. La distribucién final resultante con
respecto a la capacidad tras las correcciones de la muestra estructural propias de un disefio

emergente ha sido la siguiente:
5 19

7,25% 27,54% 65,22% 100,00%

45 69

Discapacidad

M Daio cerebral

M Paralisis
cerebral

Figura 25. Distribucion final de la muestra por discapacidad.
Distribucion de la muestra final por género

A la hora de definir la muestra estructural ideal, se planted el objetivo deseable de que
existiese paridad entre los participantes en los pilotos. Con esta paridad se pretendia que la
posible influencia del género en las conductas observadas no influyese en la definicion final de
la observacidon de la accesibilidad por parte de las personas con discapacidad motora. Sin
embargo, la muestra se ha sesgado hacia la participacion mayoritaria de hombres, ya que ha
sido muy complicado conseguir la participacidon voluntaria de mujeres. Se han realizado
esfuerzos especiales por parte de las asociaciones de la discapacidad para conseguir el mayor
numero posible de voluntarias. Una de los principios solicitados por el investigador a las
asociaciones es que no hubiese participaciones por obligacién, ya que una participacion

forzada en el piloto podria alterar la conducta observada y la interaccién en la entrevista. A
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pesar de los esfuerzos de las asociaciones, el mayor equilibrio que se ha podido alcanzar con

respecto al género ha sido el siguiente:

26 43

37,68% 62,32% 100,00%

Distribucion por género

B Mujer

W Hombre

Figura 26. Distribucién final de la muestra por género.
Distribuciéon de la muestra final por asociaciones

Uno de los principios al construir la muestra estructural ha sido aprovechar las
posibilidades de la distribucion geografica de las asociaciones participantes en el proyecto
ASTIC para distribuir la muestra por varios territorios. Esto ha supuesto una herramienta frente
al excesivo localismo que el estudio de caso podria reflejar de haberse centrado la

investigacion Unicamente en Madrid.

A la hora de presentar los datos siguientes, se reflejan los datos de APAM y Asapaym
agrupados en la etiqueta Madrid, aunque los participantes procedan de colectivos de

discapacidad distinta.

Finalmente, la mitad de los pilotos ha tenido lugar en asociaciones fuera de Madrid:
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35 7 8 9 10 69

50,72% 10,14%  11,59% 13,04% 14,49%  100,00%

Distribucion por asociaciones

B Madrid
H Toledo
m Cuenca
H Albacete
‘ B Murcia

Figura 27. Distribucion final de la muestra por asociacion regional.

Distribuciéon de la muestra final por prueba realizada

A la hora de afrontar la distribucidn de las pruebas en los pilotajes reales, ha habido
varios criterios fundamentales que han aconsejado el desequilibrio desde la distribucién ideal
y equitativa. En primer lugar, como se ha apuntado con anterioridad, algunas pruebas
requerian del usuario potencial estar en posesion de una identidad digital —DNI electrénico o
Certificado digital-. Esto ha condicionado, tanto la seleccidon de algunos individuos, como la
posibilidad o no de realizar algunas pruebas en mayor o menor medida. Por ejemplo, la
solicitud tanto del Certificado de Discapacidad en la Comunidad de Madrid como del
Certificado de reconocimiento del Grado de Discapacidad deben realizarse mediante el uso de
un certificado de identidad digital instalado en el ordenador. Por este motivo, era necesario
que el investigador se desplazase a los hogares de las personas que realizarian la prueba,

circunstancia que limitaba el nUmero de personas voluntarias.
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En segundo lugar -y en parte como consecuencia del anterior punto- algunas pruebas
han sido consideradas de mayor importancia, al ser la llave para realizar el resto.
Concretamente, la posesion del DNI electrénico o el certificado digital y su funcionamiento es
una circunstancia imprescindible para permitir el acceso a los tramites que precisan identidad
digital. Por este motivo, las pruebas relacionadas con su obtencién o verificacion se han

sobrerrepresentado.

Por ultimo, algunas pruebas permitian un mejor acceso durante la entrevista paralela
al pilotaje a las experiencias y discursos de los participantes. Concretamente la cita médica y el
certificado de empadronamiento. La cita médica ha resultado ser una prueba conocida y
habitual para gran parte de los usuarios potenciales y que habian utilizado en ocasiones tanto
auténomamente -por teléfono, internet o via presencial-, como delegando la gestiéon en un
tercero. Por este motivo, también se ha visto sobrerrepresentadas sobre el resto. En el caso
del certificado de empadronamiento se trata de una documentacidn que es habitualmente
requerida a las personas con discapacidad para realizar cualquier otra gestidn. En este caso, la
mayor parte de las veces la experiencia expresada por los participantes respecto a esta prueba
era considerada por ellos mismos como ejemplar acerca de las barreras y dificultades que
suelen encontrar. Ante el interés de este discurso, también se ha visto sobrerrepresentada.
Esta sobrerrepresentacion se ha hecho en detrimento de otras pruebas que, por el contrario,
no permitian una entrevista lo suficientemente profunda. Es el caso del SEPE y la solicitud de la
Vida Laboral. En el caso de las personas con discapacidad con elevados niveles de dependencia
participantes, o bien no trabajan, o lo han hecho hace tiempo y no tienen intencion de volver a
hacerlo. Por este motivo, estas pruebas han reducido su peso en la muestra total, aunque los
discursos observados en las personas que si muestran interés en su insercion laboral tienen

valor y se les han solicitado estas gestiones cuando ha sido asi.

Finalmente, las pruebas asociadas a la conduccién —puntos de carné y tarjeta de
aparcamiento en plazas reservadas- estan obviamente asociadas a la posesidn del carné de

conducir. Estas pruebas se han limitado a las personas que eran conductores activos.
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Por todos estos motivos, la distribucién final de pilotos por pruebas ha sido la

siguiente:
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Figura 28. Distribucion final de la muestra por prueba realizada.
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Tercera fase. Analisis deliberativo de los pilotos.

Considerando la experiencia en las pruebas piloto del proyecto ASTIC como un estudio
de caso de la accesibilidad de las personas con discapacidad motora a la administracion
electrdnica, se ha procedido al andlisis del mismo siguiendo la metodologia deliberativa en la

que se ha fundamentado esta tesis y que se ha mantenido a lo largo del todo el proceso.
Para proceder al andlisis deliberativo, se ha dividido el trabajo en dos partes.

o En primer lugar, se ha realizado un andlisis de los pilotos por parte del investigador, con el
objetivo de clasificar y ordenar la informacidn recopilada.
o Posteriormente, se ha procedido a la devolucion de dichos datos a los colectivos

participantes en los pilotos para someterlos a un andlisis deliberativo.

Analisis del investigador

Basandose en los conocimientos establecidos por el marco teérico y en funcién de los
objetivos e hipdtesis de la tesis, se ha organizado la informacidn y se ha realizado un primer
analisis. En este andlisis aun no se ha abordado la profundidad socioldgica, que se abordara en
el momento de la deliberacidon con los grupos implicados en la investigacidon, sino que se ha
buscado la organizacidn de la informacidn para su posterior andlisis deliberativo.

Las fuentes de informacién han sido tres: la entrevista, la observacién directa y el
cuestionario ACDM-16. Para ordenar esta informacidn, por un lado se han agrupado los datos
cualitativos obtenidos en la entrevista y la observacion, y, por otro lado, se ha procedido al
analisis del cuestionario. Es necesario recordar que al ser esta una investigacidon de caracter
cualitativo, el analisis del cuestionario no tiene un objetivo cuantificador ni orientado a la

obtencién de datos inferibles, sino servir de material para la deliberacién en la fase posterior®.

Entrevistas y observacion

La informacién obtenida mediante la conversacidn con los sujetos participantes y la
observacién de las pruebas ha sido multiple. Esta informacién se ha recogido a modo de
cuaderno de campo, evitando formalizar la metodologia, para tratar de disminuir al maximo
los efectos de la deseabilidad. Por este motivo, se han recogido tanto casos particulares, como
experiencias manifestadas repetidamente por diferentes individuos. Para organizar esta
informacidn se ha procedido en primer lugar a filtrar aquellas experiencias concretas referidas

a situaciones personales no extrapolables al resto del colectivo o que no estaban directamente

16 . . . . .z . .

Conviene recordar igualmente que el cuestionario también ha servido como herramienta de
evaluacion técnica para el proyecto ASTIC, marco de esta tesis, pero cuyos resultados técnicos no
forman parte de la misma.
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relacionadas con la discapacidad motora del individuo. Posteriormente, aquellas experiencias
relacionadas con caracteristicas comunes a los participantes o que eran mencionadas por

diferentes personas en diferentes contextos se han agrupado en cinco grupos de informacién:

o Experiencias previas a las pruebas piloto

o Experiencias emergentes en las pruebas piloto

o Actitudes frente a la ayuda externay el contacto con el servicio

o Problemas funcionales no relacionados con la discapacidad motora

o Funcionalidades ocultas y deseabilidad

Experiencias previas a las pruebas piloto

A lo largo de las pruebas, tanto antes de empezar, como en el desarrollo de la misma o
en su finalizacién, los usuarios de los pilotos se han referido a sus experiencias previas con la
administracién para evaluar la experiencia del pilotaje. Existe un consenso entre las personas
con discapacidad participantes en los pilotos a la hora de describir la administracién —en
general, no sdélo telemdtica- como inaccesible. A las ideas asociadas con los procesos
burocraticos que hipotéticamente podriamos encontrar en otros colectivos de la poblacién —
papeleo excesivo, desplazamientos innecesarios, lenguaje burocratizado dificil de comprender,
etc- se le afiade un sentimiento colectivo de sufrir estas trabas generales con mayor
profundidad que el resto de la sociedad. Por ejemplo, los usuarios lamentan la molestia de los
desplazamientos excesivos cuando debes hacerlos en silla de ruedas en comparacioén con las
molestias de los desplazamientos habituales. Este comentario es habitual especialmente entre
aquellos individuos cuya discapacidad es sobrevenida y han tenido que realizar estas gestiones
antes del accidente desencadenante de su discapacidad. Sin embargo, el consenso es general
entre todo tipo de usuarios independientemente del nivel de dependencia, la discapacidad u
otras variables. Es habitual escuchar anécdotas acerca de escalones en los edificios, falta de
plazas de aparcamiento para personas con discapacidad en los alrededores, escasa frecuencia
de autobuses adaptados para acudir a citas programadas, maquinas expendedoras de
numeros para hacer cola en alturas inaccesibles o con botones sin adaptar, contestadores

automaticos sin reconocimiento de voz, etc.

Se puede concluir por tanto que las experiencias previas con la administracion publica
son negativas y el acercamiento a las pruebas que han conformado el estudio de caso ha
sido desde una vision de escepticismo hacia la administracidn. Pero quiza lo mds importante
para los objetivos de esta tesis es la diferencia de actitudes expresadas en experiencias

pasadas a la hora de enfrentarse a estas barreras, desde posiciones que podemos denominar
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de combate, en las que las personas con discapacidad acuden personalmente alli donde hay
barreras para, con sus dificultades, visibilizarlas al personal de la administracidon o a aquellos

gue optan por delegar estos tramites siempre que es posible.

Experiencias emergentes en las pruebas piloto

Una vez disefiado el escenario para la realizacién de las pruebas con los apoyos
técnicos habituales, emergieron barreras no relacionadas con el disefio técnico de los servicios.
Estas experiencias emergentes muestran la importancia del contexto general a la hora de
hablar de accesibilidad. A pesar de existir pruebas que se han considerado técnicamente
accesibles tras un analisis heuristico y varias pruebas de usuario —por ejemplo, la cita médica
telematica de la Comunidad de Madrid-, la realidad es que una vez introducida la experiencia
en una vision del entorno mds amplia contindan emergiendo barreras. Hay varios ejemplos
concretos que es necesario destacar para comprender este punto y que resultan

fundamentales para el andlisis de la informacién acorde a los objetivos de esta tesis.

El primer ejemplo se refiere a la historia relatada por varias personas participantes a
través de la asociacion APAM para actualizar las claves del DNI electrénico. Se destaca esta
historia debido a que fue una experiencia producida por el hecho de participar en el piloto. A
la hora de participar se solicitd a la asociacién que los usuarios dispusiesen en la medida de lo
posible de DNI electrdnico. Sin embargo, aunque algunos de ellos disponian de este tipo de
identidad digital, esta consta de unas claves que caducan a los dos afos de expedicidn si no se
han utilizado. Varios de los participantes querian participar con su DNI electrdnico, pero se
encontraron con que sus claves estaban caducadas. Para actualizar de nuevo estas claves se
debe acudir a la comisaria. La primera barrera se produce a la hora de desplazarse fisicamente
hasta la comisaria, teniendo que ser acompafnados por una terapeuta de la asociacién para
sortear las barreras arquitectdnicas del camino, lo que supone una limitacién efectiva de su
autonomia. Una vez alli, han de introducir el DNI en las mdaquinas dedicadas a la actualizacion
de las claves. Debido al desconocimiento de esta gestion, la terapeuta realizé por ellos la
accion, aunque las maquinas disponian de un botén que las hacia accesibles reduciendo su
tamafio y acercando los elementos interactivos -botones, etc.- al usuario. A pesar de disponer
de herramientas que una vez situados en el entorno de la prueba piloto permiten la gestion
auténoma y accesible por parte del usuario, existe toda una historia previa en torno al
desarrollo de la prueba donde encontramos barreras que obligan a la participacion de

terceras personas y, por tanto, a la dependencia.
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Otro elemento mencionado habitualmente por algunos usuarios ha sido la no
disponibilidad en el hogar de las ayudas técnicas de las que disponen en la asociacion. Es
necesario recordar que las pruebas piloto se han realizado en el entorno asociativo, salvo las
dos pruebas con certificado digital realizadas en los hogares de los usuarios. Esto hace que se
haya dispuesto de ratones adaptados, joystick, teclados de disefo accesible, etc. que los
usuarios no tienen en casa. Las pruebas observadas responden por tanto a entornos donde los
recursos han sido superiores a los que podriamos encontrar en los casos reales. Esto no
siempre ha sido asi, pero refleja como cuestiones ajenas a la accesibilidad técnica, como los
recursos economicos o la capacidad de tomar decisiones de compra en el hogar, determinan

la accesibilidad real a los servicios.

Un elemento emergente que ha supuesto una aportacién de relevancia capital para el
desarrollo del proyecto ASTIC y que supone de la misma manera una informacion relevante
para el estudio de caso de esta tesis, ha sido como el DNI electrénico se ha revelado mas
como una barrera para el colectivo de personas con discapacidad motora que como un
apoyo a su autonomia a la hora de abordar sus gestiones con la administracién. En principio,
el DNI electrdnico es una herramienta que permite evitar los desplazamientos mencionados en
las entrevistas como el principal obstdculo a la hora de relacionarse con la administracién por
las personas con discapacidad motora. Sin embargo, una vez se observa la prueba en su
totalidad no es asi. En primer lugar, el uso del DNI electréonico exige la instalaciéon de un
software previo en el equipo que va a utilizarse. Este software estd disponible en la web

www.usatudni.es y en la web http://www.inteco.es/Seguridad/DNI Electronico/ del Instituto

Nacional de Tecnologias de la comunicacidon INTECO. Ninguno de los dos modos disponibles
para la instalacién del software ha resultado accesible para los usuarios —a pesar de que la
opcion del INTECO es mas sencilla al evitar multiples descargas y ventanas abiertas en el
navegador-. Por este motivo, tras varios intentos fallidos en los primeros pilotos, la instalacion
del software necesario se termind realizando por parte del investigador en los equipos donde
tendrian lugar las pruebas. De nuevo la necesidad de una tercera persona en la instalacién
previa hace a las personas con discapacidad motora dependientes a pesar de que en el
desarrollo del piloto posterior hayan completado las pruebas de forma auténoma gracias al
DNI electrénico. Sin embargo, existe una segunda barrera asociada al DNI electrénico que
exige la intervencion de terceras personas. Para la lectura del chip instalado en el DNI se
necesita la introduccién del documento en un lector de tarjetas. Ademas de que este lector
precisa de su propia instalacién —de nuevo con la posibilidad de que el software de instalacion

no contemple estandares accesibles-, para una gran parte de las personas con discapacidad
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motora es imposible efectuar la maniobra de introducir el DNI en el lector de tarjetas sin ayuda
externa. Por tanto, la accesibilidad en pantalla se ve de nuevo precedida por una barrera

insalvable de manera auténoma®’.

Esta imposibilidad de manipular el documento fisico es una barrera emergente que ha
aparecido en otras pruebas. La gran mayoria de las gestiones con la administracion implican
rellenar formularios de datos personales entre los que se encuentran el DNI, el nimero de la
seguridad social, etc. Cuando estos datos debian ser rellenados, las personas participantes
necesitaban del investigador para extraer las tarjetas de su bolso, bolsillo, etc. y situarlas a la
vista para poder introducir estos datos. De nuevo, existe una dependencia emergente no
vinculada a las posibilidades de accesibilidad en pantalla. En el caso del DNI se trata de un
numero que suele estar memorizado por las personas que han participado, pero huelga decir
gue este hecho no es algo exigible. Sin embargo, existen otros datos cuya memorizacién no es
habitual. Por ejemplo, en el caso de la cita previa para obtener el DNI, ademas del nimero de
identificacion, se solicita el niumero del equipo de expedicion. Otro ejemplo es la prueba de
cita médica donde se solicita al usuario que introduzca el nimero completo de la seguridad
social que se encuentra impreso en su tarjeta sanitaria. Se trata de ejemplos de barreras
emergentes que en ocasiones han provocado la manifestacion por parte de los participantes

de expresiones de hastio relacionadas con experiencias previas.

Por ultimo, existen pruebas y gestiones que no permiten su conclusion telematica y
gue exigen una accién o un desplazamiento posterior. En el caso de la expedicion de la tarjeta
de aparcamiento, algunas personas se encontraron con que la gestion requeria de su presencia
fisica en la entidad expedidora para comprobar su identidad y su discapacidad, lo que vuelve a
hacer emerger las barreras arquitectonicas y del entorno asociadas a cualquier
desplazamiento. Otras pruebas culminan con la expedicidn de un PDF que debe ser rellenado
mediante procedimientos no accesibles o que debe ser entregado en un registro o bien fisico o
bien virtual, pero que exige un registro previo donde se reproducen algunos de los problemas

ya mencionados.

La conclusidon mas importante extraida de las entrevistas y la observacién asociadas a
la aparicién de estas barreras emergentes es la generalizacion que las personas participantes
en los pilotos realizan en sus discursos. Para ellos estas barreras no son una novedad ni una

sorpresa. A pesar de haberse disefiado un entorno lo mas accesible posible para las pruebas,

7 Ademds de las implicaciones que este hecho tiene para esta tesis, es importante apuntar que esta
observacidn definio el desarrollo técnico posterior del proyecto ASTIC, orientandolo hacia el uso del
certificado digital, frente al DNI electrénico
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estas barreras emergen de forma inesperada para el investigador, pero no para el usuario.
Cuando estas barreras aparecen, algunos discursos y actitudes de los usuarios se encaminan
hacia posiciones maximalistas que describen el mundo que les rodea como una barrera
permanente. No existe la anécdota, sino la generalidad. En ocasiones, las criticas por su parte
abarcan a la propia prueba o el propio proyecto, identificandolo como una muestra mas del
entorno lleno de barreras en que viven y que -en las posiciones mas radicales- identifican
como extrafio y ajeno a ellos. Se produce en algunas ocasiones una identificacion de estas
barreras emergentes de un mundo dividido entre ellos —el resto del mundo representado por

estas barreras- y nosotros —las personas con discapacidad-.

Funcionalidades emergentes y deseabilidad

Del mismo modo que durante las pruebas piloto han surgido barreras emergentes no
previstas, también han emergido lo que se ha denominado funcionalidades emergentes. Como
funcionalidades emergentes se han clasificado aquellas que exceden las limitaciones
funcionales previstas por el investigador a la hora de analizar la accesibilidad a las nuevas
tecnologias desde la discapacidad motora: problemas de memoria, dificultades asociadas a la

lectoescritura, problemas de vision, etc.

Es importante diferenciar dentro de estas funcionalidades emergentes. Por un lado,
algunas de las funcionalidades emergentes han excedido el objetivo y disefio de esta
investigacion por lo que se han excluido del estudio de caso. Como se ha mencionado con
anterioridad, el colectivo afectado por dafio cerebral ha tenido que ser excluido en el andlisis
del estudio de caso debido a su gran heterogeneidad, pero si ha formado parte de los pilotos
del proyecto ASTIC. Las personas participantes con dafio cerebral en las primeras pruebas
piloto mostraban dificultades ante barreras relacionadas con su capacidad cognitiva,
fundamentalmente problemas de memoria o de comprensidon que les impedian centrar su
atencién en la prueba. Estas funcionalidades emergentes que exceden los objetivos de la
investigacion han influido en el disefio emergente del estudio de caso y de la definicién de la

muestra.

Aunque la seleccion previa de las personas con pardlisis cerebral se ha atenido al
criterio de seleccionar sujetos sin un deterioro cognitivo que afectase a sus capacidades a la
hora de afrontar una gestion, han surgido funcionalidades emergentes no relacionadas con las
funcionalidades exclusivamente motoras. Principalmente, problemas de visién y dificultades
lectoescritoras. En este momento, surgié la duda de si estas funcionalidades eliminan la

validez de la observacion con personas con paralisis cerebral, del mismo modo que se habian
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eliminado del estudio de caso las personas con dafio cerebral. Basandose en el marco tedrico
descrito, desde el criterio del investigador estas pruebas mantienen su validez siempre que
estas funcionalidades no supongan una interpretacion de la prueba de forma diferente. Es
decir, si las dificultades emergentes hacen preciso el uso de nuevos apoyos técnicos o la
necesidad de un mayor tiempo para completar las acciones, no influyen en la observacién. Sin
embargo, si las dificultades emergentes trasladan el foco de atencién sobre las barreras
cognitivas o sensoriales —como ha ocurrido con las personas con dafio cerebral-entonces no
son validas para este estudio de caso. Por tanto, nos encontramos ante un segundo grupo de
funcionalidades emergentes que forman parte del objeto de estudio junto a las
funcionalidades y barreras previstas. Lo verdaderamente importante desde el punto de vista
de los objetivos de esta tesis es si estas funcionalidades emergentes influyen no en la prueba,
sino en la percepcion que los usuarios tienen de la prueba, de sus experiencias pasadas y de

ellos mismos, y desde este punto de vista se han interpretado.

Esta reflexidn surgida durante la realizacidn de los pilotos, es un ejemplo del disefio
emergente que ha acompafiado esta investigacién y que se ha defendido como metodologia
apropiada en esta tesis. No obstante, a pesar de la conclusidn a través de la interpretacién del
marco tedrico desde el punto de vista del investigador, esta es una cuestiéon que se ha

sometido a deliberacién en la fase siguiente de la investigacion.

Actitudes frente a la ayuda externa y el contacto con el servicio

Una cuestion que antes del desarrollo de las pruebas piloto ocupaba un lugar
secundario en el analisis, tanto en los objetivos de la entrevista y la observacién, como en el
cuestionario, se ha revelado como de especial relevancia a la hora de interpretar los datos
observados. Se trata de las reflexiones de los usuarios a la hora de abordar el contacto con la
web o el servicio que han probado de forma telematica. En todas las pruebas,
independientemente de que hayan surgido o no dificultades, se ha solicitado a los usuarios
que utilicen la ayuda de la web y que contacten con la misma para solicitar algun tipo de
ayuda. En principio, esta cuestion respondia a un objetivo de analisis técnico de estos servicios
mas relacionados con la evaluacion de accesibilidad como usuarios del proyecto ASTIC,
destinado a desarrollar una ayuda técnica, que con los objetivos del estudio de caso. Sin
embargo, las respuestas a esta demanda han supuesto una fuente de informacién de mucho

valor a la hora de comprender el caso estudiado.

Una vez se demanda a los usuarios que utilicen la ayuda o que elijan una forma de

contacto con la web, en las entrevistas ha surgido la conversacion acerca de cémo
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desempenarian esta actividad en un entorno real. A los usuarios participantes se les ha
presentado diversas opciones, desde el contacto telematico via formulario o correo durante la
misma prueba, hasta la llamada de teléfono o la visita presencial a la oficina prestataria del
servicio. Esta pregunta se ha formulado tanto acerca de qué servicio han utilizado en la
prueba, como cual seria su opcidn preferida. A la hora de manifestar preferencias surgen

elementos no técnicos de primer orden para el andlisis del estudio de caso.

Varias personas se han decantado por formas de contacto externas a la web, como el
teléfono o la visita presencial. Al ser cuestionados por las barreras que suelen encontrar al
hacer uso de estas vias de comunicacion en sus experiencias pasadas, sus respuestas derivan
hacia el hecho de que su eleccién de estas vias responde a que en realidad delegarian esta
gestidn y este contacto a terceras personas, normalmente familiares. Es decir, ante la barrera
técnica telematica, le solicitarian a una tercera persona que llamase por teléfono o fuese a la
oficina por ellos. Aun mas relevante es la informacion extraida al preguntar acerca de las
personas sobre las que delegarian la gestiéon. En algunas ocasiones se ha dado el caso de
personas que manejan el ordenador con facilidad, que han podido solventar barreras durante
la gestidn gracias a sus conocimientos, pero que delegarian el contacto con la entidad en
familiares que no serian capaces de realizar esta gestidn telemdaticamente y se verian
obligados a acudir a la oficina. Es decir, delegarian en personas con menos capacidades que
ellos mismos para realizar estas gestiones. Estos discursos muestran escenarios de
dependencia que no estan justificados en las capacidades de la persona, sino en las

relaciones sociales con su entorno mas cercano.

En el polo opuesto, se han encontrado diversas personas que han explicado su
eleccion de forma de contacto argumentando que elegirian aquella que puedan realizar
auténomamente. En otras palabras, han manifestado su indiferencia al tipo de via, siempre
gue no necesitasen involucrar a nadie mas. En este caso nos encontramos ante el polo opuesto
a las manifestaciones anteriores, puesto que se trata de buscar ante todo la autonomia en la
gestién a través de la tecnologia o el habilitador que mejor se adapte a la funcionalidad de la

persona.

Ambas posturas han dividido el grupo en dos subgrupos. Ha sido extrafio encontrar
respuestas indiferentes a esta cuestion. Mas aun cuando tras las primeras entrevistas y los
primeros ejemplos, el investigador ha insistido en esta cuestién durante la entrevista.
Normalmente el usuario se posicionaba mas cerca de una u otra postura con argumentos

similares. Pero mas importante aun ha sido la comparacién de los perfiles de las personas de
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ambos subgrupos con sus caracteristicas. Tras descartarse la relacién de una u otra postura

con

las variables muestrales —manejo de las tecnologias y nivel de dependencia-, se ha

observado una notable mayor presencia de personas con pardlisis cerebral entre las

personas que delegarian esta labor mientras que la indiferencia y la declaracion de elegir

aqu

ella via que permita el contacto de forma autonoma es mas habitual entre el colectivo de

lesion medular.

Conclusiones del andlisis de las entrevistas y la observaciéon

O
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Las experiencias previas con la administracién publica son negativas y el acercamiento a
las pruebas que han conformado el estudio de caso ha sido desde una visidon de
escepticismo hacia la administracion. Algunas gestiones que han debido realizarse
previamente para participar en las pruebas piloto, como solicitar las claves para el DNI
electrénico o el certificado digital, han incrementado esta percepcién negativa que se ha
manifestado generalmente al inicio de las pruebas.

Existen cuestiones ajenas a la accesibilidad técnica, como los recursos econdmicos o la
capacidad de tomar decisiones de compra en el hogar, que determinan la accesibilidad real
a los servicios. Estas cuestiones se convierten en barreras que obligan a la participacién de
terceras personas y, por tanto, a la dependencia.

Entre las barreras emergentes durante las pruebas, debe destacarse el hecho de que el
DNI electrénico se ha revelado mas como una barrera para el colectivo de personas con
discapacidad motora que como un apoyo a su autonomia a la hora de abordar sus
gestiones con la administracion.

Los usuarios, sin embargo, no distinguen entre la accesibilidad técnica del servicio on-line y
las barreras emergentes del entorno, sino que identifican todo el servicio como una
unidad. Se produce en algunas ocasiones una identificacién de estas barreras emergentes
como el ejemplo de un mundo dividido entre ellos —el resto del mundo representado por
estas barreras- y nosotros —las personas con discapacidad-.

Durante las pruebas han surgido algunas funcionalidades emergentes que han excedido el
objetivo y disefio de esta investigacion por lo que se han excluido del estudio de caso
perfiles como los pertenecientes al colectivo de dafio cerebral. Otras funcionalidades
emergentes, especialmente en el colectivo de pardlisis cerebral, no afectan al objetivo
principal de la investigacion y se mantienen. Nos encontramos, por tanto, ante un segundo
grupo de funcionalidades emergentes que forman parte del objeto de estudio junto a las

funcionalidades y barreras previstas, y que deben ser tenidas en cuenta.



o Se han observado en los discursos algunos escenarios de dependencia que no estan
justificados en las capacidades de la persona, sino en las relaciones sociales con su entorno
mas cercano. Se ha observado una notable mayor presencia de personas con pardlisis
cerebral entre las personas que han desarrollado mayor dependencia hacia su entorno a la
hora de gestionar las relaciones con la administracién publica. Sin embargo, es mas
habitual entre el colectivo de lesidn medular las opciones de busqueda de la autonomia

frente a la posible ayuda del entorno.

Cuestionario

El cuestionario ACDM-16 no ha sido analizado con pretensiones de representatividad
cuantitativa. El formato de cuestionario ha servido como herramienta de evaluacidn técnica en
el proyecto ASTIC, pero no ha sido realizado con pretensiones de representatividad. Sin
embargo, ademas de haber sido un apoyo para la entrevista semiestructurada, los resultados
se han analizado con el objetivo de ayudar a la interpretacidén por parte del investigador de la
informacidn recopilada en las entrevistas y la observacién, pero, sobre todo, para elaborar un
material para la deliberacién en grupos focales posteriores. El objetivo del anadlisis del
cuestionario ACDM-16 es mostrar los resultados a representantes de los colectivos

participantes en las pruebas pilotos para animar a la deliberacién y el debate colectivo.

Del mismo modo que los datos del cuestionario han apoyado la interpretacion de la
informacidn cualitativa recopilada mediante entrevista y observacién, los resultados del
cuestionario se han interpretado apoydndose en dicha informacién cualitativa. Por este
motivo, a pesar de presentarse datos agregados y cuantificados, el andlisis ha estado mas

cerca de la interpretacioén cualitativa que el analisis distributivo.
Partiendo de la observacién, se han tomado dos decisiones que han guiado el andlisis:

o Construir tres indicadores basados, en la informacién recogida en las encuestas, que
agrupen diferentes preguntas
o Analizar los resultados de cada indicador en funcidn de tres variables:
o Autonomia/ Nivel de dependencia
o Experiencia en el uso de las nuevas tecnologias
o Discapacidad (lesién medular o paralisis cerebral). Esta variable se afiade a las
anteriores debido a que en las entrevistas se ha revelado como una variable

importante para la interpretacidn de los resultados.
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Indicadores
Partiendo de las conclusiones de las entrevistas y la observacién, las diferentes preguntas

del cuestionario se han agrupado en tres indicadores constituidos por varios resultados:

o Indicador de accesibilidad técnica: este indicador recopila los resultados de las preguntas:
e (El usuario utiliza ayudas técnicas o aplicaciones para realizar la prueba?
e Cuando tiene que introducir datos en un formulario, é puede hacerlo auténomamente?

e (El usuario ha podido realizar todas estas actividades en la misma sesion?

o Indicador de accesibilidad comprensiva: este indicador recopila las preguntas:

e (Comprende el texto de la web?

e (El usuario distingue la informacién importante del contenido decorativo de la web?

e (El usuario comprende los enlaces? (para que sirven, cuales tiene que pulsar, consigue
comprender la ruta dentro de la web, etc.)

e Cuando el usuario tiene que introducir datos en un formulario, écomprende el
formulario? (entiende que tiene que hacer, comprende que datos se le estan pidiendo,
etc.)

e (Comprende el usuario cudndo ha terminado la gestion?

o Indicador de Ayuda y Contacto: la importancia adquirida por esta parte del cuestionario
en la entrevista semiestructurada ha aconsejado agrupar en un indicador propio las
preguntas
e (Ha podido utilizar el usuario la ayuda en la web?

e (Ha podido el usuario contactar con la web?

e (Cudl es la forma preferida por el usuario para contactar con la web?

Variables

Ademas de las que se han denominado anteriormente variables muéstrales —nivel de
dependencia y experiencia de uso de las nuevas tecnologias-, la informacidn recopilada en las
entrevistas y la observacion ha revelado que la discapacidad es una variable imprescindible
para comprender los distintos comportamientos de los usuarios potenciales en las pruebas
piloto. Por este motivo, los resultados obtenidos en cada uno de los tres indicadores se ha

analizado desde la perspectiva de la influencia de las tres variables.

Se reproducen a continuacion las conclusiones del andlisis. Los datos completos

pueden consultarse en el Anexo 4 (pag. 281).
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Indicador de accesibilidad técnica
Este indicador no ha presentado resultados relevantes para los objetivos de la tesis o
para elaborar material para la deliberacién, pero si ha ofrecido informaciones que merece la

pena destacar.

En primer lugar, se ha observado alguna relaciéon entre el incremento de uso de
ayudas técnicas por parte de los participantes en las pruebas tanto cuando se incrementa el
nivel de dependencia, como cuando disminuye la experiencia con el manejo de nuevas
tecnologias. Sin embargo, parece que el uso de estas herramientas ayuda a cerrar brechas
técnicas, puesto que los resultados acerca de la capacidad para rellenar un formulario o de
concluir la gestidn sin que caduque la sesion son irrelevantes si se distribuyen por nivel de
dependencia o manejo de las nuevas tecnologias. Sélo en el caso de las personas con pardlisis
cerebral, donde se también se observa un uso mas intensivo de ayudas técnicas parece haber

mas dificultades a la hora de rellenar los formularios.

La discapacidad seria la tnica variable que podria considerarse como responsable de
algunas dificultades con respecto a la accesibilidad técnica, pero no se ha considerado que la

diferencia sea especialmente relevante.

Indicador de accesibilidad comprensiva

El analisis del indicador de accesibilidad comprensiva parece ayudar a fundamentar
una de las impresiones extraidas de las entrevistas y la observacion directa: la discapacidad es
una variable con un valor explicativo mucho mayor que las que habian sido seleccionadas

como variables muestrales (nivel de dependencia y manejo de las nuevas tecnologias)

Al someter las diferentes preguntas del indicador al andlisis desde la variable muestral
de nivel de dependencia, no se encuentra ninguna desviacion o dispersion de datos que haga
pensar que exista alguna relacién. Sin embargo, al analizar los datos desde la variable manejo
de las nuevas tecnologias, existe una desviacidon de los datos que parece relacionar que a

menor alfabetizacion en las nuevas tecnologias, mayores dificultades de comprension.

Finalmente, al analizar las mismas preguntas desde la discapacidad, los datos se
desvian de forma que puede considerarse como relevante o, al menos, digna de atencién. Las
personas que han participado en los pilotos con paralisis cerebral han mostrado mayor
dificultad en todas las preguntas: comprensién del texto; distincidon de la informacién de la

web del contenido decorativo; comprension de los enlaces; comprension de los formularios;
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comprension del fin de la gestion. Es cierto que la dispersién es diversa en cada pregunta, pero

la tendencia es la misma.

Ante estos datos, se han cruzado las variables manejo de nuevas tecnologias con
discapacidad, revelandose que las personas con paralisis cerebral que han participado en las
pruebas piloto contaban con menor alfabetizacion. Siendo la discapacidad una variable de
naturaleza independiente, se ha considerado que la discapacidad, concretamente estar
situado en el colectivo de paralisis cerebral, se revela como una variable bastante explicativa
sobre las actitudes de las personas participantes en las pruebas piloto en lo que ha

comprension de las mismas se refiere.

Indicador de ayuda y contacto

El andlisis por separado de las preguntas referentes al uso de la ayuda de la web y de
las vias de contacto se justifica debido a la importancia que han tenido estas preguntas en las
entrevistas realizadas durante las pruebas piloto. Como se ha descrito previamente, se ha
observado que las personas con lesion medular han mostrado actitudes mds auténomas ala
hora de resolver los problemas que pueden surgir en el uso de la ayuda o en la necesidad de
contactar con el servicio de la web. Por el otro lado, las personas con paralisis cerebral han

tendido mas a manifestar que delegarian el contacto en terceras personas.

Este es un dato que se ha presentado previamente como informacién de las
entrevistas, pero que no se recoge adecuadamente en el cuestionario. Una gran parte de las
personas participantes con paralisis cerebral no ha respondido a estas preguntas debido a
haber manifestado que no se enfrentarian a este problema. Hacer un analisis, aunque sea
con el objetivo de definir un material de deliberacion, es complicado por la ausencia de datos.
No obstante, esta ausencia de datos seria una primera conclusidn que volveria a situar a la

discapacidad como una variable explicativa de las actitudes observadas en las pruebas.

Sin embargo, analizando los pocos datos recopilados con el apoyo de la informacidn
cualitativa recogida en las pruebas, se debe destacar una informacién del cuestionario. La
mayor parte de los sujetos que han participado en las pruebas y que han cumplimentado la
pregunta sobre cudl seria su forma de contacto preferida si todas las vias le fuesen accesibles
ha seleccionado el teléfono. Complementando esta informacion con la que ha sido
manifestada informalmente en las entrevistas -y que ha sido recogida por el investigador-, la
mayor parte de las personas con lesién medular elegia el teléfono para llamar, pero la mayor
parte de las personas con paralisis cerebral elegia el teléfono en el cuestionario porque opinan

que la persona a quien delegarian la solucién del problema preferiria llamar.
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El andlisis de este indicador, junto con los andlisis anteriores, ha terminado por

fundamentar la idea de que la discapacidad es la variable de mayor interés explicativo,

superando a las que fueron consideradas variables muestrales antes de la realizacion de las

pruebas. Por este motivo, dentro de las posibilidades del disefio emergente propio de esta

tesis, la siguiente fase de deliberacion se ha disefiado con la variable discapacidad como

elemento clave para la formacion de los grupos de deliberacidn.

Analisis deliberativo

Como resumen de las conclusiones extraidas en el analisis de la informacién previo, se

podrian establecer las siguientes premisas para su deliberacidn:

En general, las experiencias previas con la administracién son negativas en lo que a
accesibilidad se refiere. Esto ha condicionado la participacion en las pruebas piloto,
partiendo de un escepticismo generalizado hacia la forma que se desarrollarian las
pruebas.

En el desarrollo de las pruebas, tanto en su preparacién —obtencion de documentos-,
como en su realizacidn, han surgido barreras no originadas por criterios de accesibilidad
técnica. Algunas de estas barreras tienen explicaciones sociales, como la capacidad de
decision de los sujetos participantes en la gestion de su documentacion oficial en la vida
diaria.

Por lo general, los usuarios no distinguen claramente entre las barreras que se pueden
considerar de origen técnico —aquellas referentes al disefio y evaluadas por normativas-, y
otras barreras, como puede ser la disposicidon o no de la documentacién necesaria. Todo el
proceso es interpretado como una unidad y se considera accesible o inaccesible juzgando
el proceso completo —incluidas las posibles barreras de origen social-.

Ante las dificultades que surgen a lo largo del proceso, sean de origen técnico o no,
algunos usuarios optan por autolimitarse y delegar las tareas, aunque al ser cuestionados
se muestren como perfectamente capaces de solucionar el problema de forma auténoma.
La discapacidad, concretamente pertenecer al grupo de paralisis cerebral, se ha revelado
como la variable de mayor capacidad explicativa a la hora de comprender las actitudes de
los individuos en las pruebas piloto, especialmente en lo relativo a:

e Lacomprension de las tareas necesarias para completar las pruebas

e La tendencia a delegar las tareas en terceras personas en caso de encontrar

dificultades
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Una vez extraidas estas conclusiones, se ha procedido a la devolucidn de los datos a los
colectivos implicados en la investigacién para proceder a un analisis deliberativo de los
mismos. Para poder realizar esta devoluciéon y la correspondiente deliberacion ha sido

necesario adaptar la lectura de los datos y su presentacidn a los colectivos participantes.

El trabajo socioldgico con personas con discapacidad presenta complicaciones especiales,
ya que las técnicas habitualmente empleadas no suelen estar adaptadas a las formas de
comunicacion de estos colectivos. Esto hace necesario la adaptacion de estas técnicas o la
creacion de dindmicas de grupo que permitan acceder al discurso de estos colectivos (Conde R.
, 2010) (Conde R., 2011). Es complicado comprender del mismo modo el discurso y el debate
en colectivos donde las funcionalidades de comunicacién, como el habla de las personas con
pardlisis cerebral, muestran caracteristicas particulares. Del mismo modo, es dificil mantener
la postura de la provocacién para provocar el discurso grupal. Para que la forma-discusion
funcione en las técnicas conversacionales se deben cumplir condiciones como que los sujetos
deben estar en relacién simétrica y los objetos no deben afectar profundamente al interés ni al
deseo de los sujetos (lbanez, 2003, pag. 74) Frente a un grupo que posee una caracteristica
grupal inaccesible al investigador como es la vida desde la discapacidad, es dificil dar por hecho
qgue el investigador es capaz de provocar la discusion en estas condiciones. Desde una
perspectiva dialdgica de la investigacion, esta adaptacién no puede hacerse Unicamente desde

la posicidn del investigador, sino que debe abrirse a la participacidn del grupo investigado.

Para realizar esta labor de forma que se cumpliese el objetivo de adaptar la informacion
para que fuese comprendida por los miembros de los colectivos y al mismo tiempo no se

perdiese informacidn relevante, se ha trabajado en tres fases.

o En la primera fase se ha analizado la informacién obtenida con los profesionales de las
asociaciones. El objetivo de este grupo de expertos ha sido evaluar como podia abordarse
la participacion de las personas con discapacidad en las técnicas deliberativas.

o Enlasegunda fase, tanto los datos, como los andlisis realizados por el investigador y por el
grupo de profesionales se discutieron en entrevistas personales con personas con
discapacidad de ambos colectivos. El objetivo de estas entrevistas ha sido recibir su
opinidn y aportaciones sobre el analisis realizado y discutir las técnicas apropiadas para
devolver los datos a las personas con discapacidad para su deliberacién en varios grupos

focales.
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o En la tercera fase se realizaron cuatro grupos focales donde las personas con discapacidad
que habian participado en las pruebas piloto pudieron discutir y criticar los resultados

obtenidos.

Primera fase: grupo de profesionales

El objetivo de este grupo ha sido aprovechar la experiencia diaria y directa de los
profesionales de las asociaciones con las personas con discapacidad participantes para
planificar la labor de devolucidon. Dentro de las técnicas conversacionales previstas en la
fundamentacion metodoldgica de esta tesis se encuentra el recurso del grupo de expertos.
Este tipo de grupo tiene la forma de una mesa redonda y la discusién se construye mediante la
controversia a partir de posiciones discursivas previas y elaboradas (Van Campenhoudt, 2005)
(Dominguez, 2008, pag. 99). En este caso las posiciones discursivas propuestas para la
discusion han sido las conclusiones del andlisis de las pruebas pilotos realizado por el

investigador desde las entrevistas, la observacién y el cuestionario.

Una terapeuta ocupacional y una trabajadora social de cada una de las asociaciones de
personas con discapacidad Asapym Madrid y APAM —cuatro personas en total- han
participado el dia 2 de abril de 2013 en un grupo de expertos en la sede de Aspaym Madrid. Las
cuatro profesionales han sido seleccionadas debido a que habian tomado parte previamente

del proyecto, por lo que conocian los objetivos y metodologia del mismo.

o En primer lugar, se ha mostrado el analisis del investigador a los profesionales para
enriquecer estas observaciones con su experiencia previa en el ambito de la relacién de las
personas con discapacidad con la administracién en general y con la administracion
electrénica en particular.

o Ensegundo lugar, se ha explicado al grupo el objetivo de plantear una forma adecuada de

devolucidn de estos datos a las personas participantes en la investigacion.

Andlisis de la informacion por parte del grupo de profesionales
Una vez mostrada la informacidn al grupo de profesionales, estos realizaron un analisis de
la misma moderado y focalizado por el investigador. En este andlisis destacan dos posiciones

comunes por parte de todos ellos que estructuraron el resto de aportaciones:

o Existen diferencias muy importantes entre la pardlisis cerebral y la lesion medular,
especialmente en el modo en que son vividas ambas discapacidades. Por el contrario,
los diferentes niveles de dependencia no son relevantes para los objetivos del

proyecto.
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o Laforma de vivir ambas discapacidades incapacitan en mayor medida a estas personas
que lo que seria justificable en términos estrictamente funcionales. Sin embargo, esta

sobreincapacitacion es diferente en ambos colectivos.

En primer lugar, el grupo de profesionales mostré consenso acerca de la idea de que la
paradlisis cerebral no tiene por qué ir asociada necesariamente con discapacidad cognitiva —
como en el caso de los sujetos participantes en esta investigacion- , pero las personas
afectadas por este tipo de discapacidad son tratados siempre como si asi fuera debido a los
problemas de comunicacion que lleva aparejados. El resultado obtenido en la observaciéon y
las entrevistas que revelaba como una gran parte de los participantes con paralisis cerebral
manifestaba su predisposicion a delegar la gestion en otra persona ante posibles dificultades
no resultaba extraifo para el grupo de profesionales. Desde su experiencia manifestaron que
las personas de este colectivo suelen delegar todo en su entorno, no sdlo las gestiones de la
vida adulta, sino las cuestiones mas nimias como la ropa que deben vestir o los horarios de la

jornada.

Se cuestioné a los profesionales sobre la posible causa de este fendmeno desde el punto
de vista de su experiencia. En el grupo se plantearon dos causas sociales: la escuela y la familia.
En primer lugar, el grupo manifesté que la escolarizaciéon obligatoria de las personas con
pardlisis cerebral no siempre se realiza de forma adecuada. Segun las experiencias relatadas en
el grupo, se explicd al investigador a modo de ejemplo como, a la hora de integrar a los nifios
con paralisis cerebral en el sistema educativo, los centros disponen de sistemas de
comunicacion alternativa muy basicos y, en ocasiones, pensados para la discapacidad
cognitiva. Esto hace que estas personas con capacidad cognitiva dentro de los pardmetros
considerados normales sean educadas en parametros por debajo de su capacidad. El grupo
mostré consenso en la frase expresada por una de las terapeutas ocupacionales participantes
respecto al sistema educativo: “Se incapacita a gente que no estd discapacitada”. Segun la
opinion del grupo de profesionales, el sistema educativo tampoco esta preparado en el resto
de dmbitos que abarcan la educacidn de una persona para integrar adecuadamente la pardlisis
cerebral. Esto genera una infantilizacion de la persona, que puede no llegar a desarrollar nunca

su plena madurez.

El otro contexto que “incapacita a gente que no esta discapacitada” es, segun el grupo, la
familia. Los profesionales que trabajan con personas con paralisis cerebral en centros de dia —a
los que acuden a partir de los 21 afios- expresaron que existen diferencias notables entre

aquellos que viven con sus familias -mds dependientes-, y aquellos que viven solos, en pareja o
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en una residencia —mas independientes-. En el caso de las personas que viven con sus familias
la sobreproteccidn de las familias sobrepasa la edad de tutela prevista por la ley. Las personas
con discapacidad, si no hay una incapacitacién legal, son plenamente independientes al
alcanzar la mayoria de edad como cualquier ciudadano. En el caso de que la familia considere
gue la persona no esta capacitada para gestionar esta independencia que otorga la mayoria de
edad, solicita la tutela a un juez, que decide sobre los informes de los peritos. Segun los
profesionales, habitualmente en su trabajo diario se da el caso de personas cuya tutela estd en
sus manos como mayores de edad, pero que expresan que la tutela estd en manos de sus
padres. La familia también expresa estar en posesién de la tutela, pero al ser demandada esta
por las asociaciones para algunas actividades, se descubre que no es asi. Incluso los
profesionales narraron algin ejemplo de familias que no han iniciado el tramite para evitar la
negativa judicial para hacerse con la tutela de su hijo, permitiendo que se mantenga esta
situacién de “tutela informal”. Otros ejemplos sobre esta circunstancia se han referido a
personas que aun teniendo la tutela legal para ser auténomos y habiendo expresado su deseo
para iniciar una vida independiente, como, por ejemplo, solicitar una plaza en una residencia

asistida, no lo hacen debido a la negativa de sus padres.

Estos ejemplos hicieron que el grupo concluyera como recomendacién metodolégica que
era imprescindible cuestionar a los participantes en los grupos deliberativos acerca de otros
aspectos de su vida, mas alld de las relaciones con la administracion. El grupo considerd
imprescindible conocer el contexto amplio de las personas con discapacidad para
comprender sus relaciones con la administracion y su actitud frente a las posibles barreras
que puedan surgir, técnicas o sociales. Se plantearon diferentes preguntas que el investigador
podria formular en los grupos para abordar esta cuestidn: équién maneja la silla en casa?, ¢y
en la asociacién?; ¢qué cosas haces cuando estas en la asociacién que no haces en casa?;
équién decide la ropa que compras?; équién decide los dias de cita con el médico?; éentras
s6lo a la consulta del médico o acompafiado?; etc. El grupo mostré consenso en que,
independientemente de las preguntas que finalmente se formulasen, se debia preguntar por
decisiones mds que por acciones. En otras palabras, frente al modelo cldsico de preguntas

sobre acciones de la vida diaria, se debe preguntar por la responsabilidad en la vida diaria.

Tras la descripciéon hecha sobre la paralisis cerebral, el grupo abordd estas mismas
situaciones sobre el colectivo de personas con lesién medular. En el grupo existié consenso al
manifestar que, al ser esta una discapacidad sobrevenida por un accidente, tiene otras
caracteristicas distintas. Sin embargo, también se produce el fendmeno de la

sobrediscapacitacion, pero por causas y medios distintos. Las personas con lesion medular —
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salvo que esta se produzca en los primeros afios de la vida- no han tenido experiencias en el
sistema educativo similares a las personas con paralisis cerebral, ni han vivido la
sobreproteccién del entorno familiar, al menos antes de la lesién. Sin embargo, el grupo
manifestd que tras la lesién se produce un fendmeno general, que se repite practicamente en
todos los casos conocidos en su experiencia, que es la pérdida del circulo social previo al
accidente. Las personas con lesion medular, al no desarrollar su vida en los mismos espacios
y tiempos que en su vida previa a la lesion, pierden la mayor parte de las amistades v,
frecuentemente, la pareja. La pérdida de las amistades genera una reduccidon de su espacio
social previo a la lesidn y lo reduce casi a la familia, lo que limita sus relaciones sociales,
generando -al menos al principio de la lesién- espacios de dependencia nuevos para la

persona.

Es importante resaltar una circunstancia con respecto a la pérdida de la pareja en la que el
grupo mostré consenso. Cuando el lesionado es mujer, la pérdida de la pareja se produce en la
inmensa mayoria de casos, salvo algunas excepciones. Cuando el lesionado es vardn, son
muchos mas los casos en que la pareja se conserva y esta adopta el rol de cuidadora informal.
Esta es una influencia de la variable género que excede los objetivos de esta tesis, pero que
estd acorde al planteamiento inicial de que las variables socioldgicas influyen en la

socializacién de la persona con discapacidad®.

Con respecto a la circunstancia observada en el colectivo de personas con paralisis
cerebral acerca del desarrollo de mayor autonomia por parte de aquellas personas que habitan
en una residencia, el grupo manifestd que en el caso de las personas con lesion medular se
produce el fendmeno contrario. La residencia exime de buena parte de responsabilidades a la
persona con lesion medular, lo que termina reduciendo su capacidad de gestién. De nuevo el
grupo apuntd el foco sobre la responsabilidad de las acciones, mds que en las mismas
acciones. Algunos miembros del grupo de profesionales expresaron su opinidon de que las

pensiones recibidas por incapacidad incrementan esta circunstancia.

El hecho de que las personas con lesion medular reciban una pensién introdujo en el grupo
un nuevo tema que no es habitual en el colectivo de paralisis cerebral: el ambito laboral.
Algunas personas con lesién medular trabajan y este hecho es independiente de su nivel de
lesién o su nivel de dependencia. Aunque normalmente los trabajos de estas personas se

realizan en el formato de teletrabajo, para evitar los problemas asociados al desplazamiento,

18 . . , . . ,
Al final de esta tesis, el género es presentado como una de las principales lineas futuras de
investigacion propuestas.
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formar parte de un entorno laboral parece un elemento decisivo a la hora de que la persona
con lesion medular desarrolle autonomia, aunque el grupo no alcanzé consenso acerca de la
direccion de la causalidad. Es decir, el grupo no se posiciond acerca de si es la vida laboral la
gue genera mayor autonomia, o son los individuos con mayor autonomia los que se integran
en la vida laboral. El consenso existié con respecto a que son dos aspectos relacionados, lo que
hace que desde el punto de vista de los profesionales las relaciones sociales relacionadas con
el mundo laboral deberian formar parte de las preguntas que se realizasen por parte del

investigador en los grupos con personas con lesién medular.

Del mismo modo que el grupo considerd imprescindible conocer el contexto amplio de las
personas con discapacidad para comprender sus relaciones con la administracion y su actitud
frente los posibles problemas de accesibilidad, tras analizar la lesion medular considerd
importante incluir en este anadlisis del contexto las amistades previas a la lesion, las amistades

posteriores y el entorno laboral, si lo hay.

En conclusién, el grupo de profesionales consideré imprescindible realizar la devolucion
de los datos sobre los pilotos dentro de un andlisis mas amplio del entorno social de las
personas con discapacidad, estando este anadlisis especialmente enfocado hacia Ia
identificacion de los espacios de autonomia y dependencia, entendiendo estos como espacios

de responsabilidad.

Propuesta de esquema conceptual por parte del grupo de profesionales
Debido a la importancia que el grupo de profesionales ha otorgado en todo momento
al conocimiento del entorno social de la persona con discapacidad, se le solicité como ultima

tarea de grupo que definiese los elementos fundamentales que formarian ese entorno.

Como resultado de la discusidn se planted la posibilidad de clasificar la informacién

obtenida sobre un cuadro de dos entradas.

o En el eje horizontal se reflejan los elementos sociales de la persona con discapacidad,
planteando el grupo un listado basado en la experiencia profesional de las participantes:
la propia persona con discapacidad; la familia; los amigos; los pares —amigos y conocidos
con discapacidad-; los médicos; las asociaciones de la discapacidad; otros grupos formales
no relacionados con la discapacidad —asociaciones de vecinos, deportivas, etc-; las
administraciones publicas; la sociedad en general.

o En el eje vertical se situarian la percepcion de dichos elementos como fuente de barreras

y/o ayudas al desarrollo de la autonomia, entendida esta como responsabilidad.
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Persona | Familia | Amigos | Pares | Médicos | Asociacion | Grupos | AAPP Sociedad
Posible
barrera
Posible
apoyo
o
ayuda

Tabla 8. Propuesta de esquema conceptual por parte del grupo de profesionales para analizar la red social de la
persona con discapacidad.

Sobre el modo de plantear las cuestiones en los grupos de deliberacién, las opiniones
eran diversas. El investigador planteé las dificultades especiales que surgen al aplicar técnicas
de investigacidén con personas con discapacidad, especialmente las de tipo conversacional. No
hubo consenso en el grupo sobre este aspecto, por lo que se planteé la posibilidad de trabajar
la elaboracién de las técnicas con personas de ambos colectivos de discapacidad. El grupo de
profesionales recomendé desde su experiencia diaria varios perfiles de personas que habian

participado en el proyecto para participar en este trabajo de adaptacion metodoldgica.

Segunda fase: adaptacion metodolégica con personas con discapacidad
Una vez realizado un primer andlisis de las conclusiones del investigador por parte del
grupo profesionales, se realizaron varias entrevistas a personas con discapacidad que hubiesen

participado en el proyecto ASTIC. El objetivo de estas entrevistas ha sido doble:

o Someter a andlisis las conclusiones del investigador del mismo modo que habian sido
sometidas a andlisis por el grupo de expertos

o Analizar las propias conclusiones del grupo de profesionales, especialmente en cuanto a la
forma correcta de aproximacion metodolégica por parte del investigador a los grupos de

deliberacion.

La eleccién de la técnica adecuada en este caso ha sido la entrevista debido a las
particularidades del perfil necesario para este trabajo de adaptacidn. Los perfiles necesarios
para estas entrevistas se definieron conjuntamente entre los profesionales que habian
conformado el grupo anterior y el investigador. Ademas de ser personas con discapacidad
pertenecientes a los colectivos que habian tomado parte en el proyecto, estas personas
deberian mostrar capacidades de comunicacidon y comprension que les permitiesen tomar
parte de una entrevista orientada a un analisis de este tipo. Ademas, se consideré importante
que las personas entrevistadas deberian conocer la mayor parte posible de las otras personas

qgue habian tomado parte en las pruebas piloto para que pudiesen ayudar de la mejor manera
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a la adaptacién metodoldgica de los grupos a la realidad de los sujetos que iban a tomar parte
en los mismos. Por ultimo, deberian ser personas capaces de motivar a sus compafieros para
dinamizar su participacién, pero que al mismo tiempo no ejercieran un liderazgo que

condicionase la posible participacion del resto.

El resultado final fue la eleccién de una persona con lesién medular en Aspaym y dos

personas con paralisis cerebral en APAM.

Entrevistas

El objetivo fundamental de las entrevistas ha sido disefar los grupos de forma que se
reduzca al maximo la distancia conceptual entre el investigador y las personas participantes.
Para ello, se ha sometido a analisis en las entrevistas tanto los contenidos que someterian a
deliberacion en los grupos como el modo de provocar dicha deliberacién. En otras palabras, se
ha tratado de reducir la distancia entre el investigador y los sujetos participantes en el
lenguaje utilizado y en el modo de deliberaciéon. Estas entrevistas se han realizado de forma
semiestructurada, siguiendo un guién flexible de tres puntos y buscando la realimentacion de
las cuestiones tratadas con la informacion que iba surgiendo durante la entrevista. Los tres

puntos han sido:

o Presentacién de las conclusiones de las pruebas piloto que serdn objeto de deliberacion.
Las entrevistas han servido de pre-test a la hora de deliberar sobre esta informacidn,
evaluando el lenguaje utilizado y las formas de direccidn y focalizacidn del posible debate.

o Opinidén de los entrevistados acerca de las opiniones que ellos prevén de sus compaiieros
que participaran en los grupos. El objetivo no es tratar de adelantar opiniones, sino que
surjan nuevos problemas de lenguaje o focalizacion del debate que puedan no surgir con
los entrevistados, pero que si podrian aparecer en los grupos.

o Recomendaciones desde el punto de vista de los entrevistados sobre la metodologia y las

técnicas propuestas

Antes de la presentacién de las conclusiones que se someterdn a deliberacidn, se informa
a los entrevistados de los objetivos de la investigacién. Especialmente, se informa a los
entrevistados de que, a pesar de que el grupo iniciard la deliberacidn sobre las conclusiones
extraidas de la pruebas piloto, se pretende que esto sélo sea el desencadenante de un debate
mayor acerca del desarrollo de dependencia o autonomia acerca de la gestidn de la vida adulta
y como esto puede influir en el uso potencial de la administracion electrénica. Sin embargo,

esta informacién no se ofrecerd a los grupos.
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La informacidn recopilada en las entrevistas se ha organizado para su andlisis de la manera
gue se muestra a continuacidn. Esta agrupacién de la informacion se realizé a posteriori. Es
decir, al iniciar la entrevista no se ha buscado completar estos puntos, sino que se ha seguido,
como se ha apuntado previamente, un guidn semiestructurado muy flexible. Esta clasificacién
se ha construido tras el analisis de la informacidn recogida, encontrando coincidencias entre
los discursos de las distintas entrevistas. En otras palabras, han sido los propios discursos de
los participantes, conscientemente o no, los que han construido esta clasificacion de temas

importantes.

o Informacidn con respecto al contenido. Se trata de la informacién referente a la
deliberacion propia sobre los datos, la posible deliberacion de los compafieros, etc. Dentro
de esta categoria se ha agrupado la informacién en tres subpuntos:

o Informacién sobre la relacién entre lo observado en las pruebas piloto y la
independencia en general de las personas participantes
o Informacién concreta sobre como esa influencia se ejerce en los ejemplos reales
de relaciones con la administracion publica, tanto en las vias tradicionales, como
en las telematicas
o Influencia del entorno en la forma en que se desarrolla esta relaciéon
o Informacién con respecto a los métodos. Se trata de la informacidn acerca del tipo de

material a trabajar, la forma de presentacién, etc.
A continuacidn se presenta ésta informacion dividida en dichos epigrafes.

Entrevistas en APAM. Personas con paradlisis cerebral.

Por consejo del grupo de profesionales, en APAM se entrevistaron dos personas en
formato de entrevista grupal. Es importante destacar que se tratd la actividad como una
entrevista grupal y no como un grupo —triangular en este caso-. Es decir, no se buscé ni se
generd una posicién de grupo ni una discusién grupal, tan sdlo las interferencias propias de la
exposicién publica de argumentos (Merton, 1990) (Dominguez, 2008, pag. 99). El motivo de
realizar una entrevista grupal con dos personas fue la identificacién de dos perfiles
fuertemente diferenciados dentro del colectivo de personas con paralisis cerebral: aquellos

gue viven con su familia y aquellos que viven en una residencia.

A la entrevista acudieron dos personas, cada una correspondiente a uno de los perfiles
sefialados, respectivamente. Cabe destacar como primera conclusion de la informacion
recopilada en la entrevista grupal, que ambas personas hicieron hincapié en sefalar las

diferencias en su vida asociadas a la circunstancia de vivir en familia o en residencia, pero esto
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no supuso un motivo de disputa. Ambas personas mostraron consenso a la hora de reconocer
estas diferencias y expresar la autonomia que se vive en una residencia como la situacién ideal
de realizacion como persona independiente dentro del colectivo de paralisis cerebral. En
resumen, las personas participantes confirmaron la existencia de ambos perfiles y las

diferencias entre ellos descritas por el grupo de profesionales.

Informacién con respecto al contenido.

En primer lugar, la mayor parte de la entrevista se desarrollé con la argumentacion de
las personas entrevistadas de la relacién directa entre las formas de proceder de sus
compafieros en las pruebas piloto y su forma de proceder habitual. Esta idea fue exhibida
como crucial para las personas entrevistadas y permanentemente recordada a lo largo de toda

la entrevista grupal.

Ambas personas mostraron consenso a la hora de explicar esta relacidn. Segun las
personas entrevistadas, vivir o no con la familia es un elemento determinante a la hora de
comprender los datos. En este sentido, corroboraron —incluyendo ejemplos propios- el hecho
expresado por el grupo de profesionales de que las personas con paralisis cerebral que viven
con sus familiares desarrollan una mayor dependencia en todos los aspectos de su vida,
incluidos los observados en esta investigacién. Sin embargo, describieron varios matices con
mayor profundidad que el grupo de profesionales y que se revelan de importancia capital
para esta investigacion. En primer lugar, cada uno de los perfiles habita en diferentes
espacios, por lo que su actitud cambia. Por ejemplo, las personas que viven con familiares no
se comportan de la misma manera cuando estos no estan presentes durante el tiempo que
pasan en centros de dia, donde actiian de forma mas independiente, y las personas que viven
en una residencia reproducen muchos comportamientos de dependencia los fines de semana
con su familia, que no reproducen a lo largo de la semana en su vida diaria. Pero esta
ambivalencia va mas alld, puesto que dejaron ver que no se trata tanto de la presencia fisica
de la familia, como de la cuestion sobre si determinadas tareas corresponden o no a la
persona o a la familia: una especie de presencia simbdlica. En el caso concreto de las
relaciones con la administracion suele ser un asunto delegado a los padres, incluso cuando la
persona ya posee su propia tutela, por lo que aunque la familia no esté presente y se habite en
una residencia, existe una presencia simbdlica de la misma y la persona no desarrolla
autonomia en estos ambitos. Lo importante en este caso sera la definicion de espacios
simbdlicos, que definen los espacios fisicos, por lo que las personas entrevistadas insistieron
mucho en diferenciar durante la deliberacion como se hacen las cosas en casa y como se

hacen en lugares que consideran propios, como el centro de dia de APAM.
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Con respecto a la familia, e introduciendo la idea de que esta diferenciacién de
espacios se asuma como propia, las personas entrevistadas mostraron sentimientos
ambivalentes, compartidos por ambos perfiles. Por un lado, ambas personas expresaron sus
preferencias acerca de la conquista de espacios de autonomia frente a la influencia familiar,
pero por otro lado expresaron la dificultad emocional que les supone dar ese paso,
apareciendo miedos y temores que les impiden desarrollar independencia, incluso cuando las

actitudes familiares lo permiten.

Con respecto a la influencia que este desarrollo o no de autonomia en general tiene
en las experiencias reales de relacion con la administracion publica, tanto en vias
tradicionales, como telematicas, la posicion de ambas personas entrevistadas es acorde a esta
ambivalencia. Sin expresar —o quiza sin ser capaces de identificarlo- si se trata de una idea
trasmitida desde la familia o producto de los propios miedos, tras expresar el deseo de ser
autéonomos en este espacio, aparecen barreras que argumentan como insalvables para
conseguirlo. Lo interesante, es que estas barreras no se proyectan sobre el entorno, sino
sobre las propias caracteristicas de las personas: dificultades en el habla —“no me entienden si
voy solo”, dificultades fisicas —“hay escaleras y no puedo subir sélo”, etc. Sin embargo, cuando
se plantea la posibilidad de solventar estas posibles barreras en el dmbito telematico, surgen
las barreras simbdlicas y los temores —“me da miedo meter la pata”- y la delegacién —“eso
siempre lo ha llevado mi madre y ella es quien sabe hacerlo-“. En sus discursos reflejan que la
barrera es la propia persona, por lo que se produce una socializacidn en su incapacidad. Sin
embargo, los datos reflejan que sus niveles de capacidad en las pruebas piloto no son
inferiores a otros perfiles participantes, por lo que las personas entrevistadas volvieron a
destacar la diferencia de actitud cuando se esta en un espacio como el centro de dia de APAM

—donde se hicieron las pruebas- y otros espacios.

Por ultimo, sobre la influencia del entorno en cémo se articula y desarrolla esta
relacidn entre sus niveles de autonomia y dependencia generales y los resultados de las
pruebas piloto, los entrevistados insistieron en las diferencias de encontrarse en un entorno
considerado como propio y otro considerado ajeno. Por este motivo, se revisaron las
categorias conceptuales definidas por el grupo de profesionales. Esta revision forma parte de

la informacion con respecto a los métodos.

Informacién con respecto a los métodos.
En primer lugar, las personas entrevistadas no mostraron mucho interés en cambiar las

categorias definidas. Sin embargo, insistieron en la necesidad de que cuando se habla de
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espacio asociativo se incluyese, ademas del centro de dia, las asociaciones de ocio y tiempo
libre en las que suelen participar. Segun las personas entrevistadas, esas asociaciones son
parte de los espacios propios donde las personas con pardlisis cerebral desarrollan en mayor
medida su autonomia y se expresan con libertad. Debido a esta informacién, a la hora de
deliberar sobre la influencia del contexto se ha tenido en cuenta la participacion social en el

tiempo libre.

En segundo lugar, se cuestiond a las personas participantes sobre el consejo del grupo
de profesionales de que las personas entrevistadas participasen en los grupos de deliberacion
como apoyo al investigador. Se mostraron de acuerdo y argumentaron que su presencia
relajaria a sus companieros a la hora de expresarse, ya que la figura del investigador podria ser
percibida por los compafieros como similar a la de un terapeuta. En sus propias palabras, las
personas entrevistadas definieron que su presencia era necesaria para que el grupo fuese
percibido como un espacio propio, lo que facilitaria la relacién simétrica dentro el grupo
(Ibafiez, 2003, pag. 74). Ademas, las personas entrevistadas conocian personalmente a los
participantes en las pruebas piloto y, por tanto, en los grupos, por lo que podian iniciar la
deliberacion con ejemplos reales y cercanos. Por ultimo, indicaron que algunos companeros
gue tienen dificultades en el habla se sentirian mds seguros a la hora de expresarse al saber
gue estas personas les comprenderian y podrian ayudar al investigador. Valorando todos estos
argumentos, se tomd la decision de que cada una de estas personas acompafiase al

investigador en cada uno de los grupos de deliberacion que se prepararon.

Entrevista en ASPAYM Madrid. Persona con lesion medular.

Para realizar la entrevista correspondiente al colectivo de personas con lesién medular,
se consensud entre el grupo de profesionales y el investigador entrevistar a una persona que
ha participado activamente en el proyecto. Se selecciond una persona con lesion medular que
a lo largo del proyecto ASTIC pasé a formar parte del equipo profesional para el andlisis
heuristico de accesibilidad de la solucién propuesta. Por tanto, esta persona conocia los
objetivos del proyecto, las actividades realizadas y fue informada adecuadamente y de forma

sencilla de los objetivos de esta tesis.

La entrevista se realizé en la sede de ASPAYM vy siguié el mismo esquema

semiestructurado que se ha presentado en las entrevistas con personas con paralisis cerebral:

o Presentacion de las conclusiones de las pruebas piloto que seran objeto de deliberacién.
o Opinién del entrevistado acerca de las opiniones que pueden expresar sus compafieros

gue participaran en los grupos.

195



o Recomendaciones desde el punto de vista del entrevistado sobre la metodologia y las

técnicas propuestas.

La informacidén recopilada se ha analizado de la misma manera, ya que este esquema de
agrupacion se construyd a posteriori teniendo en cuenta las entrevistas realizadas en ambas

asociaciones.

Informacién con respecto al contenido.

La persona entrevistada en el colectivo de lesion medular se posiciond en la opinién,
compartida tanto por el grupo de profesionales, como por las personas entrevistadas en el
colectivo de pardlisis cerebral, de que la autonomia o dependencia desarrollada por la
persona con discapacidad en los diferentes dmbitos de su vida estd directamente
relacionada con los comportamientos que hubiese podido mostrar en las pruebas piloto. La
persona entrevistada se manifesté de acuerdo con esta opinidn y, desde su punto de vista, la
hizo extensible no sélo al colectivo de personas con lesién medular, sino al colectivo global de

personas con discapacidad.

Se cuestiond a la persona entrevistada acerca de la influencia que la familia podia
tener en el desarrollo de esta autonomia o dependencia, dado que las entrevistas previas
habian situado el contexto familiar como clave para comprender este fendémeno. Sin embargo,
la persona entrevistada, compartiendo la importancia del contexto familiar, lo hizo desde
una posicion diferente. Segun el entrevistado, no es la influencia externa de la familia lo que
condiciona la dependencia de la persona con lesiéon medular, sino la actitud interna de esta
misma persona con respecto a la familia. En otras palabras, el entrevistado trasladd la
responsabilidad desde el contexto familiar hacia la propia responsabilidad de la persona. Para
explicar este punto, el entrevistado diferencié entre dos tipos de dependencia que él habia
observado entre conocidos de su entorno. Por un lado, existe una dependencia fisica que te
obliga a recurrir al circulo cercano para desempefiar algunas tareas. En el caso concreto de las
relaciones con la administracién publica este circulo cercano suele ser la familia. Pero por otro
lado existe una dependencia emocional que la persona con lesién medular desarrolla hacia su
entorno. Segun el entrevistado, el hecho de que normalmente siempre hay algin momento
del dia en el que dependes de otra persona para algunas actividades hace que algunas
personas comiencen a delegar actividades que podrian realizar por si mismos. Esta actitud,
segln su opinidn, puede comenzar por comodidad o pereza, pero termina generando una

dependencia emocional que hace que las personas pierdan espacios de autonomia que

196



disfrutaban antes de la lesién y que estan fisicamente capacitados para ejercer, aunque

pierden la capacidad emocional de autogestion para hacerlo.

Esta idea de dependencia emocional fue el principal argumento para explicar la
relacion entre el concepto general de autonomia y el tipo de relacion que tienen las
personas con lesion medular con las administraciones publicas, tanto en las vias
tradicionales, como en las vias telematicas. Por ejemplo, los desplazamientos o las llamadas de
teléfono que exigen las vias tradicionales son barreras que producen una dependencia fisica,
sea cual sea la actitud del individuo. Sin embargo, si se dispone de los apoyos técnicos
adecuados, la opcidn telematica es accesible. En este caso se producen dos actitudes dentro
del colectivo: aquellos que observan la opcidon telematica como una oportunidad de
reconquistar espacios de autonomia previos a la lesiéon y aquellos que reproducen la
dependencia por motivos emocionales. El entrevistado mantuvo la idea de que a la hora de
comprender por qué las diferentes personas optaban por una u otra opcidn, las explicaciones
estarian relacionadas con la mayor predisposicidon la autonomia o la dependencia que esta
persona mostrase en el resto de los dmbitos de su vida. En este punto, el entrevistado realizé
una apreciacion sobre la muestra de personas que participd en las pruebas piloto que conviene
recoger en esta tesis. Segun el entrevistado, el hecho de participar voluntariamente en las
pruebas piloto ya habria supuesto un filtro que habria excluido de la muestra a personas del
colectivo que no muestra actitudes propensas a recuperar espacios de autonomia. Los

resultados deberian ser interpretados teniendo en cuenta este hecho.

Por ultimo, sobre la influencia del entorno en cémo se articula y desarrolla esta
relacidn entre sus niveles de autonomia y dependencia generales y los resultados de las
pruebas piloto, el entrevistado realizd varias aportaciones que se recogen en la informacién

sobre metodologia.

Informacion con respecto a los métodos.

El entrevistado quiso redefinir algunas de las categorias definidas por el grupo de
profesionales y el investigador para definir la red social de la persona con discapacidad y su
influencia como barrera o ayuda. En primer lugar, el entrevistado se mostré de acuerdo en la
diferenciacion entre los pares y el resto de amistades, ya que confirmé el hecho de que las
personas pierden buena parte de sus amistades tradicionales tras la lesidon. Sin embargo,
expreso su opinidn de diferenciar entre los pares con los que se tiene relacion en los diferentes
tipos de asociaciones. Segun el entrevistado, el espacio asociativo de caracter mas asistencial

—por ejemplo, ASPAYM- proporciona una serie de relaciones mas formales y dirigidas que las
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que se pueden encontrar en espacios asociativos referentes a la participacion social, sea esta
de ocio o de otra naturaleza. Son estos Ultimos espacios donde se desarrollarian relaciones
con pares que promocionarian la autonomia de la persona. A nivel metodoldgico, seria
importante diferenciar ambos espacios a la hora de deliberar sobre el desarrollo general de

autonomia o dependencia.

En segundo lugar, en el grupo de lesion medular se encuentra un elemento en el
entorno que no es habitual en la paralisis cerebral: el entorno laboral. De hecho, tampoco es
generalizado entre el colectivo de personas con lesién medular. En este caso, la persona
entrevistada trabaja activamente, por lo que, desde su experiencia personal, consideré que el
entorno laboral deberia interpretarse junto a los espacios de participacion social. Para el
entrevistado, lo fundamental no serian las acciones concretas que se realicen en esos espacios
—trabajar, ocio, etc.-, sino el hecho de que sélo pueden realizarse desde una actitud de
autonomia, mientras que otros espacios como el asistencial, permiten una actitud de

dependencia.

Por ultimo, se cuestiond a la persona entrevistada sobre el consejo del grupo de
profesionales de que las personas entrevistadas participasen en los grupos de deliberacién
como apoyo al investigador. El entrevistado, al igual que las personas con paralisis cerebral
entrevistadas con previamente, se mostré de acuerdo. Se discutié con el entrevistado que su
presencia facilitaria la participacién de sus compafieros frente a la posible barrera simbdlica
que podria suponer la figura externa a la asociacién del investigador. De nuevo, la inclusién de
esta persona como apoyo al investigador en el grupo facilitaria la relacidn simétrica dentro el
grupo (lbanez, 2003, pag. 74). Sin embargo, es importante apuntar que, en este caso, a
diferencia de los grupos de paralisis cerebral, no existen limitaciones fisicas -dificultades en el
habla, por ejemplo- donde fuese necesaria la mediacidon de la persona con lesion medular
entre los sujetos participantes y el investigador. Valorando estos argumentos, se tomé la

decisién de que esta persona acompafiase al investigador en los dos grupos de deliberacion.

Material para el trabajo deliberativo en los grupos
Como resultado del trabajo en el grupo de profesionales y en las entrevistas, se cred un

material para la deliberacién en los grupos. Este material consiste en dos partes:

o Unlistado de conclusiones de las pruebas piloto, incluyendo las aportaciones del grupo de

profesionales y de las entrevistas
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O

Un esquema conceptual para el analisis de la influencia de la red social en el desarrollo de

autonomia y dependencia por parte de la persona con discapacidad

Listado de conclusiones para la deliberacion

Después de las aportaciones realizadas por el grupo de profesionales y las entrevistas al

analisis del investigador, se pueden resumir las conclusiones principales que seran sometidas a

deliberacion en el siguiente listado:

Existen diferencias notables entre la paralisis cerebral y la lesién medular, especialmente
en como son vividas ambas discapacidades. Estas diferencias se muestran en todos los
ambitos de la vida, incluyendo las relaciones con la administracidon publica. Por este
motivo, no se pueden comprender las diferencias observadas en las pruebas piloto sin ser
contextualizadas en el contexto global de la vivencia de ambas discapacidades. Por el
contrario, el nivel de dependencia y la experiencia en el manejo de nuevas tecnologias se
han mostrado irrelevantes como variables explicativas.

La vivencia de la discapacidad en la vida diaria incapacita a la persona en mayor medida
que lo que seria justificable por sus funcionalidades reales. Este hecho es aun mas
pronunciado en la pardlisis cerebral que en la lesién medular, aunque en esta Ultima
también se observa. Esta sobreincapacitacion se produce especialmente en la capacidad
de la persona de autogestionar su vida o asumir responsabilidades. El entorno social de la
persona con discapacidad es determinante en este fenédmeno de sobreincapacitacion.

En el caso de la pardlisis cerebral, la familia es el elemento que mas determina este
fendmeno mediante actitudes de posible sobreproteccién. Para las personas con paralisis
cerebral la presencia familiar sobrepasa la presencia fisica y asumen como propias las
limitaciones que esta le impone, generando sentimiento ambivalentes ante este hecho.

En el caso de las personas con lesion medular, destaca la pérdida del circulo social —no
familiar- previo a la lesion. La familia incrementa por tanto su importancia y la actitud de la
persona es determinante para conquistar espacios de independencia o desarrollar
dependencia emocional, lo que conllevaria una forma de sobreincapacitacion, aunque no
de forma tan acusada como en la paralisis cerebral.

Todas estas circunstancias sociales influyen en las actitudes que las personas han
mostrado en las pruebas piloto, por lo que junto a la explicacién de la accesibilidad de tipo
técnico, se deben incluir explicaciones sociales, especialmente aquellas que reflejen la

influencia del entorno social.
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Esquema conceptual sobre la influencia del entorno social

Con la informacién recopilada, se ha consensuado un nuevo esquema conceptual para
analizar la influencia de la red social. Se ha modificado el cuadro que se obtuvo como resultado
del grupo de profesionales, pero se mantiene la visién de que los diferentes puntos recogidos
en él influyen de forma determinante en el desarrollo de actitudes mas préximas a la
autonomia o a la dependencia y que este desarrollo habrian influido en las actitudes

observadas en las pruebas pilotos. El cuadro conceptual quedé definido de la siguiente

manera:
Persona | Familia | Amigos Pares Espacio | Participacion | AAPP | Sociedad
asistencial social:
Posible
barrera
Posible
apoyo

Tabla 9. Propuesta de esquema conceptual por parte de las personas entrevistadas para analizar la red social de
la persona con discapacidad.

o Persona. Este punto se refiere a la propia actitud de la persona y si frente a las barreras
adopta posiciones hacia la autonomia o la dependencia y por qué.

o Familia. Se refiere a la influencia que el entorno familiar ejerce sobre la persona, pero no a
la actitud que esta tenga hacia ella —estas actitudes formarian parte del punto anterior-.

o Amigos sin discapacidad. Incluye tanto el andlisis de los actuales como la actitud que hayan
tenido los amigos de pasado que hayan podido desaparecer debido a la aparicién de la
discapacidad o su desarrollo.

o Pares. Pares son las amistades con personas con la misma discapacidad, tanto en espacios
formales —centros de dia, residencias, etc.- como informales —ocio, tiempo libre, etc.-

o Espacios asistenciales. Este punto recoge la influencia de estos espacios en el desarrollo de
autonomia o dependencia. En los espacios asistenciales se recogen tanto los espacios de
asistencia médica, como los de asistencia mds social. En otras palabras, se trata de
espacios donde la persona se encuentra y se define a causa de su discapacidad.

o Espacios de participacidon social. En esta categoria se recoge la idea surgida en las
entrevistas de que lo importante no son las acciones —trabajar, deporte, ocio- sino que se
trate de actividades que exijan una actitud auténoma por parte de las personas
participantes, aunque esta pueda presentarse en diferentes grados.

o AAPP. Este punto recoge las relaciones con las administraciones publicas, tanto a través de

las vias tradicionales, como a través de vias telematicas.
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o Social. Se refiere a la percepcidn global sobre la influencia que la sociedad en general

desempena sobre las personas con discapacidad.

Tercera fase: grupos de deliberacion

Se han realizado cuatro grupos de deliberacién planificados como grupos focales. Al
igual que los realizados al principio del trabajo de campo, esta metodologia permite al
investigador acercarse al interior del objeto de estudio y recoger impresiones cuando se

analiza desde dentro.

Se han realizado cuatro grupos: dos con personas con lesién medular y dos con
afectados por pardlisis cerebral. La constitucién de los grupos ha sido homogénea con respecto
a la discapacidad para hacer emerger las particularidades grupales de cada colectivo de la
discapacidad, al mostrarse en el analisis —grupo de profesionales y entrevistas- que esta
variable ha resultado de mayor valor explicativo que las variables nivel de dependencia y nivel
de uso de las nuevas tecnologias que se tuvieron en cuenta al principio del disefo. La
adaptacion de los métodos a la informaciéon surgida a lo largo de la investigacién, como se
puede observar en este caso, es una de las caracteristicas del disefio emergente sobre el que
se ha fundamentado la metodologia de esta tesis. Se han formado dos grupos de deliberacién
en cada colectivo para facilitar la aparicion de la redundancia de informacion, expresada en la
fundamentacion de esta tesis como uno de los criterios de validez de la investigacidn

cualitativa.

El grupo focal, a diferencia del grupo de discusion, permite una mayor directividad por
parte del moderador (Dominguez, 2008, pag. 101). En este caso, tras las entrevistas, se
considerd que no sdlo el investigador era necesario para focalizar el debate en torno a la
deliberacion sobre los resultados, sino que se precisaba la participacién de las personas
entrevistadas junto al investigador para facilitar la co-construccién discursiva. Por este motivo,
se ha considerado apropiado el disefio grupal en formato de grupo focal mas apropiado que el

disefo propio de un grupo de discusién.

Disefio del grupo de deliberacion

Cada grupo ha constado de:

o Cuatro personas con discapacidad participantes en el proyecto ASTIC (en el caso de los
grupos de APAM, en ambos habia personas que vivian con sus familias y en residencia)
o Elinvestigador como organizador y moderador del grupo

o Una persona con discapacidad entrevistada como apoyo al investigador en la moderacidn
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Para la directividad del debate exigida metodolégicamente a un grupo focal, se ha contado

con:

o Un guidn basado en las conclusiones y las recomendaciones metodolégicas del grupo de
profesionales y las entrevistas para semiestructurar la dindmica de la discusidn. Este guion
ha constado de tres puntos:

e Experiencia previa en las relaciones con la administracion publica

e Presentacién de las conclusiones del andlisis de las pruebas piloto y de las
aportaciones del grupo de profesionales y las entrevistas para su deliberacion

e Analisis de la influencia del entorno en los elementos que hayan surgido basdndose en

el esquema conceptual

o Un material para la deliberacion en manos del moderador en el que se recogen el listado
de conclusiones previamente apuntado y el esquema conceptual sobre la influencia del

entorno social para ayudar a que todos los puntos sean tratados

Los grupos han durado entre una hora y hora y media y han sido realizados en las
respectivas sedes en Madrid de las asociaciones APAM —grupos de personas con paralisis

cerebral- y Aspaym —grupos de personas con lesién medular-.

Los grupos se han grabado. La informacién ha sido recogida en formato similar a un
cuaderno de campo, apuntando frases literales —y el minuto de grabacién para facilitar la re-
escucha-, pero también actitudes, impresiones, comentarios, etc. que facilitan la comprension
de la informacién en el contexto en que se ha producido. Se presenta a continuacién un

. .z ;. 19
resumen de la informacién mas importante, respetando el formato de cuaderno de campo

en los momentos en que este tipo de descripcidn puede ayudar a comprender la informacion

mejor.
Andlisis de la informacion recopilada en los grupos de deliberacion

Informacion de los grupos de personas con paradlisis cerebral

La principal informacidon extraida de los grupos de deliberacién de personas con
pardlisis cerebral es que carecen de experiencia previa de relaciones con la administracion de
forma auténoma. Las gestiones que se han podido completar en las pruebas piloto han sido la

primera vez que los participantes en los grupos han realizado una gestion sin la supervision de

19 . . , . . . .

Por este motivo, algunas frases utilizan términos como “discapacitado” que, aunque no se consideran
como adecuados para referirse a las personas con discapacidad, han sido expresadas de esta manera
por los participantes y se ha respetado en la trascripcion de los ejemplos.
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la familia. Sélo una persona participante lo habia intentado con anterioridad, pero no habia
completado la gestion. Al ser cuestionados por los motivos por los que no han tenido
anteriormente gestiones autdnomas surgen respuestas, discursos y debates que revelan

informacidn importante.

En primer lugar, los ejemplos expuestos en el grupo se refieren a gestiones realizadas por
vias tradicionales, normalmente mediante la via presencial. En ese sentido, las experiencias
previas principales expuestas por los participantes de forma unanime son las barreras fisicas.
Los grupos argumentan que al haber barreras para acceder a los diferentes servicios deben ir
acompafiados. En otras palabras, las barreras fisicas se convierten en un factor de

dependencia:

o “Hay escalones”
o “El médico esta lejos”

o “Me puedo caer”

En segundo lugar, la mayor parte de los ejemplos expuestos se corresponden con
gestiones relacionadas con el sistema de salud: médico de cabecera, especialistas, etc. Pocos
ejemplos salen del dmbito médico, salvo la renovacién del DNI o el Pasaporte. Al ser
cuestionados por este aspecto, el grupo revela que no tiene mds relaciones administrativas: no
trabajan, no gestionan sus impuestos, delegan lo que denominan “papeleo”-tramites de ayuda

a la discapacidad- en la familia, etc.

Se solicitd a los grupos que relatasen como era su experiencia a la hora de acudir a estas
gestiones —normalmente citas rutinarias con el médico o renovacion de carné con la policia-.
En primer lugar, los profesionales que les atienden prefieren que estén acompanados,

aunque la mayoria preferiria entrar sélo.

o “Prefiero entrar sélo, mi padre se mete en la conversacion”
o “Sélo puedo entrar sin mi padre si entra conmigo mi hermana”
o “- Mimadre entra conmigo, pero contesto yo.

- (otro miembro responde) jQué suerte tienes!”

Ante esta circunstancia, comun a ambos grupos, se cuestiona por qué finalmente entran
acompafiados si prefieren entrar solos. Las respuestas son variadas. Algunas simplemente

muestran que no son capaces de reivindicar su espacio de autonomia:
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o “Mis padres prefieren acompafiarme, pero no sé por qué”

o “Nunca me ha dicho un médico que entre sélo”

Otras, la mayoria —aunque no hay consenso-, parece asumir que la causa son sus

limitaciones fisicas:

o “El médico no me entiende”

o “Entra mi madre porque yo no me entero”

Sin embargo, incluso entre aquellos que plantean sus limitaciones como causa del

acompafiamiento, se mantiene un deseo expreso de poder acudir solos a estos dmbitos:

o “Un dia la enfermera le dijo a mi madre que tenia que quedarse fuera. Para mi fue.......
para mi fue una conquista”
o “Sino hubiese escalones entraria yo sola y estaria mas tranquila”

o “Mimadre me pone nervioso: rapido, rapido...”

En ambos grupos, a partir de la moderacion de las personas con discapacidad implicadas
en el apoyo al investigador, surgid la circunstancia de que algunas de las gestiones se realizan
en el centro de dia de la asociacidn, donde no se encuentra su familia. Por ejemplo, algunas
revisiones médicas se realizan alli y acuden solos sin los problemas expresados previamente.
Preguntados por esta diferencia, los grupos muestran una clara division de espacios: la
asociacion es un espacio propio y fuera es un espacio ajeno. Igualmente, al espacio exterior a

la asociacion, le es ajeno su espacio propio en APAM:

o “APAM es nuestro espacio, podemos hacer cosas”
o “Enla asociacion no te estan controlando, no hay espias (el resto del grupo rie)”
o “Mis padres se creen que aqui me quedo en el pasillo”
o “Aquisi,encasa un 0 a laizquierda”
o “-Aqui cocino y en mi casa no me dejan
-éPor qué no te dejan?

-Porque los armarios estan muy altos y no llego”

Esta diferenciacion de espacios es fundamental a la hora de interpretar los resultados de
las pruebas pilotos y deliberar sobre los mismos. Todos los resultados son recibidos por
ambos grupos sin sorpresas y no hay apenas debate. La mayoria se considera capaz de realizar
estas gestiones con las ayudas técnicas adecuadas, pero no considera que sea un espacio

propio de autonomia:
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o “Soy capaz, pero piden muchos datos y los tiene mi padre”

o “Si estd adaptado y me dan tiempo puedo hacerlo. Aqui hago todo con el ordenador....
youtube..... pero en casa no”

o “-(Investigador) ¢Si hicieseis estas cosas en APAM lo hariais solos?

— Si alguien me ayuda al principio si. Luego sola.

A pesar de estas aportaciones, ambos grupos muestran muy poco interés en los
resultados. Algunos actian con desdén, como dando por hecho que conocen lo que les van a
contar y que no es un tema en el que tengan mucho que decir. Trasmiten la idea de que
decidir hacer las gestiones de las pruebas y hacerlas de forma auténoma no depende de
ellos. Aprovechando este momento, se cuestiona al grupo de quien dependeria que ganasen

mds autonomia utilizando la clasificacidon conceptual del contexto social.

En primer lugar, hay una opinion unanime de que ellos son capaces de hacer mas
cosas de forma autéonoma de las que hacen en la actualidad. La familia sigue siendo para
ellos la barrera principal, sobre todo en los aspectos relacionados con la vigilancia de sus
actos. En los dos grupos relatan ejemplos de momentos en que han ganado autonomia, como
un participante que cuenta como ha conseguido ir sélo en el autobus de ruta que le lleva al
centro de dia después de dos afios de pedirselo a su familia. Cada ejemplo es celebrado por los
demas con alegria. Existe un fuerte sentimiento de grupo con respecto a la conquista de

pequefios espacios en la jornada en los que pueden sentirse responsables de si mismos.

Al ser preguntados por amistades —no pares- revelan un sentimiento de vacio social. Hay
consenso al revelar que los amigos de la infancia, donde parece que viven un fuerte intento de
integracién, desparecen en su mayoria al llegar a la adolescencia. Los que quedan en esas
edades desaparecen posteriormente en la vida adulta. Este vacio social se expresa como una

fuente de frustracidn que les impide alejarse de la familia.

o “Antes si. Ahora mis amigas del pueblo se echaron todas novio”

o “Tienen hijos y hacen su vida”

Esta situacion cambia completamente cuando se les pregunta por amigos con
discapacidad —pares- que conocen del centro de dia o de las diferentes asociaciones de tiempo
libre y participacion social de las que toman parte. Al describir estas amistades se refuerzan
dos ideas: la fuerte separacion entre su espacio y el resto, que revela un fuerte sentimiento
de grupo; un sentimiento de libertad y responsabilidad que no experimentan fuera de estos

espacios.
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o “Puedo moverme con libertad, estar con mi novia”
o “-Aqui nos ayudamos.

-(investigador) ¢ Qué diferencia hay a cuando te ayudan tus padres?

- Tus amigos te ayudan si ellos quieren. Tus padres te ayudan quieras o no (rien)”
o “(investigador) -¢Aqui (en APAM) te ayudan tus amigos?

-iY yo a ellos!”

Entre pares y en las asociaciones de la discapacidad —de cualquier tipo, asistencial como
APAM o de tiempo libre- los grupos expresan un fuerte sentimiento de pertenencia y de

conquista de espacios propios de responsabilidad.

o “Me lo paso bien haciendo cosas por mi misma”

o “Lavamos los platos, hacemos la cama... en casa sélo puedo pasar la aspiradora”

A veces las actividades que son normales cuando estan con pares generan conflictos con la
familia. Una participante del grupo cuenta como una vez la prensa le hizo una entrevista en la

sede y su familia le pregunté que por qué la habia hecho:
o “éPor qué has hecho la entrevista? Porque yo he querido”

Con respecto a las relaciones con la administracion publica dejan ver que no forman

parte de su espacio y que incluso se sienten ignorados por la administracion.

o “Ellos hacen su trabajo”

o “Les pondria un mes en una silla”

Siempre se han relacionado a través de su familia, pero cuando han tenido que hacer algun
trdmite, aunque sea junto a un familiar, sienten una gran distancia entre la administracion y
ellos, como de falta de comprension mutua. Uno de los participantes relata cobmo una vez

para una solicitud tuvo que contestar muchas preguntas a las que no veia sentido:

o “Me preguntaban, éestds acostumbrado a estar con personas

discapacitadas?....hombre”

Finalmente, al ser cuestionados por la sociedad en general no tienen un juicio definido.
No parece que consideren relevante el contexto general frente a la importancia que dan a su
entorno mas cercano. Sefialan que “hay de todo” y que se encuentran con todo tipo de gente

que les ayuda o que les hace la vida mas dificil. Sin embargo, al hablar de “la gente” se abre
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un debate sobre la importancia del aspecto fisico. Unos sienten que son mds ayudados que

otros y uno de los participantes expresa que dependiendo de la primera impresion:

o “Atite ayudan mas porque te ven en una silla. A mi me ven normal y hasta que hago

algo...”

El grupo muestra consenso con esta opinién.

Resumen de los principales resultados

O

En resumen, los grupos deliberativos de personas con paralisis cerebral entienden la
experiencia de las pruebas piloto como una anécdota. No consideran que vayan a repetir
la experiencia por su cuenta, ya que tienen dividido su contexto habitual en espacios muy
definidos e irreconciliables. La gestién de su vida en relacién con la administracién publica
es un espacio que consideran ajeno. En aquellos espacios que consideran propios realizan
conquistas de espacios de autonomia y responsabilidad, pero las relaciones con la
administracién no es uno de ellos. Ademads, los espacios que consideran ajenos les resultan
incémodos y prefieren que se ocupen de ellos los familiares. No cuentan con la posibilidad
de que otras personas de otros circulos cercanos les ayuden, porque sienten un vacio con
respecto a amistades fuera de la discapacidad.

El grupo muestra sentimientos ambivalentes hacia esta circunstancia de la omnipresencia
familiar. Por un lado reclaman su presencia para no tener que adoptar ellos determinadas
responsabilidades, pero por el otro dan sintomas de fatiga o de haberse rendido en la
busqueda de autonomia personal cuando la familia esta implicada.

Las barreras técnicas son secundarias. La mayoria cree que es capaz de realizar cualquier
cosa con los apoyos técnicos y las condiciones necesarias —-normalmente, disponer de mas
tiempo que el resto de la gente-. Las barreras estan en su entorno cercano. En algunos
casos, estas barreras han sido interiorizadas, sobredimensionando barreras fisicas o
funcionales —ir acompafiados al médico de cabecera porque hay escalones- para justificar
una actitud dependiente en un espacio ajeno, cuando en otros espacios esas mismas
barreras no les detienen, son auténomos y hacen el esfuerzo de superarlas—ir otro dia
solos al médico del centro de dia o realizar las gestiones en las pruebas piloto en la
asociacion-.

Con estas conclusiones, es imposible pretender hacer un analisis de las experiencias de las
pruebas piloto ciféndose a lo acontecido en las mismas. Hay todo una socializacién en

torno a la participacién en las pruebas que explica sus actitudes, pero también las enormes
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diferencias entre las capacidades que muestran en las pruebas y las escasas intenciones en
aprovechar estas capacidades en la vida diaria.

o Por ultimo, muestran un fuerte sentimiento de grupo. Las opiniones son compartidas y hay
un fuerte sentimiento de empatia hacia los relatos de los otros compafieros. Se puede
hablar de que existe una identidad colectiva que se expresa en un fuerte consenso acerca

sobre las ideas expresadas expuestas.

Informacién de los grupos de personas con lesién medular

La primera idea que aparece al analizar los grupos de personas con lesion medular, y
gue es transversal a toda la informacidn recogida en ellos, es que no encontramos un
consenso y una identidad colectiva tan fuerte y tan evidente como en los grupos de paralisis
cerebral. Eso no significa que no exista un sentimiento de pertenencia al grupo, puesto que
existe y aparece en los discursos, pero no es sentido, o al menos expresado, con un
componente emocional y de pertenencia tan evidente como en los grupos de paralisis

cerebral. Eso hace que los consensos sean menores y las conclusiones mas heterogéneas.

Al ser cuestionados sobre sus experiencias previas, estas son abundantes y variadas.
En este caso, las personas con lesion medular cuentan con un bagaje de experiencias previas
de relaciones con la administracion, tanto antes de la lesién, como después. Se solicitd a los
grupos que centrase su discusién en la experiencia posterior a la lesidon. Destacan dos

elementos de discusién en ambos grupos.

En primer lugar, la mayor parte de ellos ha tenido experiencias de gestiones evitando
el desplazamiento. Ante las barreras fisicas, la mayor parte de ellos ha explorado otras
opciones, desde el teléfono hasta las opciones telematicas. Insisten en el perjuicio que
supone para una persona con lesion medular esperar una cola. Ademas de la molestia que le
genera a cualquiera, ellos deben sortear barreras fisicas en el desplazamiento y otras
circunstancias propias de lesidon que hacen el desplazamiento mas incomodo: fatiga postural,
cambio del sondaje, aparcamiento en estacionamientos adaptados cercanos, etc. No obstante,
las opciones sin desplazamiento, como el teléfono o internet, también presentan barreras de
accesibilidad. Entre estas barreras identifican el DNI electrénico como barrera -una
circunstancia que ha surgido también en las pruebas pilotos- y el Certificado Digital como una
ayuda con buenas condiciones de accesibilidad, salvo por hecho de que hay que desplazarse a

por el mismo.

En segundo lugar, en ambos grupos se identifica como una gestion con la

administracion mas la gestion bancaria, a pesar de no depender de las administraciones
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publicas y no estar incluida en las pruebas piloto. Este hecho, lejos de ser anecdético,
muestra un escenario de autonomia muy importante. Las personas con lesién medular o
trabajan -o han trabajado- o cobran una pensién. Gestionan su propio dinero y son
responsables de él y de su ahorro o su gasto. Son personas auténomas en lo que se entiende

formalmente como autogestién personal.

Con estas dos premisas de experiencia previa, la interpretacién de los resultados de
las pruebas piloto es completamente diferente a como puede hacerse en el caso de los
grupos de paralisis cerebral. El contexto social amplio externo a la prueba condiciona
necesariamente lo que se observara en la misma, mas alla de las posibles circunstancias
técnicas que podamos encontrar. En este sentido, cuando se solicita a los grupos que

interpreten y deliberen sobre los resultados de las pruebas piloto, muestran interés.

A la hora de interpretar los resultados, insisten en las barreras técnicas, pero también en
las barreras emergentes no previstas como tener los documentos a mano o disponer de las
claves del DNI electrdnico. La gestidn es comprendida como un todo y no sélo como la
experiencia frente al ordenador. Expresan el deseo de que el proceso completo fuese accesible

para no depender de nadie a la hora de relacionarse con la administracion:

o “- Me encantaria poder hacerlo yo

o -(otro participante)Todos preferimos hacerlo nosotros (el grupo asiente)”

Al plantear a los grupos si tomarian la responsabilidad sobre todas sus gestiones en caso
de no encontrar barreras se muestran convencidos de que lo harian si fuese posible, pero

lamentan que no lo sea:
o “Sin actitud no puedes hacer nada, pero sin contexto tampoco”

Al dirigir este debate hacia los resultados de las pruebas, las barreras que han encontrado
en las pruebas piloto de los servicios de la administracion son comprendidas como un
ejemplo mas de las barreras que encuentran todos los dias y que les impide integrarse en la
sociedad en igualdad de condiciones con el resto. En este momento surge un sentimiento de
grupo relacionado con sentimientos de exclusién compartidos e incluso algo de revancha con

las personas sin discapacidad que se dirige hacia el investigador:

o “El mundo no esta disefiado para la discapacidad”
o “(refiriéndose la disefio del entorno) éQuiénes son los normales? Antes éramos

subnormales, luego anormales, ahora.....”

209



o (hacia el investigador) “éPor qué no te pones un mes en una silla de ruedas? Prueba a

vivir en una silla de ruedas un mes, sin levantarte.”

Se pide al grupo que identifique los apoyos y las barreras que encuentran en el entorno

cercano utilizando la clasificacidon conceptual del material de deliberacion.

En primer lugar, no tienen problemas de asumir responsabilidades si no existiesen
barreras que se lo impiden o se lo dificultan. En este sentido, con respecto a la familia la

perciben mayoritariamente como un apoyo, no como una limitacion:

o “Es un suplemento al que acudes”

o “Esunayuda”

A la hora de analizar el entorno de amistades, los grupos confirman en sus propias
experiencias que tras la lesién hay muchas amistades que se pierden. Sin embargo, algunas se
conservan y las valoran especialmente. Estas amistades que permanecen ocupan un lugar de

apoyo similar a la familia.

En el caso de los denominados pares, existe un sentimiento de grupo. Son amistades con
las que se puede contar como apoyo emocional, pero que al sufrir las mismas limitaciones

fisicas no se cuentan entre los apoyos a la hora de conquistar espacios de autonomia:

o “Hay un plus de solidaridad”

o “Coincides en muchos sitios. Aqui, en el ocio.....”

Tanto los pares como los espacios asociativos son considerados como un espacio propio,
pero no se marcan unas fronteras tan delimitadas con el resto de espacios como en los
grupos de paralisis cerebral. Las asociaciones que les prestan un servicio asistencial son muy
bien valoradas, pero no se viven con un sentimiento tan profundo de pertenencia, sino mas
bien practico. Por su parte, aquellas que se dedican a la participacién social y al tiempo libre no
son tan frecuentadas, porque la necesidad de encontrar este espacio propio no es tan
grande. Incluso aparece la pereza como una limitacién para la participacién social, lo que

muestra esa falta de necesidad en contraste con los grupos de paralisis cerebral.

o “Aspaym me da apoyo, informacion....”

o “-Yo voy a hacer deporte. Pero hay mucha gente no va
-(investigador) ¢ Por qué crees que no van?
-Les da pereza.”

o “Yo he de reconocer que hago poco”.
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Con respecto a las administraciones publicas, ademas de volver a recordar las barreras,
expresan quejas no relacionadas con la discapacidad, aunque puedan afectarles de forma
diferente. Realmente, las frases no muestran una interpretacidon diferente a la que podria
realizar el resto de la poblacion. No existe un sentimiento de grupo ni una interpretacién de la

administracién como un espacio ajeno:

o “La administracidon estd organizada mas para la institucion que para la gente”
o “Hay de todo. A mi me afecta mas un borde que a ti (refiriéndose al investigador)

porque yo no puedo ir a por una fotocopia”

Sin embargo, al ser cuestionados por la sociedad en general, los grupos de personas con
lesién medular si muestran un sentimiento fuerte y compartido de exclusidn. Insisten en la
idea de que te encuentras con todo tipo de gente, la mayoria amable, pero que el contexto

general esta lleno de barreras:

o “Las aceras no estan hechas para sillas de ruedas. Hay baches.... Yo iba un dia por la
calzada y me pard un policia. ¢Por qué no vas por la acera? Te puedo multar. Le dije
qgue no podia ir por la acera porque esta muy mal y no me entendia”

o “Los coches aparcan en los pasos de cebra. Te cortan el paso”

Aparece de nuevo la idea de que es necesario ser visto o identificado para ser

comprendido y ayudado, algo que también habia surgido en los grupos con paralisis cerebral.

o “Un dia aparqué en el sitio para discapacitados y como no llevaba la tarjeta una sefiora
me empezd a decir que ahi no podia aparcar, que me tenia que ir.... Luego ya me bajé

con lasilla. Te tienen que ver.”

El grupo muestra sentimientos ambivalentes acerca de esta necesidad de ser identificado
como persona con discapacidad. Por un lado, les gustaria que se les identificase para evitar
algunas situaciones como las descritas, pero por otro muestran disgusto por la necesidad de
tener que ser visto como personas con discapacidad para que la gente evite actitudes que son

barreras y que deberian evitarse igualmente:

o “Si se para el coche..... Llamas, pero no saben que eres discapacitado. No puedes
bajarte con el chaleco, el tridngulo.... Estaria bien que al llamar lo supiesen”

o “éPor qué aparcan ahi? Te tienes que ver con la silla para quitarse, é¢por qué?”

Es importante sefialar que el tiempo dedicado en los grupos a analizar la importancia de la

sociedad es notable. Las aportaciones son mds emocionales y la conversacidon continla tras
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terminar los grupos. Frente a la poca importancia que otorga a la familia el grupo de personas

con

lesion medular, la sociedad en general es un elemento del contexto que es sentido como

importante y que se vive de forma muy emocional.

Resumen de los principales resultados

O
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En el caso de los grupos de personas con lesién medular, nos encontramos con un
colectivo que cuenta con experiencia en las relaciones con la administracion y en la
autogestidon de su vida. Las pruebas piloto que se han llevado a cabo en el proyecto son
percibidas como algo que es posible que realicen en su vida diaria y que en algunos casos
ya han realizado.

Con respecto a los resultados, las barreras técnicas y emergentes son vividas como un todo
y como una experiencia que no les es desconocida. Interpretan estas barreras como una
parte mas del entorno inaccesible que les rodea. La critica parte de las prueba piloto, pero
es general hacia el entorno.

A la hora de analizar el entorno por partes, el entorno mas cercano —familia y amigos- no
es una barrera, sino una ayuda o un complemento. En el caso de los amigos pares suponen
un apoyo emocional importante y hay sentimiento de grupo con respecto a las dificultades
comunes que deben solventar, pero no existe un sentimiento de identidad colectiva tan
fuerte. Es un grupo con problemas comunes, pero de caracter heterogéneo.

La administracién publica es vivida sin extrafieza, mas alla de la que pueden experimentar
como ciudadanos, pero no como personas con discapacidad. Este ultimo hecho puede
agravar las molestias comunes —esperas, desplazamientos, etc.- pero no les hace vivir la
administracién como un mundo ajeno.

Finalmente, pero quiza lo mas importante, existe una interpretacién comun de la sociedad
en general como un mundo que no estd pensado para ellos. Este sentimiento es
compartido y genera discursos y posiciones de exclusion. Sin embargo, estos sentimientos
se expresan en términos de derechos o de aspiracién a ser tratados en igualdad, pero no

tanto en términos de identidad colectiva.



Principales diferencias entre ambos colectivos

Las diferencias en la forma que en que son vividas ambas discapacidades son
demasiado relevantes como para ignorar los aspecto sociales en la interpretacidon de las
pruebas piloto. En las deliberaciones que han tenido lugar en los grupos, las explicaciones de
origen social se han mostrado mas relevantes para los propios participantes que las posibles

explicaciones técnicas.

Desde el punto de vista del investigador las diferencias entre ambos colectivos son
amplias e influyen de forma definitiva en la informacion recogida. La principal diferencia,
trasversal al resto de conclusiones, es que se trata de dos colectivos que, mas alld de sus
diferencias, tienen una composicion distinta. El colectivo de personas con paralisis cerebral es
un grupo con identidad y un fuerte sentimiento de grupo. En el caso de la lesién medular

encontramos un grupo que comparte experiencias, pero que es de caracter heterogéneo.

En el caso del colectivo de paralisis cerebral, las personas apenas tienen experiencia
previa en la propia autogestion de la vida adulta en general y en las relaciones con la
administracién en particular. En el caso del colectivo con lesion medular nos encontramos ante
el caso contrario. Las personas tienen experiencia en su autogestién tanto antes de la lesidon
como después de la misma. Esto hace que la experiencia de las pruebas piloto para los
primeros se viva con pasividad y como una anécdota, mientras que los segundos saben situar

esta experiencia en su contexto diario.

En el caso del colectivo con pardlisis cerebral, encontramos un grupo limitado por su
entorno mas cercano —fundamentalmente la familia- , que limita su autonomia y que le impide
asumir responsabilidades. Este hecho hace que desarrollen fuertes divisiones entre diferentes
espacios que catalogan como propios y ajenos. En los propios hay gente como ellos o que les
comprenden —profesionales-. En estos espacios pueden desarrollar espacios de autonomia y
superan barreras. En los espacios que consideran ajenos se autolimitan, magnifican la
importancia de barreras y limitaciones funcionales que no les limitan en espacios propios, y

delegan las responsabilidades. La administracidn se encuentra entre estos espacios ajenos.

Por el contrario, el colectivo de personas con lesion medular encuentra el entorno mas
cercano como un apoyo y no siente extrafo el espacio de la administracidn publica. Siente que
es un espacio poco accesible, pero no le es ajeno. En consecuencia, tampoco desarrollan un
sentimiento de pertenencia tan fuerte en los espacios propios. Sienten una identidad de grupo
en torno a los problemas comunes que enfrentan, pero no expresan un apego emocional

propio de una identidad colectiva.
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En la relacidn con la sociedad en general, el colectivo de personas con pardlisis
cerebral no tiene una posicion definida. Para ellos es mucho mas importante la relacion
conflictiva o no con el espacio cercano. Sin embargo, el colectivo de personas con lesion
medular siente la relacién con la sociedad en general como un elemento fundamental en su
inclusion. Se podria afirmar que las personas con lesién medular han mostrado una
interpretacion de la sociedad mas cercana a los sentimientos de ciudadania en abstracto y las

personas con paralisis cerebral han mostrado mas interés en situaciones concretas.
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Capitulo 7. Conclusiones

La problematica que ha abordado esta tesis ha sido la necesidad de identificar y
comprender los problemas de accesibilidad de las personas con discapacidad motora a la

administracién publica electrénica desde un punto de vista socioldgico.

Ante la pregunta de investigacion planteada, definida al principio de esta tesis como:
“éexisten elementos sociales, propios del estudio por parte de la ciencia socioldgica, que se
revelen fundamentales a la hora de estudiar la accesibilidad a la tecnologia por parte de las
personas con discapacidad?”, los resultados obtenidos ofrecen una respuesta afirmativa. A lo
largo de la investigacidon han surgido diferentes elementos socioldgicos que se han revelado

como fundamentales a la hora de interpretar los datos recogidos.

Este hecho, confirma la hipdtesis de investigacion que ha planteado que entre
individuos de funcionalidades similares y con el uso de los mismos habilitadores tecnolégicos,
encontraremos diferencias en sus capacidades derivadas de sus diferencias de socializacidn.
Teniendo en cuenta la confirmacion de la hipétesis, puede afirmarse que el objetivo principal
de la investigacidon se ha cumplido, ya que se habia definido como tal: “ofrecer informacion
cientificamente relevante sobre la importancia de la sociologia para el estudio y comprension

de la accesibilidad a la tecnologia”.

Tal como se planted al principio de la investigacion, el cumplimiento de este objetivo
tendria la consecuencia de plantear la necesidad de incluir la sociologia en los disefios de
analisis de accesibilidad. Este planteamiento supera los paradigmas actuales de analisis de la
accesibilidad, donde se plantean los niveles de analisis heuristico y analisis con usuarios,
reivindicando una mayor profundidad sociolégica en el anadlisis de las experiencias de los

potenciales usuarios en su relacién con la tecnologia que se evalla.

Esta inclusién de la sociologia como perspectiva necesaria para el estudio de la
accesibilidad no debe comprenderse como una mera agregacion de nuevos conocimientos
procedentes de una ciencia complementaria a las anteriores, sino que la introduccion de la
sociologia obliga a un cambio de planteamiento en estos estudios desde un paradigma
centrado en el sujeto individual hasta otro que supere el individualismo conceptual y
permita acercarse al fendmeno de la accesibilidad desde una observacién mas amplia que

incluya grupos sociales, identidades colectivas, procesos de socializacién, etc.
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Igualmente, exige una revision de las metodologias aplicadas que incluyan el
conocimiento metodoldgico sociolégico de cardcter mas comprensivo que descriptivo. Por
ultimo, para que sea posible la existencia de un espacio para la sociologia en el estudio de la
accesibilidad, no sélo deben transformarse los estudios de accesibilidad, sino también de
parte de la misma sociologia, que precisaria un mayor protagonismos del paradigma

sociotécnico, donde se comprende la tecnologia como un hecho social y no como un hecho

neutro propio de otras dreas de conocimiento.

Andlisis Anélisis de i Andlisis sociolégico de Sociologia y discapacidad
heuristico usuarios idiscipli la accesibilidad Finkelstein, V. (1980)

Barton, L. (1998)
Granollers i Romaiiach, J. L. (2005)
(Henry S. L., 2001) Saltiveri, T., 2009 Etxeberria, X. (2008)
(z'ags;)a“ Y Mo B Hassan Y. M, | Valeo, M, Conde, R. (2013) Ferreira, M.A. (2006, 2008, 2009, 2010)
2004) 2010 Palacios, A. R. (2006), (2007)

(Nielsen J. M.,
1994)

(Hassan Y. M, Toboso (2007, 2010)

2004) Diaz Veldzquez, E. (2010)

Ferrante, C. F. (2010)
Maraia (2010)
Rogero, J. (2010)

Figura 29. Situacion tedrica del analisis socioldgico realizado en esta tesis.

¢Cuales han sido las aportaciones de esta tesis a las trasformaciones necesarias que
plantea? A continuacién se procede a mostrar las conclusiones extraidas de la investigacion

divididas en:

o aportaciones a la teoria

o aportaciones a la metodologia

Aportaciones a la teoria

Las aportaciones a la teoria de esta tesis se enmarcan en la necesidad descrita
previamente de un cambio de planteamiento en los estudios de accesibilidad desde un
paradigma centrado en el sujeto individual hasta otro que supere el individualismo conceptual
y permita acercarse al fendmeno de la accesibilidad desde una observacién mds amplia que

incluya conceptos y elementos socioldgicos.

En este sentido, las aportaciones a la teoria de esta tesis pueden clasificarse en dos puntos

relacionados cada uno de ellos con dos objetivos concretos:
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o Lacritica desde la sociologia a la comprensidn actual de la discapacidad y su relacién con la
accesibilidad a las tecnologias
o La definicion de un marco teérico para comprender la accesibilidad por parte de la

discapacidad desde una perspectiva socioldgica

Critica socioldgica a la comprension actual de la discapacidad
La critica a la comprensién actual de la discapacidad realizada en esta tesis no debe
comprenderse desde una postura que ponga en duda la validez del marco conceptual anterior,

definido fundamentalmente por:

o el paradigma biopsicosocial recogido en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (CIF) publicado por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en
2001 (WHO, 2001)

o el paradigma del diseino para todos, del cual se dispone de muchas definiciones, pero que
puede comprenderse desde la definicidon con afdn de consenso realizada en la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su protocolo facultativo en 2006

(ONU, 2006)

La comprension general de la discapacidad —y de la accesibilidad en particular- desde esta
perspectiva conlleva una observacidn centrada en el individuo y su interaccion con el entorno.
Esta perspectiva ha sido denominada en esta tesis como paradigma técnico-funcional y se
fundamenta en el encaje entre las funcionalidades del sujeto y la adaptacién del entorno a

estas funcionalidades.

Esta perspectiva supone un avance notable con respecto a la inclusién de elementos
sociales en la comprension de la discapacidad si la comparamos con el anterior paradigma
conceptual definido en la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias publicado por la OMS en 1980 (WHO, 1980). Aunque en este ultimo ya se
consideraba el contexto como un elemento clave para comprender como se desenvolveria la
discapacidad en la vida cotidiana, aun volcaba la mayor parte explicativa sobre las deficiencias

funcionales de la personay no tanto sobre la falta de accesibilidad del entorno.

Sin embargo, la inclusién de la perspectiva sociolégica también desvela carencias en la

comprension de la discapacidad desde el paradigma técnico-funcional.

o En primer lugar, es necesaria una critica sobre los conceptos actualmente utilizados.

o Ensegundo lugar, es necesaria una critica sobre la ausencia de conceptos necesarios.
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Critica socioldgica a los conceptos actualmente utilizados

Como se ha observado en esta tesis, la comprensién de la discapacidad desde el
modelo biopsicosocial y del disefio para todos encuentra un marco conceptual muy completo y
representativo en el articulo 2 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia (LPAP), conocida
como Ley de Dependencia, en al cual se recogen cuatro conceptos que definen con bastante
exactitud los elementos necesarios para el paradigma técnico-funcional (BOE, 2006, pag.
44144). Autonomia; Dependencia, Actividades Basicas de la Vida Diaria; Necesidades de

Apoyo.

Segun este marco conceptual, una persona que ve mermada su autonomia para
desempenar las actividades bdsicas de la vida diaria se convierte en una persona dependiente.
Si se cubren adecuadamente estas necesidades de apoyo —en el paradigma técnico-funcional,
mediante apoyos técnicos- recuperard su autonomia. Sin cuestionar la validez de estos
conceptos, esta tesis ha planteado varias criticas a este marco conceptual debido a que se

muestra insuficiente desde una perspectiva sociolégica

Autonomia y dependencia
Las criticas recogidas en esta tesis a la dicotomia autonomia-dependencia se pueden

resumir en tres:

o En primer lugar, se cuestiona que la discapacidad implique necesariamente dependencia y

la no-discapacidad autonomia personal (Ferreira M. A., 2009, pag. 242) (Diaz Velazquez,
2010). La dependencia puede provenir de circunstancias no asociadas a la discapacidad y la
persona con discapacidad puede, en un entorno adecuado, ser independiente.
Ademds, como se ha observado en los resultados del estudio de caso investigado, la
socializacion en la discapacidad puede producir situaciones de dependencia en
determinados espacios sociales donde el individuo esta capacitado para ser
independiente teniendo en cuenta unicamente las funcionalidades y los habilitadores. En
este caso, aparece una dependencia asociada a un tipo de socializacidn.

o En segundo lugar, la comprensidn de la autonomia con respecto a la realizacién de las
actividades de la vida diaria se consideraria reduccionista, ya que no permite distinguir
entre autonomia moral y autonomia factica (Etxeberria, 2008, pags. 27-36) (Diaz
Veldzquez, 2010, pag. 125). La autonomia moral se refiere a la capacidad de decisién sobre
dichas acciones y a la autonomia factica presupone la capacidad de decisién y cuestiona la

de ejecucién. La socializacién en la discapacidad produce una autonomia moral

218



ambivalente en funcién de los espacios sociales donde se desenvuelve la persona con
discapacidad, limitando o no capacidades para las que dispone de autonomia factica.

o En tercer lugar, la dependencia y la independencia no son términos absolutos en la
realidad social. Un individuo, con o sin discapacidad, no es totalmente independiente ni
totalmente dependiente, sino que vive en relaciones de interdependencia reciproca entre
las personas, tengan o no discapacidad, en las relaciones sociales. (Diaz Veldzquez, 2010,
pag. 122). En el caso de las relaciones de interdependencia de las personas con
discapacidad que han participado en el estudio de caso de esta tesis, estas tienden a ser
mayores en las relaciones con otras personas con discapacidad o pares. Este hecho hace
que en los espacios donde comparten actividades con pares, por ejemplo en las
asociaciones, la interdependencia permita un mayor desarrollo de responsabilidad y, con

ello, de autonomia moral.

ABVD y Apoyos Técnicos

La principal critica que puede realizarse desde una perspectiva sociolégica a la
comprension actual de la discapacidad y al paradigma técnico-funcional, es que la
discapacidad, su causas y sus consecuencias, pueden no verse realmente afectadas en positivo
mediante el mero encaje de las necesidades funcionales —por ejemplo, las actividades basicas
de la vida diaria- y el disefio universal —por ejemplo, los apoyos técnicos-. Esta vision
responderia a un optimismo hacia las posibilidades de la tecnologia que olvida las posibles
causas sociales de los problemas de accesibilidad. Por ejemplo, en la fundamentacidn de esta
tesis se ha destacado la comprensidn de las brechas digitales como un fendmeno de origen
social y no exclusivamente tecnoldgico. La brecha digital se produce alli donde antes habia una

brecha social, la reproduce y la amplia (Comas, 2011) (Conde R. R., 2012).

Igualmente, en el caso del encaje entre las limitaciones funcionales para cubrir las
necesidades bdasicas de la vida diaria y los apoyos técnicos, se debe comprender la tecnologia
como un hecho social y no como un hecho neutro. Como se ha descrito en el marco tedrico de
la tesis, las capacidades se construyen socialmente a través de habilitadores técnicos, siendo
escasas las capacidades que se realizan sin necesidad de un apoyo técnico en el entorno
actual. Existe una categorizacidn social de estos habilitadores que determina algunos de ellos
como normales y que no cuestionan las capacidades del individuo que los utiliza, mientras que
existen otros habilitadores denominados ayudas técnicas, destinados a complementar las

funcionalidades de los individuos considerados discapacitados o no-normales.

219



En resumen, la consideracién de una actividad concreta como Actividad Basica de la
Vida Diaria es una convencion social. La categorizacién de un habilitador que permite realizar
esta actividad como normal o como apoyo técnico a la discapacidad, es también una
convencién social. La explicacion de estas convenciones sociales que determinan donde
termina y donde empieza la discapacidad, cuales son las actividades basicas de la vida diaria,
cuales son los habilitadores normales, cuales son los apoyos técnicos, etc. no pueden
explicarse desde el paradigma técnico-funcional. Esto nos lleva a una conclusion fundamental
de esta tesis: es necesaria la inclusion de conceptos socioldgicos para la mejor comprension

de la discapacidad.

Aportacion de conceptos necesarios
Acorde al trabajo realizado en el marco tedrico de esta tesis, se ha concluido la
necesidad de incluir tres conceptos para | comprension de la discapacidad: cuerpo normativo;

distancia social; estigma.

Cuerpo normativo

El cuerpo normativo no es sélo /o normal, entendiendo como tal la mayoria estadistica,
sino que tiene un cardcter de cuerpo normativamente impuesto. Existen determinadas
capacidades asociadas a las necesidades definidas como basicas por nuestros patrones
culturales de vida (ser productivos laboralmente, ser independientes en el desempefio de las
actividades de la vida diaria, etc.) Del mismo modo, existen criterios normativos que
especifican ciertas funciones corporales como las adecuadas para cubrir estas capacidades,
llegando a confundirse funcionalidad con capacidad (Toboso, 2010, pag. 76). Por ejemplo, la
funcionalidad de caminar se confunde con la capacidad de desplazarse auténomamente, algo

que también puede realizarse en silla de ruedas.

El conjunto de capacidades y funcionalidades que se erigen por criterios sociales en
normalidad, conforman el cuerpo normativo al que deben adaptarse todos los demas (Toboso,

2010, pag. 76).

Distancia social
La distancia social es el conflicto que se produce entre el cuerpo normativo y el cuerpo
diverso —entendiendo este ultimo como aquel que utiliza otras funcionalidades para alcanzar

las capacidades establecidas socialmente como normales-.

El mundo cotidiano estd lleno de habilitadores tecnoldégicos que han sido disefiados

para facilitar la capacidad de un ser humano promedio. Cuando estos habilitadores han sido
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disefados para facilitar las capacidades mediante las funcionalidades propias del cuerpo
normativo, pueden suponer una barrera para los cuerpos diversos. Debido a que los
habilitadores son de caracter artificial y a que su mediacién es permanente, podemos afirmar
que las capacidades son algo construido socialmente (Toboso, 2010, pag. 75). Por tanto, las
barreras tecnoldgicas que encuentran las personas con discapacidad, son en realidad

consecuencia de una distancia social entre su cuerpo diverso y el cuerpo normativo.

Pero aun existe un paso mds en la definicidn de esta distancia: si se capacita a los
cuerpos diversos mediante soluciones especializadas y adaptaciones del medio —los apoyos
técnicos- su actividad no sera valorada por el entorno social como una accesibilidad plena,
puesto que sus funcionalidades no son equiparadas en eficacia con las propias del cuerpo
normativo. Esto implica que la distancia social se mantiene independientemente de que la

barrera se haya superado desde el punto de vista del paradigma técnico-funcional.

Estigma

Segln se ha explicado en el punto anterior, aunque la persona con discapacidad
desarrolle las mismas capacidades que el cuerpo normativo gracias a adaptaciones del
entorno, apoyos técnicos o la existencia de un contexto de disefio universal, al conseguirlo
mediante otras funcionalidades y otros habilitadores, es observado por la sociedad como
diferente al cuerpo normativo y, por tanto, aunque la distancia funcional se reduzca, la

distancia social se mantiene.

El individuo sera socializado en funcién de su diferencia con el cuerpo normativo.
Recurriendo a la sociologia situacional, cuando se produce este fendmeno hablamos de una
socializacion en el estigma (Goffman, 1961) (Goffman, 2006) (Scambler G., 2009) (Aretio,
2010) (Marrero-Guillamon, 2012).

El estigma tiene la caracteristica de que no desacredita Unicamente la funcionalidad
distinta al cuerpo normativo, sino que es desacreditante sobre todo el sujeto. Esto hace que el
estigma esté presente en todas sus interacciones y termine provocando la identificacion del
sujeto con el estigma mismo, en lo que se conoce como autoestigma. El autoestigma produce
autolimitaciones del sujeto que exceden a las que se serian propias de su diversidad
funcional. Concretando este concepto a su aplicacién practica en esta tesis, estas
autolimitaciones producidas por el autoestigma se manifiestan posteriormente en la
accesibilidad a las tecnologias, produciendo problemas de accesibilidad que no son

comprensibles desde el paradigma técnico-funcional, pero si desde la perspectiva socioldgica.
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Definicion de un marco tedrico

Debido a la critica a los conceptos presentes en los paradigmas biopsicosocial y del
disefio universal, y a la necesidad de incluir nuevos conceptos socioldgicos para la
comprension de la discapacidad en general, y de la accesibilidad en particular, se ha llegado a
la conclusién de la necesidad de proponer un modelo tedrico de comprension de la

discapacidad que incluya la sociologia.

El modelo propuesto se ha denominado como “el modelo de los cuatro momentos de la
sociedad”. Este modelo se ha definido detalladamente en el marco tedrico de esta tesis vy,
resumidamente, propone una redefinicion del proceso de aparicion de la discapacidad
propuesto por la OMS en 2001 (WHO, 2001) incluyendo la sociedad como un elemento

necesario en cuatro momentos del proceso. Estos momentos son:

o La definicién de capacidades normales, deficiencias, habilitadores, apoyos, etc. Estas
definiciones tienen un origen social, tal y como se ha contemplado a través del concepto
de cuerpo normativo.

o El segundo momento se produce cuando la sociedad no sélo define las capacidades y las
funcionalidades apropiadas, sino cuando define cuales de ellas deben ser ejecutadas por el
sujeto para ser considerado auténomo y dentro de los parametros del cuerpo normativo —
ser productivo econdmicamente, por ejemplo-.

o El tercer momento se refiere a cuando la sociedad observa como el sujeto alcanza las
capacidades que le son demandadas. Si las alcanza mediante funcionalidades vy
habilitadores contemplados dentro del cuerpo normativo o si utiliza funcionalidades y
habilitadores diversos. En este momento surge la distancia social.

o El cuarto momento se produce cuando la persona observa la respuesta social a su accién.
En este momento se produce la socializacion y, en el caso de producirse desde la distancia
social, aparece el estigma y, posteriormente, el autoestigma, lo que cierra el circulo al

redefinir las capacidades del individuo desde sus propias autolimitaciones.

Este modelo tedrico ha sido la fundamentacion tedrica sobre la que se ha realizado la
investigacion propia de la tesis, extrayendo la conclusién principal de que es el cuarto
momento, el de la socializacion, el que mayor influencia ha mostrado a la hora de
comprender la accesibilidad a las nuevas tecnologias de los colectivos participantes en la
investigacion. Como consecuencia de esta conclusién principal, se describen a continuacién las
siguientes aportaciones concretas desde el marco tedrico propuesto a los estudios de

accesibilidad:
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o Laaccesibilidad se explica en un contexto social mas amplio
o Lasocializacién es una variable clave para comprender la accesibilidad
o Eldesarrollo del estigma en la socializacién discapacita a las personas en mayor medida de

lo que lo harian sus funcionalidades

La accesibilidad se explica en un contexto social mas amplio

La primera conclusién que se ha extraido de la investigacidn es que las experiencias
previas a las pruebas influyen decisivamente en el desarrollo de las mismas. Se trata de una
conclusién breve, pero que determina el resto del andlisis realizado. Las personas participantes
han expresado tanto en las entrevistas realizadas durante las pruebas como en los grupos
deliberativos elementos ajenos a la propia prueba piloto que han condicionado como han
actuado en ella. Por tanto, es necesario ampliar el analisis a los elementos sociales que en

principio parecen ajenos a la prueba, pero que se han revelado como decisivos.

Esta conclusion parece confirmar la validez del paradigma sociotécnico como marco
tedrico de partida a la hora de abordar el estudio de la accesibilidad a la tecnologia, la cual

debe ser comprendida como un hecho de naturaleza social y no como un hecho neutro.

La socializacion es una variable clave para comprender la accesibilidad

El momento del marco tedrico propuesto que se ha revelado de mayor relevancia
explicativa ha sido el cuarto momento: la socializacion. A lo largo de la investigacion han
emergido diferencias relevantes entre dos grupos muestrales: el colectivo de personas con
pardlisis cerebral y el colectivo de personas con lesién medular. La principal diferencia entre
ambos colectivos es que la pardlisis cerebral es una discapacidad que se vive desde el
nacimiento, mientras que la lesion medular es una discapacidad sobrevenida por un accidente.
El primer colectivo ha sido socializado desde el primer momento en su condicién de persona
con discapacidad, mientras que el segundo colectivo ha sido socializado dentro del cuerpo
normativo hasta que sufren la lesidn medular. Las diferencias de socializacién se han reflejado
en las diferentes capacidades mostradas en el estudio de caso no relacionadas con diferencias
funcionales, sino con diferencias de identidad. Estas diferencias terminan reflejando diferentes
capacidades en el analisis de accesibilidad que no son comprensibles desde el paradigma

técnico-funcional, sino que deben ser comprendidas desde un andlisis socioldgico.

Por otra parte, las decisiones muestrales tomadas al principio de la investigacion y
basadas en la diferenciaciéon de colectivos en funcion de su nivel de dependencia segun los
baremos de la Ley de Dependencia se han revelado como incapaces de explicar los resultados

obtenidos en las pruebas de accesibilidad. Esta circunstancia junto a la importancia explicativa
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de la socializacidn, permiten concluir que la sociologia es necesaria para superar el

paradigma técnico-funcional en los estudios de accesibilidad.

El estigma discapacita en mayor medida que lo que hacen las propias
funcionalidades

Dentro de la necesidad de la sociologia para comprender los resultados de los estudios
de accesibilidad, los resultados de esta tesis reflejan que el estudio del estigma y el
autoestigma es un elemento imprescindible. Debido a las diferencias de socializacion entre los
dos colectivos observados —paralisis cerebral y lesidn medular- la presencia del estigma y el
autoestigma ha sido distinta y, a la vez, fundamental para comprender las diferencias en la

accesibilidad de ambos colectivos a la administracién electrénica.

El estigma en el colectivo de paralisis cerebral observado
En el colectivo de pardlisis cerebral que ha participado en la investigacion se han

observado los cuatro principios que definen el estigma en la sociologia situacional:

o Elestigma es desacreditante. Las personas participantes, segun se recoge detalladamente
en el trabajo de campo de esta tesis, expresan la desacreditacion que supone la paralisis
cerebral en su vida diaria y concretamente en la gestiéon de sus relaciones con la
administracién. Fundamentalmente, expresan esta desacreditacion en la falta de confianza
de su entorno mds cercano a la hora de acometer tareas propias del mundo adulto y como
sienten como algo negativo el estar permanentemente acompafnados y supervisados ante
su potencial incapacidad de estar solos.

o Elestigma se vuelca sobre la persona. El estigma expresado por las personas con paralisis
cerebral participantes en la investigacion no se limita a sus capacidades funcionales.
Aunque estas son el origen del mismo, terminan generando una desacreditacién de la
capacidad de la persona. Tal y como se refleja en el trabajo de campo, las limitaciones
funcionales de movilidad® son el argumento esgrimido por su entorno mas cercano para
justificar su permanente presencia y la supervisidon de sus actos. Se produce un efecto de
traspaso del estigma desde la funcionalidad a la capacidad, siendo este un fendmeno
propio del conflicto con el cuerpo normativo analizado en el marco tedrico: si no puedo ir
sélo caminando hasta la consulta del médico, no puedo gestionar sélo mis relaciones con el

médico.

20 . . T .

Es necesario recordar que se ha excluido de la muestra personas con paralisis cerebral con deterioro
cognitivo para poder hacer comparaciones validas con las limitaciones funcionales del colectivo con
lesion medular.
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o El estigma abarca toda la persona. Pero el proceso sinecddtico no concluye en la
desacreditacion de toda la capacidad, sino que se extiende a toda persona. Las personas
con pardlisis cerebral han relatado en el trabajo de campo como se produce en su entorno
mds cercano un proceso mediante el cual, al relacionarse a través del estigma en
diferentes espacios, terminan siendo desacreditados a priori en todos los demas. Esto
produce el efecto de que sus limitaciones funcionales para desarrollar determinadas
actividades con autonomia funcional, termina limitando su autonomia moral: si no puedo
ir sélo caminando hasta la consulta del médico, no puedo gestionar sélo mis relaciones con
el médico, y por tanto no puedo gestionar autonomamente mi salud. Las personas con
pardlisis cerebral participantes no tienen limitaciones funcionales —desde el punto de vista
biopsicosocial- para poder asumir la responsabilidad que implica la autonomia moral de
gestionar sus relaciones con la administracion, pero, sin embargo, relatan sus experiencias
y expectativas como si fuese asi, ya que han visto mermada su capacidad de decisién al
extenderse el estigma a toda la persona. Esto se traduce en resultados en las pruebas de
accesibilidad que no son comprensibles desde el paradigma técnico-funcional y que
exigen, de nuevo, un analisis sociolégico.

o El estigma se trasforma en autoestigma. La observacién previa en la cual las personas del
colectivo con paralisis cerebral participante en la investigacién actia autolimitando su
autonomia moral debido a su asuncion del estigma -cuando no existen limitaciones
funcionales que lo justifiquen- es un ejemplo de cémo el estigma se convierte en
autoestigma. La persona termina autolimitando sus capacidades en funcién de la
respuesta que recibe de la sociedad en el cuarto momento del modelo socioldgico

propuesto para la comprension de la discapacidad.

Sin embargo, en el trascurso de la investigacion se ha producido un fendmeno que supone
una aportacién a la teoria de esta tesis: el autoestigma se expresa de diferente manera segin
los espacios. Dicho de otra manera, las personas con paralisis cerebral regulan la influencia del
autoestigma en funcién de la presencia o no de diferentes elementos de su entorno cercano.
Se deberia hablar en este caso de un autoestigma ambivalente en funcién del espacio social

en que se desempefie la actividad.

En el caso del colectivo observado, los espacios que cuentan con presencia familiar son
profundamente estigmatizantes y los individuos se autolimitan con mayor profundidad. ¢ Por
qué es profundamente desacreditante el espacio familiar? Con los datos recogidos y reflejados

en el trabajo de campo, se pueden extraer las siguientes conclusiones:
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e En primer lugar, la familia es el elemento principal durante la socializacion
primaria. Las relaciones con las instituciones son gestionadas desde la infancia por
la familia y esta actitud se extiende mas alld de la mayoria de edad, incluso en las
situaciones en que la tutela legal recae sobre la propia persona. Las personas con
pardlisis cerebral han expresado que perciben el deseo del entorno familiar de
seguir ejerciendo las decisiones limitando su autonomia moral. Pero, ademas, han
expresado como el entorno institucional favorece esa actitud al preferir que tras la
mayoria de edad se mantenga la compaiia familiar (consulta del médico,
renovacion de documentos e identidad, etc.). Las personas con paralisis cerebral
terminan identificdndose con este papel de dependencia y autolimitan sus
capacidades cuando la familia estd presente o cuando sienten que deberia
estarlo por tratarse de gestiones de la vida adulta. Este fendmeno se confirma al
observarse con mayor fuerza entre las personas que viven con sus familiares, que
en aquellos que habitan en residencias asistidas, aunque en este ultimo caso no
desaparece del todo.

e Existe otro fendmeno que potencia la dependencia moral de la familia: el vacio
social. Las personas con paralisis cerebral han expresado que suelen perder los
amigos de la infancia cuando estos traspasan esta etapa hacia la adolescencia v,
mas aun, hacia la vida adulta. Ademds, no suelen trabajar, por lo que sus
relaciones sociales fuera de las asociaciones de la discapacidad vy la familia son
minimas y en muchos casos nulas. Este vacio es completado por la familia, por lo
gue la importancia de la socializaciéon primaria no termina de dejar paso a los
fendmenos propios de la socializacion secundaria, caracterizados por la busqueda

de espacios propios de socializacidn con grupos ajenos al espacio familiar.

Sin embargo, en los espacios que el colectivo de personas con paralisis cerebral considera
como propios, el autoestigma se reduce y las personas expresan capacidades mayores, tanto
en el campo de la autonomia moral, como en el de la autonomia factica. Estos espacios que
consideran propios suelen ir asociados a los lugares de socializacidn con pares —otras personas
con discapacidad-. Estos lugares suponen un espacio de socializacidon secundaria y en ellos las
personas con paralisis cerebral incrementan su autonomia a través de la interdependencia
entre pares. Las personas son ayudadas por otras personas de forma voluntaria, pero también
ellos ayudan a otros. Este fendmeno corrobora una de las conclusiones del marco tedrico: no

se puede reducir las interpretaciones a la dicotomia autonomia-dependencia, pues vivimos
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en un espacio interdependiente. Cuando las personas con pardlisis cerebral habitan en un
espacio de interdependencia con pares, el autoestigma parece diluirse y las autolimitaciones

desaparecen en muchos casos.

Todas estas caracteristicas propias del autoestigma se han revelado como necesarias
para comprender las pruebas de accesibilidad a la administracion electrénica del estudio de
caso. Conviene recordar que la primera conclusiéon que se ha extraido de la investigacion es
que las experiencias previas a las pruebas influyen decisivamente en el desarrollo de las
mismas. Por tanto, se hace imprescindible la comprension de estos fenédmenos para
comprender los resultados de las pruebas de accesibilidad. En el caso de los andlisis de
accesibilidad realizados en esta tesis, las pruebas de acceso a la administracién publica
electrénica corresponden a espacios de gestion de la vida adulta. En este caso, las personas
con pardlisis cerebral han expresado el sentimiento de que se trata de un espacio donde la
familia debe estar presente, por lo que a través del autoestigma se han autolimitado. En el
caso de las pruebas, no han mostrado diferencias notables en las barreras técnicas o que
dependian de limitaciones funcionales, pero si lo han hecho en aquellas que exigian ejercer
una autonomia moral, que, sin embargo, si ejercen en otros espacios. Estas circunstancias
superan la perspectiva del paradigma técnico-funcional y sélo son identificables y

comprensibles mediante un analisis socioldgico.

El estigma en el colectivo de lesion medular observado

La presencia del estigma y el autoestigma en las personas con lesion medular
participantes en la investigacién ha mostrado diferencias importantes con respecto al colectivo
de personas con paralisis cerebral. Estas diferencias han influido de forma decisiva en las
pruebas de accesibilidad a la administracién electréonica del estudio de caso, por lo que es
necesario comprender estas diferencias para comprender las que se puedan encontrar en el
estudio de accesibilidad. La menor presencia —o influencia- del estigma en el colectivo de
lesion medular ha permitido observar mejor su importancia en el colectivo de paralisis
cerebral y, al mismo tiempo, determinar la importancia de la socializacidon primaria, frente a

fases posteriores, en el desarrollo del mismo.

En primer lugar, no es posible hablar de una identidad colectiva tan definida entre las
personas con lesidn medular, debido a que no existe una presencia tan marcada del estigma.
Al ser esta una discapacidad sobrevenida, las personas con lesion medular provienen de
socializaciones previas diversas. Es cierto que al compartir una experiencia tan trascendente y

vivir situaciones similares tras el accidente que les produce la lesidén, se produce una
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identificacion colectiva, pero esta no ha sido expresada con tanto consenso como en el caso

del

colectivo de paralisis cerebral. Se puede afirmar que la lesién medular es un colectivo

donde, dentro de unas series de elementos comunes, se refleja el resto de la sociedad,

mie

ntras que la pardlisis cerebral es un colectivo con identidad propia. Estas diferencias

entre ambos colectivos son decisivas a la hora de abordar un estudio de accesibilidad y no

son

comprendidas desde la perspectiva técnico-funcional, por lo que de nuevo debe

concluirse la necesidad de la sociologia.

Las diferencias en la vivencia del estigma, relevantes para comprender las diferencias en la

accesibilidad de ambos colectivos, pueden describirse en los siguientes puntos:
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El estigma se refleja hacia la sociedad

Las personas con lesion medular han sido socializadas en el cuerpo normativo. Al percibir
tras verse afectados por la lesion medular el fendmeno de la distancia social se han
expresado trasladando la desacreditacién propia del estigma hacia las barreras. Frente a
la desacreditacion propia del individuo que porta el estigma —y que no niegan percibir en
su entorno-, las personas con lesién medular expresan su propia estigmatizacion sobre la
sociedad. Las personas con lesion medular desacreditan a la sociedad y proyectan sobre
ella el estigma de ser inaccesible y estar llena de barreras, tanto fisicas, como simbédlicas
o actitudinales. Como en todo estigma, las personas con lesion medular no vuelcan sus
discursos de desacreditacién sélo sobre las barreras concretas, sino que lo generalizan
sobre toda la sociedad, reproduciendo el efecto sinecdético, pero hacia fuera. El
fendmeno recogido en el trabajo de campo mediante el cual las personas participantes
identifican las barreras de las pruebas piloto como un ejemplo mas de las barreras diarias
describe este efecto sinecdédtico. A diferencia del colectivo de paralisis cerebral, no
existen diferentes espacios, sino que todos son un continuo y todos son percibidos desde

el estigma de su falta de accesibilidad.

Esto no significa que las personas con lesién medular no vivan el estigma, sino que lo viven
de manera distinta al colectivo que es socializado en él desde la socializacion primaria. En
este caso es posible hablar de un estigma bidireccional mediante el cual la persona con
discapacidad percibe y vive el estigma por parte de la sociedad, pero a su vez estigmatiza a
esa misma sociedad. Es necesario comprender este hecho para analizar los resultados
obtenidos en las pruebas de accesibilidad, por lo que vuelve a ser requerida la sociologia

como ciencia explicativa de los fendmenos que superan el paradigma técnico-funcional.



o Autoestigma: autonomia moral y autonomia funcional
Si en el caso del colectivo con paralisis cerebral la familia aparecia como el espacio social
fundamental para comprender las consecuencias del autoestigma en los resultados de las
pruebas de accesibilidad, en el caso de las personas con lesion medular, la familia se ha
mostrado casi irrelevante. En este caso, el haber superado la socializacién primaria desde
fuera de la discapacidad parece ser un elemento explicativo de la escasa importancia en
el colectivo de lesion medular de la familia en la generacion del autoestigma y, en
consecuencia, las autolimitaciones en aquellos espacios sociales donde la familia estd
presente fisica o simbdlicamente. En el caso de existir circunstancias donde la persona con
lesién medular muestre dependencia moral hacia la familia, esta se define como una
dependencia emocional, pero no es descrita como una autolimitacidn sobre una capacidad

como en los casos descritos en el grupo de paralisis cerebral.

Sin embargo, se observan procesos de autoestigma y autolimitaciéon en el caso de las
personas que viven en residencias asistidas. Esto podria parecer una paradoja frente a la
situacion contraria observada en el colectivo de pardlisis cerebral, pero ambos fenédmenos
tiene un origen comun. Las personas con lesién medular que habitan en estas residencias
ven limitadas sus responsabilidades diarias, mientras que las personas con paralisis
cerebral las ven ampliadas. En ambos casos se trata de la influencia sobre la autonomia
moral. En otras palabras, la responsabilidad sobre la propia vida es definitiva a la hora de
desarrollar la autonomia moral necesaria para ejercer la autonomia funcional de la que
se es capaz desde criterios estrictamente funcionales. Cuando esta responsabilidad
disminuye, se produce una autolimitacion propia del autoestigma que termina
produciendo las discapacitacién funcional en algunos terrenos donde no esta justificada

por criterios de funcionalidad o capacidad.

o Identidad colectiva y socializacién primaria
Como se ha apuntado con anterioridad, el colectivo de lesion medular no muestra una
identidad colectiva tan uniforme como el colectivo de pardlisis cerebral. No obstante,

aparecen algunas experiencias comunes que permiten hablar de colectivo.

En primer lugar, el colectivo de lesién medular también experimenta tras la lesidn el vacio
social. Los participantes en la investigacion comentan que se pierden muchas amistades al
no poder compartir los mismos espacios que antes de la discapacidad, aunque no se
pierden todas. En el caso de paralisis cerebral se ha observado que, al ser esta una

situacién recurrente desde una edad muy temprana, se produce un vacio social que es
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ocupado por la familia y por otras personas con discapacidad —perjudicando el desarrollo
de su autonomia-. En el caso del colectivo con lesidn medular, este fenédmeno es percibido
como una barrera o dificultad mas a la hora de vivir la discapacidad, pero no afecta de
manera tan decisiva a su autonomia, manteniéndose algunas formas de relacién previas a
la lesidon. Esta diferente reaccién frente a un mismo fendmeno parece indicar una vez mas
la importancia de diferenciar ambas socializaciones, una desde el nacimiento y la otra
posterior al menos a la socializacidén primaria. Por tanto, es posible concluir que sabiendo
que la socializacion es una variable socioldgica decisiva a la hora de comprender los
resultados del estudio de caso, es concretamente la socializacion primaria la responsable
de las mayores diferencias. Esta socializacion primaria influye en la formacién de una
mayor o menor identidad colectiva, en funcién de si la discapacidad se produce antes o
después de la misma, y esta identidad influye de forma decisiva en las experiencias de
accesibilidad a la tecnologia. Una vez mds, puede afirmarse que es necesario un analisis
socioldgico para abordar variables, como la socializacién primaria, que superan el

paradigma técnico-funcional.

Resumen de la principales aportaciones de la tesis a la teoria

En resumen, el paradigma técnico-funcional, fundamentado en la complementacion
entre el paradigma biopsicosocial y el disefo universal, o, en otras palabras, en el encaje entre
funcionalidades y tecnologias, resulta insuficiente para comprender todos los procesos que
pueden observarse en un estudio de accesibilidad. Se hace imprescindible la aplicacion de la
sociologia para el analisis de algunas variables determinantes en la comprension de la
accesibilidad a las nuevas tecnologias por parte de personas con discapacidad. No obstante,
no toda sociologia es vélida. Es necesaria una perspectiva socioldgica que adopte el punto de
vista del paradigma sociotécnico donde no se considere a la tecnologia como un hecho neutro,

sino como un elemento de naturaleza social.

Una vez adoptada la perspectiva socioldgica en los estudios de accesibilidad, es
importante comprender que la influencia sobre los procesos de accesibilidad observados se
dan en un contexto amplio, pero especialmente desde dentro del individuo. La socializacion,
especialmente la socializacion primaria, es el elemento sociolégico mas influyente en las

capacidades de las personas con discapacidad.

Dentro de las posibilidades de socializacion, el estigma aparece de manera mas
determinante en las personas que viven la discapacidad desde el nacimiento que en aquellas

cuya discapacidad es sobrevenida. La aparicidon del estigma -fundamentalmente si alcanza el
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estado de autoestigma- discapacita a la persona en capacidades para las que funcionalmente
no esta discapacitada. Este fenédmeno se produce principalmente en aquellas capacidades
necesarias para el ejercicio de la autonomia moral, pero puede mostrarse a la hora de
ejercer las acciones necesarias para la accesibilidad a la tecnologia como una discapacidad

funcional. Este fendmeno sélo puede comprenderse con un analisis sociolégico.

El analisis socioldgico apropiado para acceder a este conocimiento es aquel que parte de
un enfoque mas comprensivo que descriptivo y que aplique técnicas que permitan acceder al
estudio de las subjetividades de los sujetos que forman parte del objeto, ya que la
discapacidad es una vivencia inaccesible para el individuo que no vive a través de ella. Por este
motivo, junto a las aportaciones a la teoria de esta tesis, es necesario destacar las aportaciones

a la metodologia.

Aportaciones a la metodologia

La metodologia de toda investigacion debe cumplir con las exigencias de adecuarse los
objetivos e hipétesis y ser acorde a las caracteristicas del objeto observado. Tras el trabajo de
definicion del objeto de investigacion en el marco tedrico, se hacia necesario un andlisis
experiencial de la vida cotidiana y de la socializacion permanente de las personas con
discapacidad. La particularidad del colectivo que conforma el objeto de investigacidén -personas
con discapacidad- y la necesidad de plantear una metodologia comprensiva para acceder al
estudio de las subjetividades, ha obligado al desarrollo de una metodologia con una
perspectiva dialdgica y desarrollada a través de una estrategia deliberativa participada por las

propias personas con discapacidad.

Cumpliendo con las exigencias de esta fundamentacion, el marco metodolégico elegido
para esta tesis ha sido el de un estudio de caso sometido a un analisis deliberativo a lo largo
del proceso y observado con técnicas cualitativas. El desarrollo de este marco a lo largo de la

investigacion ha realizado diversas aportaciones al conocimiento metodoldgico:

o La definicidn de un disefio de investigacidn participativo y deliberativo apropiado para un
proyecto de analisis de accesibilidad a las nuevas tecnologias

o La definicién de un escenario de pruebas piloto con usuarios que permita la recogida de
informacidn y datos validos para un analisis sociolégico

o La creaciéon de un cuestionario sobre accesibilidad basado en las directrices de
accesibilidad WCAG 2.0, pero desarrollado en un leguaje dirigido al usuario participante en

las pruebas piloto
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o El disefio de grupos focales de caracter deliberativo para permitir la recogida de
informacidn valida desde el punto de vista de las subjetividades de las personas con

discapacidad

Definicion de un disefio de investigacion participativo y deliberativo
Debido a las exigencias de los objetivos de la investigacidn, la naturaleza del objeto de
estudio y la fundamentacién metodoldgica explicada previamente, la investigacién ha obligado

a la creacién de un disefo participativo y deliberativo:

o Participativo para permitir la inclusion de los sujetos observados en los procesos de
definicidn de las categorias a estudiar y en el disefio de las técnicas que permitan acceder
a las mismas.

o Deliberativo para articular esta participacion mediante una conversacidn permanente

entre investigador y objeto de estudio

El resultado ha sido un disefio novedoso en los estudios de accesibilidad, donde se ha
sometido a deliberacion por parte de los sujetos participantes los resultados obtenidos en
cada fase de la investigacion. Esta deliberacion ha tenido una influencia real en el desarrollo
de cada fase, incluido el disefio de las fases posteriores. En otras palabras, se ha establecido un
disefio emergente, en el que los conocimientos adquiridos en la fase anterior influyen en el
disefo de las posteriores, pero que se ha fundamentado tanto en el disefio emergente desde
los conocimientos del investigador, como en los conocimientos aportados por los sujetos
participantes a través de la deliberacién, respetando los principios de la perspectiva dialégica.
Por ejemplo, tal como se ha redactado en el trabajo de campo, el analisis deliberativo de los
resultados del primer cuestionario del proyecto ASTIC por parte de los grupos de personas con
discapacidad influyé decisivamente en la seleccién de servicios para el disefio de las pruebas
piloto posteriores. Asi mismo, los resultados de las pruebas pilotos fueron sometidos a
deliberacion en diferentes grupos focales que, ademas, habian sido disefiados tras el trabajo

conjunto del investigador con varios sujetos participantes a través de una entrevista.

El disefio de una metodologia deliberativa y participativa para un proyecto de analisis de
la accesibilidad es un disefio novedoso que amplia el concepto de analisis de usuarios y

permite la inclusion del conocimiento sociolégico en los analisis de accesibilidad.
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Definicion de un escenario de pruebas piloto

En la fase de pruebas piloto de accesibilidad a la administracidn electrénica por
personas con discapacidad se ha disefiado un escenario de pruebas novedoso que permite la
recogida de datos vdlidos para permitir un analisis sociolégico y una fase posterior

deliberativa.

El escenario se ha caracterizado por afiadir a la recogida de datos objetivos —que
ocurre en la interaccion entre la persona y la tecnologia durante la prueba- la recogida de
datos de caracter subjetivo mediante la observacidn y la entrevista con el usuario. De esta
manera, tal como se explica en el trabajo de campo, el disefio del escenario recoge datos de
tres fuentes: la observacion; una entrevista semiestructurada; un cuestionario de accesibilidad

—que sirve a su vez de guién para semiestructurar la entrevista-.

Se trata de un diseifio que amplia la informacidn recogida en los andlisis de usuarios al
prever la aparicion de informacién subjetiva y dotarla de una validez similar o superior a los
datos objetivos de interaccion, pero sin romper la necesaria estandarizacion del escenario de
pruebas para permitir comparar los resultados entre los diferentes sujetos participantes. Al

tratarse de datos subjetivos, estos han sido analizados posteriormente de forma deliberativa.

Por ultimo, la preeminencia de los datos subjetivos no ha descartado la recogida de
datos descriptivos a través de un cuestionario. Este cuestionario ha servido de guidn para
semiestructurar la entrevista y permitir la elaboraciéon de un material descriptivo que facilitase
la interpretaciéon de los datos subjetivos. No obstante, para respetar la fundamentacion
comprensiva y dialdgica de la investigacion, los datos del cuestionario no se han analizado
como datos estadisticos inferibles a la poblacidn, sino como un material descriptivo para

someter a deliberacién en los grupos.

Creacion del cuestionario ACDM-16

El cuestionario ACDM-16" ha sido creado ex profeso para las pruebas piloto de esta
tesis, pero ha sido disefiado de manera que pueda servir para realizar andlisis de accesibilidad
para personas con discapacidad motora con tan sélo 16 preguntas. Por este motivo, se

considera una aportacién a la metodologia.

L E| cuestionario ACDM-16 puede consultarse en el Anexo 3 (pag. 277)

233



Tal y como se explica en el trabajo de campo, el cuestionario estd basado en las
directrices de accesibilidad WACG 2.0, por lo que se fundamenta en principios de validez de
amplio consenso internacional. La originalidad de esta tesis radica en la trasformacién de estas
directrices de redaccién técnica en preguntas comprensibles para el usuario de la tecnologia
que participa en la prueba piloto de accesibilidad. Esta adaptacion a través del cuestionario
ACDM-16 permite hacer un analisis de accesibilidad basado en las directrices técnicas WCAG

2.0 desde el punto de vista del usuario.

La forma de evaluar el cumplimiento de las directrices por parte del usuario se ha basado
en una escala Likert (Likert, 1932)que describe cuatro formas de ejecutar la accion sobre la que
se pregunta y que van desde la accién auténoma a la dependencia. Se ha optado por una
escala de cuatro items para obligar en la respuesta a que el usuario se posicione mds cerca de
la autonomia o de la dependencia. Los cuatro grados de la escala plantean -en diferentes

redacciones comprensibles para el usuario- estas cuatro posibilidades:

o Elusuario completa la accién de forma completamente auténoma

o Elusuario completa la accién sélo, pero con ayuda verbal del investigador

o Elusuario necesita ayuda activa del investigador para completar la accidon

o Elusuario no es capaz de completar la accién, incluso con ayuda, y es el investigador quien

la completa para avanzar en la prueba

Tanto el cuestionario ACDM-16, como la metodologia que se ha seguido para su disefo -

descrita en el trabajo de campo-, son aportaciones originales a la metodologia de esta tesis.

Disefo de grupos focales de caracter deliberativo

Por ultimo, esta tesis aporta a la metodologia el diseiio de grupos focales para la
deliberacién de resultados por parte de personas con discapacidad. Sin embargo, para
mantener el necesario enfoque dialdgico de esta tesis, no solamente se han elaborado grupos
focales deliberativos, sino que se ha sometido a deliberacién su disefio mismo. Como se ha
explicado previamente, el acceso a la subjetividad de la personas con discapacidad es
imprescindible para el disefio de una metodologia valida desde los principios del marco tedrico
propuesto, pero al mismo tiempo supone una dificultad importante mediante la mera
aplicaciéon de técnicas de investigacion tradicionales. Por este motivo, se ha procedido al
disefio de los grupos focales desde una perspectiva dialégica. Para ello, se ha incluido tanto
en el trabajo de diseiio como en el desarrollo de los grupos la participacion de personas con

discapacidad.
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La participacion en el disefio de ha realizado mediante entrevistas previas donde se ha
sometido a deliberacidn tanto los resultados de las pruebas piloto como el posterior disefio de
los grupos. Como paso previo a estas entrevistas, se ha trabajado previamente con
profesionales de las asociaciones de la discapacidad participantes —terapeutas ocupacionales y
trabajadores sociales-, incorporando su conocimiento experto a la seleccion de los individuos

apropiados para estas entrevistas y para su posterior participacién en los grupos.

Esta participacion previa ha permitido disefiar grupos focales deliberativos con dos

caracteristicas originales:

o El material deliberativo ha sido adaptado al grupo con la participaciéon de personas con
discapacidad entrevistadas pertenecientes al colectivo que conformaria el grupo y que
habian sido participantes en las pruebas piloto

o El grupo es moderado conjuntamente por el investigador y las personas con discapacidad

entrevistadas

De esta manera, se ha tenido en cuenta el enfoque dialdgico tanto en el sometimiento de
los resultados a deliberacion, como en el mismo disefio de las técnicas deliberativas. Esto

supone un enfoque original que constituye una aportacién a la metodologia de esta tesis.

Propuesta de futuras lineas de investigacion

El trabajo realizado en esta investigacién esta limitado por los recursos propios de una
tesis doctoral. Sin embargo, como en todo trabajo de investigacién, han surgido elementos de
interés que no estaban previstos al inicio, pero que gozan de interés suficiente para ser

sometidos a una investigacidn propia.

Por este motivo, estos elementos se recogen a continuacién como propuesta de futuras

lineas de investigacién:

Discapacidad y género. En determinados momentos de la investigacion, el género ha
aparecido como una variable interesante a la hora de comprender los hechos observados.
Existen estudios que analizan la influencia del género en la discapacidad, especialmente en el
caso de las mujeres con discapacidad (Lonsdale, 1990) (Boylan, 1991) (Martinez, 2003)
(Sheldon, 2004) (Moya, 2004) (COCEMFE, 2006) (Maya, 2010) (Charroalde, 2013). Sin embargo,
a lo largo de la investigacion de esta tesis, también se ha revelado como importante el género
de las personas mas cercanas a las personas con discapacidad, especialmente los diferentes

roles que juegan el padre y a la madre en la socializacién. Ha sido interesante observar como la
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familia ejercia una influencia notable en la gestidon de la vida adulta de las personas con
pardlisis cerebral, pero como esa influencia parecia estar ejercida -en los casos de las personas
participantes- por la madre en los asuntos relacionados con la gestiéon de la salud y por el

padre en los asuntos de naturaleza mas burocratica, como el DNI.

El vacio social. Las personas con discapacidad participantes en la investigacidon han revelado el
vacio social que produce la discapacidad al no poder compartir con facilidad los mismo
espacios de relaciones sociales que las personas sin discapacidad. Existen estudios sobre este
fendmeno, pero se trata de un elemento que se ha revelado de principal importancia para
comprender la influencia de la familia o el fendmeno del estigma, por lo que deberia
profundizarse en esta linea de investigacién, ya que la mejor comprensidon del vacio social

podria conducir a la mejor comprensién de la discapacidad en si misma.

El estigma en la lesion medular. En este caso, esta propuesta de futura linea de investigacién
nace de la autocritica hacia una de las limitaciones propias de los recursos disponibles para la
realizacion de esta tesis. Como se ha relatado en el trabajo de campo, a la hora de abordar los
dos colectivos seleccionados tras las decisiones muestrales, la seleccion de individuos ha
tenido lugar de manera diferente. Debido a las diferentes caracteristicas de las asociaciones de
la discapacidad participante, los individuos asociados a APAM —paralisis cerebral- han sido
seleccionados por los terapeutas ocupacionales en funcién de su adecuacion a los perfiles
demandados por el investigador. Sin embargo, aunque los individuos asociados a APAYM —
lesién medular- también han cumplido con el criterio de adecuacion a los perfiles demandados

por el investigador, estos han participado de forma voluntaria.

Esta diferente forma de reclutamiento podria haber hecho que las personas con lesién
medular con un mayor desarrollo del estigma y el autoestigma no hayan participado en la
investigacion. Se trata de una hipdtesis sin contrastar, pero que deberia ser puesta a prueba en
una futura linea de investigacion. De ser asi, esto no anularia los resultados de esta tesis, pero
si los ampliaria de forma notable en el caso del estudio de la accesibilidad a la tecnologia por
parte del colectivo de lesién medular en el caso de poder contar con individuos con esta
discapacidad y con una vivencia del estigma mas intensa que los que han participado en la

investigacion.

Las diferencias de socializacién en la discapacidad. Como consecuencia del disefio
emergente propio de la tesis, las decisiones muestrales tomadas al principio del disefio de las
pruebas piloto tuvieron en consideracién una tipologia basada en los niveles de dependencia

gue se mostraron irrelevantes como variable explicativa. Sin embargo, la diferente
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socializacién de las personas con una discapacidad desde el nacimiento o con una discapacidad
sobrevenida, termind reveldndose como la variable de mayor capacidad explicativa,

especialmente en el caso de haber vivido la socializacién primaria con o sin discapacidad.

Es razonable suponer que estas diferencias no se dan sélo entre los colectivos participantes en
la investigacidn, sino entre otras discapacidades e incluso entre personas con la misma
discapacidad, pero con origenes diferentes. Analizar las diferentes formas de socializacion en
la discapacidad es una linea futura de investigacién que podria aportar numerosos y valiosos
resultados. Ademas, como se indicaba en el marco tedrico, Espafia carece de una sociologia de
la discapacidad con corpus tedrico y préctico suficiente como para ser considerada como tal
(Ferreira M. R., 2006, pdag. 3). Esta linea de investigacion podria aportar objetivos, hipdtesis y
resultados de valor para la construccion de una sociologia de la discapacidad en Espafia,

ademas de aportar informacion de relevancia cientifica para la sociologia en general.

El punto de vista de la familia. La influencia de la familia ha aparecido como el elemento clave
en la socializacién de las personas con discapacidad. En el caso de las personas con paralisis
cerebral, la familia ha sido definida como un espacio social sobreprotector que termina
generando un autoestigma que deriva en autolimitaciones. Pero, écual es la opinion de la
familia? En esta tesis sdlo se ha tenido acceso a una de las partes de la relacién: la persona con
discapacidad. Una linea de investigacidn interesante para el futuro seria estudiar el papel de la
familia en la socializacién de la persona con discapacidad y la aparicién del estigma, pero

desde el punto de vista de los familiares.

Sociologia y accesibilidad en otras discapacidades. Ademas de aportaciones a la teoria, esta
tesis ha realizado aportaciones a la metodologia para permitir avanzar desde los métodos
propios del paradigma técnico-funcional a otros que permitan la inclusion de andlisis
socioldgicos propios del paradigma sociotécnico. Estas aportaciones a la metodologia no
tienen por qué quedar reducidas a esta investigacion, por lo que una linea de investigacién
futura seria la aplicaciéon de esta metodologia a estudios de accesibilidad a la tecnologia por

parte de otras discapacidades.

Conclusion final

El estudio de la accesibilidad a la tecnologia por parte de personas con discapacidad es
complejo. El paradigma técnico-funcional, a pesar de ser vélido y haber permitido notables

avances en el terreno del disefio universal, es insuficiente para abordar todos los elementos
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necesarios que surgen en un analisis de accesibilidad y que provienen del contexto social
donde tiene lugar este analisis. La sociologia es una ciencia imprescindible para comprender
estos elementos, ya que el contexto social no se limita al existente en el momento de la
prueba, sino que se refiere a todo el contexto vivido por la persona a lo largo de su vida y que
ha influido en su socializacién, determinando sus capacidades para acceder a la tecnologia mas

alla de lo que un analisis funcional puede comprender.

Sin embargo, la sociologia también debe hacer un esfuerzo teérico y metodoldgico para
convertirse en una aportacion de valor en los analisis de accesibilidad. En primer lugar, debe
comprender la tecnologia como un hecho social, no como un hecho neutro. La sociologia debe
observar las brechas que supuestamente la tecnologia provoca como brechas que tienen un
origen social y que la tecnologia sélo se encarga de identificar y profundizar como elemento
social que es. Sélo mediante esta aproximacién podra comprender la necesidad de su

participacién en los analisis de accesibilidad.

En segundo lugar, para acercarse al estudio de la accesibilidad —y de la discapacidad en
general- la sociologia debe profundizar en sus metodologias mds comprensivas y
participativas. El conocimiento socioldgico debe ser compartido con los sujetos que forman
parte del objeto de estudio mediante metodologias participativas y deliberativas que permitan

el acceso a una subjetividad tan compleja y particular como es vivir desde la discapacidad.

Aunque esta tesis ha partido de la critica al paradigma técnico-funcional y de la
reivindicacién de la sociologia como ciencia necesaria para el estudio de la accesibilidad, las
dos exigencias planteadas a la sociologia no son sencillas y pueden suponer una critica mas
profunda que la que ha marcado el punto de partida de la investigacion. Por este motivo, esta
tesis ha pretendido aportar a la sociologia resultados lo suficientemente relevantes para

animar a esta ciencia a desempefiar esta tarea y espera haberlo conseguido.
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Anexo 1. Cuestionario ASTIC.

Perfil
1. Ustedes:

(O Mujer (O Hombre

2. Suedades:

(O Menor de 25

(O Entre 25y 45

(O Entre 45y 60

(O Mayor de 60

3. ¢éEn qué Comunidad Auténoma reside usted?
(O Comunidad de Madrid

(O Castilla-La Mancha

(O Murcia

4. ¢Vive usted en zona rural o urbana?

(O Rural ) Urbana

5. ¢Cémo definiria su nivel de autonomia?

(O Muy alta (Sélo tiene problemas en la movilidad, usa bastones, muletas, silla de ruedas de
manera muy ocasional, camina solo...)

(OAlta (Utiliza los brazos y las manos con normalidad, aunque tenga problemas de movilidad.
Usa silla de ruedas manual y es independiente para practicamente cualquier actividad de la
vida diaria)

(O Media (Utiliza los brazos y las manos con normalidad, aunque tiene problemas para
desempenar algunas actividades de la vida diaria, para las que requiere ayuda de tercera
persona o productos de apoyo. Puede utilizar ocasionalmente silla eléctrica)

(O Baja (Tiene problemas con los brazos y las manos, no puede desarrollar de forma auténoma
la gran mayoria de actividades de la vida diaria, requiere de asistencia en varios momentos del
dia. Utiliza silla eléctrica, aunque puede utilizar de forma puntual una silla manual)

(O Muy baja (No puede mover ni los brazos ni las manos, requiere asistencia para todas las
tareas de la vida diaria. Utiliza silla de ruedas eléctrica)
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Uso de internet
6. Situviera que identificarse dentro de uno de estos perfiles, éen cual se identificaria?

(O Alto: Utiliza diariamente el ordenador e internet, asi como el dispositivo mdvil. Utiliza
correo electrénico, redes sociales, realiza compras por internet, busqueda de informacion
etcétera.

(O Medio: Utiliza el ordenador entre 3-5 dias a la semana. Dispone de correo y redes sociales,
pero no las mantiene al dia. Alguna vez ha hecho compras por internet. Necesita ayuda en
momentos determinados. Utiliza el mdvil con asiduidad.

(O Bajo: Utiliza el ordenador menos de 3 dias a la semana. Dispone de correo, pero no lo utiliza
muy a menudo. Requiere de ayuda en muchos momentos. Utiliza el mdévil muy poco.

(O Muy bajo: No utiliza ordenador, o si lo utiliza lo hace con alguien delante. No utiliza el
movil, o si lo utiliza lo hace con alguien.

7. ¢éPara qué suele utilizar internet? Respuesta abierta

8. ¢Para qué ha utilizado internet la tltima vez que navegé por la red? Respuesta abierta
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Tramites con la administracion puablica
9. ¢Harealizado alguno de estos tramites con la administracion publica en el tltimo aiio?

(O Renovar el DNI

(O Renovar el carné de conducir
(O Hacer la declaracién de la renta
(O Tramitar impuestos municipales
(O Solicitar la firma electrénica

(O Realizar una denuncia en la policia, modificarla o retirarla (incluidas multas o sanciones)

10. ¢{Ha realizado alguno de estos tramites relacionados con la discapacidad en el ultimo
ano?

(O Solicitud del Reconocimiento del Grado de Discapacidad
(O Solicitud de la tarjeta acreditativa de Grado de Discapacidad

(OSolicitud de reconocimiento de la situaciéon dedependencia y acceso a las
prestacionesecondmicas y servicios.

(O Solicitud de ayudas individuales para transporte entaxi para personas con discapacidad
gravementeafectadas.

(O Ayudas para el fomento de la autonomia personal y lapromocién de la accesibilidad en
Personas conDiscapacidad.

(O Solicitar IVA reducido en la compra del coche
(O Solicitar otras ayudas y/o subvenciones
(O Solicitar IVA reducido en la compra del coche

(O Solicitar exencién de Impuesto de circulacion

(O Solicitar la tarjeta de aparcamiento para personas con discapacidad
(O Solicitud de placas de aparcamiento.

(O Solicitar supresion de barreras arquitectonicas cuando esta obra repercute en suelo
publico.

(O Otro (respuesta abierta)
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11. ¢Ha realizado alguno de estos tramites relacionados con la vivienda en el ultimo afio?
(O Inscribirme o cambiar el domicilio en el Padrén Municipal

(O Solicitar datos del catastro de la vivienda

(O Gestiones por la compra de un piso

(O Solicitar vivienda de proteccion oficial

(O Solicitar ayudas al alquiler

(O Pagarel IBI

(O Otros (respuesta abierta)

12. ¢Ha realizado alguno de estos tramites relacionados con los servicios sanitarios en el
ultimo afo?

(O Renovar la tarjeta sanitaria

(O Pedir, cambiar o anular cita en el médico de cabecera
(O Pedir, cambiar o anular cita con especialista

(O Solicitar material catalogo ortoprotésico

(O Otro (respuesta abierta)

13. ¢Ha realizado alguno de estos tramites relacionados con la educacion en el tltimo aio?
(O Solicitar plaza en un centro publico para hijos/nietos (escuela infantil, colegio o instituto)
(O Solicitar beca de estudios, comedor, etc.

(O Hacer matricula en la Universidad

(OHacer matricula en F.P. (Formacién Profesional)

(O Otro (respuesta abierta)
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14. ¢Ha realizado alguno de estos tramites relacionados con el trabajo en el tltimo aio
(O Inscripcién en el INEM (paro)

(O Solicitar cursos de formacion para desempleados

(O Solicitar documentos de la Vida Laboral

(O Solicitar la Jubilacién

(O Gestiones de Trabajador Auténomo (alta, baja, iva trimestral, etc)

(O Gestiones para crear una empresa

(O Solicitud para adaptacion de puesto de trabajo y eliminacién de barreras arquitecténicas

(O Solicitud de pensién no contributiva de invalidez

(O Solicitud un certificado negativo para demostrar la noobligacién de no hacer la Declaracion
de la Renta.

(O Otro (respuesta abierta)

15. ¢Ha realizado alguno de estos tramites relacionados con el ocio en el ultimo afio?
(O Solicitar plaza en un Centro Cultural
(O Solicitar plaza (matricula) en un Polideportivo

(O Viajes del Imserso/PREDIF
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Gestion de los tramites
16. ¢Tiene DNI electrénico?

Osi

(ONo, pero quiero pedirlo en breve

(ONo. Estoy esperando que me cadugue mi DNI para solicitarlo
(ONo. No me interesa tenerlo.

(ONo se que es DNle

17. ¢Quién suele realizar las gestiones?
(O Yo sélo
(O Yo, pero acompafiado de un familiar o un amigo

(O Un familiar o un amigo las hace en mi lugar

(O A través de mi asociacion.

(O Otro (respuesta abierta)

18. ¢De qué forma suele realizas estas gestiones? (puede marcar varias opciones)
(O Presencialmente. Acudiendo a una oficina de la administracién publica.

(O Por teléfono

(O Por internet en el ordenador

(O En mi asociacion con un servicio especificos para personas con discapacidad

(O Otro (respuesta abierta)
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19. Si todas las vias fueran accesibles, ¢écomo preferiria realizar estas gestiones? (una unica opcion)
(O Presencialmente. Acudiendo a una oficina de la administracién publica.

(O Por teléfono

(O Por internet en el ordenador

(O En mi asociacion con un servicio especificos para personas con discapacidad

(O Otro (respuesta abierta)

20. ¢Cual es el principal problema que encuentra usted o sus familiares/amigos al realizar los
tramites...

(O en la oficina? (respuesta abierta)
(O por teléfono? (respuesta abierta)

(O por internet (respuesta abierta)

21. ¢Cual es la principal ventaja que encuentra usted o sus familiares/amigos al hacer los tramites...
(O en la oficina? (respuesta abierta)
(O por teléfono? (respuesta abierta)

(O por internet (respuesta abierta)
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Opinion

22. Realizar tramites on-line me resulta seguro. Tengo confianza en internet

(O Totalmente en desacuerdo
(O En desacuerdo
(O De acuerdo

(O Totalmente de acuerdo

23. Conlleva mucho tiempo gestionar tramites
presencialmente

(O Totalmente en desacuerdo
(O En desacuerdo
(O De acuerdo

(O Totalmente de acuerdo

con

la

administracion

publica

24. Me resulta muy complicado gestionar tramites con la administracién publica en internet

(O Totalmente en desacuerdo
(O En desacuerdo
(O De acuerdo

(O Totalmente de acuerdo

25. El tiempo para realizar tramites en internet es demasiado corto y no me da tiempo a

rellenar toda la informacién (la pagina caduca)
(O Totalmente en desacuerdo
(O En desacuerdo
(O De acuerdo

(O Totalmente de acuerdo
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26. No he realizado tramites con la administracién publica a través de Internet porque
desconocia que se pudieran realizar estos servicios on-line.

(O Totalmente en desacuerdo
(O En desacuerdo
(O De acuerdo

(O Totalmente de acuerdo

27. Realizaria mas tramites por Internet si fueran mas sencillos de usar
(O Totalmente en desacuerdo

(O En desacuerdo

(O De acuerdo

(O Totalmente de acuerdo

263



264



Anexo 2. Datos del cuestionario ASTIC.

Perfil

1. Usted es:

® Mujer ® Hombre

2. Su edad es:

® Menor de 25 aflos  m Entre 25y 44 afios  m Entre 45y 64 afios  m 65 afios 0 mas

1%_|2%
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3. (En qué Comunidad Auténoma reside usted?

m Comunidad de Madrid  m Castilla-La Mancha = Murcia

4. ;Vive usted en zona rural o urbana?

® Rural m Urbana
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5. ;Como definiria su nivel de autonomia?

= Muy alta
m Alta

= Media

® Baja

= Muy baja
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Uso de internet

6. Situviera que identificarse dentro de uno de estos perfiles, ;en cual
se identificaria?

1%

m Alto
m Medio
= Bajo

® Muy bajo

7. (Para qué suele utilizar internet? Respuesta abierta
72 respuestas

8. (Para qué ha utilizado internet la ultima vez que navegé6 por la red?

Respuesta abierta
72 respuestas >

22 . .2 . . .

Debido a la extensidn de las setenta y dos respuestas abiertas recogidas, no se adjuntan en este
anexo.
23 . .2 . . .

Debido a la extensidn de las setenta y dos respuestas abiertas recogidas, no se adjuntan en este
anexo.
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Tramites con la administracién publica

9. (Harealizado alguno de estos tramites con la administracion

publica en el ultimo afio?

80
70
60
50

40
30
20
10
0
Realizar una
Renovar el Hacer la Tramitar Solicitar la | denuncia en
Renovar el 3 ., . . L
DNI carné de declaracién impuestos firma la policia,
conducir delarenta | municipales | electronica | modificarla o
retirarla
=S| 20 7 38 26 16 13
= NO 48 61 30 42 52 55
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10. ;Harealizado alguno de estos tramites relacionados con la discapacidad en el altimo afio?
o O = — ]
80% — — — — — —
70% — — — — — —
60% — — — — — —
50% — — — — — —
40% — — — — — —
30% — — — — — —
20% — — — — — —
10% — — — — — —
0% Solicitud de |Ayud I
- olicitud de |Ayudas parae
I
resccz)::::ii?eent ayudas fomento de la Solicitar
Solicitud del | Solicitud de la odela individuales autonomia Solicitar la supresion de
. . . - para personaly la | Solicitar IVA . Solicitar tarjeta de . barreras
Reconocimien tarjeta situacion de . . Solicitar otras . . Solicitud de . .
. . transporte en | promocidn de | reducido en la exencion de | aparcamiento arquitecténica
to del Grado | acreditativa |dependenciay . ayudas y/o placas de
taxi para la compra del . Impuesto de | para personas . s cuando esta
de de Grado de | acceso a las - subvenciones . -, aparcamiento.
Discapacidad | Discapacidad | prestaciones personas con | accesibilidad coche circulacion con obra
P P epcono’micas discapacidad | en Personas discapacidad repercute en
servicios y gravemente con suelo publico.
’ afectadas. | Discapacidad.
m S| 5 11 19 6 11 3 17 6 18 5 16
= NO 63 57 49 62 57 65 51 62 50 63 52
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11.

12.

(Ha realizado alguno de estos tramites relacionados con la
vivienda en el ultimo aiio?

80
70
[ —
60 — —
50 — —
40 — —
30 — —
20 — —
10 — —
0 - — — —
Inscribirme o Solicitar
cambiar el |[Solicitar datos| Gestiones por| .. Solicitar
- vivienda de
domicilioen | del catastro | la compra de ., ayudas al Pagar el IBI
. L . proteccién .
el Padron | de la vivienda un piso - alquiler
. oficial
Municipal
m S| 8 12 4 2 0 28
= NO 60 56 64 66 68 40

(Harealizado alguno de estos tramites relacionados con los
servicios sanitarios en el ultimo afio?

80
70
60
50
40
30
20
10

0

Renovar la tarjeta

Pedir, cambiar o
anular cita con el

Pedir, cambiar o
anular cita con un

Solicitar material del

catalogo

sanitaria meédico de atencion 0 Y .
. . . especialista ortoprotésico
primaria o de familia.
=S| 11 48 34 29
= NO 57 20 34 39
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13.

272

(Ha realizado alguno de estos tramites relacionados con la
educacion en el altimo afio?

70
68
66
64
62
60
58
56
>4 Solicitar pl
olicttarp a'za ?n un Solicitar beca de , Hacer matricula en
centro publico . Hacer matricula en la L
. . estudios, comedor, . . F.P. (Formacion
(escuela infantil, Universidad .
S etc. Profesional)
colegio o instituto)
L] 6 9 5 0
mNO 62 59 63 68




14. ;Harealizado alguno de estos tramites relacionados con el trabajo en el ultimo afio

80
70
60
50
40
30
20
10

0 Solicitud

Solicitud para © IC.I .u un
. L, certificado
. Gestiones de adaptacion de . .
Solicitar cursos . . . Solicitud de negativo para
S . Solicitar - Trabajador Gestiones para puesto de .,
Inscripcion en el | de formacion Solicitar la , . pensién no demostrar la no
documentos de I Auténomo (alta, crear una trabajoy - S
INEM (paro) para . Jubilacién . L contributiva de | obligacién de
la Vida Laboral baja, IVA empresa eliminacién de . .
desempleados . invalidez hacer la
trimestral, etc.) barreras -
. (. Declaracion de la
arquitectodnicas
Renta.
m Sl 7 15 20 2 2 2 7 2 9
ENO 61 53 48 66 66 66 61 66 59
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15.

(Harealizado alguno de estos tramites relacionados con el ocio

en el ultimo ano?
80

70

60

50

40

30

20

10

Solicitar plaza en un Centro

Solicitar plaza (matricula) en

Viajes del IMSERSO/PREDIF

Cultural un Polideportivo
=S| 6 10 20
= NO 62 58 48




Gestion de los tramites

16. ;Tiene DNI electrénico?

u Si

® No, pero quiero pedirlo en
breve

= No. Estoy esperando que
caduque mi DNI para solicitarlo

= No, no me interesa tenerlo.

m No sé que es el DNI electrénico
/ No se para qué sirve.

17. (;Quién suele realizar las gestiones?

® Yo sdlo.

® Yo, pero acompafado de un
familiar o amigo.

= Un familiar o amigo las hace en
mi lugar.

B Las realizo a través de mi
asociacion.
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18. ;De qué forma sueles realizas estas gestiones?

<

® Presencialmente. Acudiendo a
la oficina de la administracion
publica.

u Por teléfono.

m Por internet en el ordenador.

® Por internet a través del
teléfono movil.

= En mi asociacién con un
servicios especifico para
personas con discapacidad.

19. Sitodas las vias fueran accesibles, ;como preferiria realizar estas gestiones?

276

® Presencialmente. Acudiendo a
la oficina de la administracion
publica.

u Por teléfono.

m Por internet en el ordenador.

® Por internet a través del
teléfono movil.

= En mi asociacion con un
servicios especifico para
personas con discapacidad.



20. ;Cual es el principal problema que encuentra usted o sus

familiares/amigos al realizar los tramites...
(O en la oficina? 55 respuestas abiertas

(O por teléfono? 52 respuestas abiertas

(O por internet? 50 respuestas abiertas 24

21. ;Cual esla principal ventaja que encuentra usted o sus familiares/amigos

al hacer los tramites...
(O en la oficina? 46 respuestas abiertas

(O por teléfono? 48 respuestas abiertas

(O por internet? 54 respuestas abiertas >

24 . .2 . . .
Debido a la extensidn de las respuestas abiertas recogidas, no se adjuntan en este anexo
25 . .2 . . .
Debido a la extensidn de las respuestas abiertas recogidas, no se adjuntan en este anexo
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Opinion

22. Realizar tramites on-line me resulta seguro. Tengo confianza en
internet

B Totalmente en desacuerdo ™ En desacuerdo ™ De acuerdo ™ Totalmente de acuerdo

23. Conlleva mucho tiempo gestionar tramites con la administracion
publica presencialmente

B Totalmente en desacuerdo ™ En desacuerdo ™ De acuerdo ™ Totalmente de acuerdo
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24. Meresulta muy complicado gestionar tramites con la
administracion publica en internet

® Totalmente en desacuerdo ™ En desacuerdo ® De acuerdo ™ Totalmente de acuerdo

25. Eltiempo para realizar tramites en internet es demasiado cortoy
no me da tiempo a rellenar toda la informacion (la pagina caduca)

® Totalmente en desacuerdo ™ En desacuerdo ® De acuerdo ™ Totalmente de acuerdo
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26. No herealizado tramites con la administracion publica a través
de Internet porque desconocia que se pudieran realizar estos
servicios on-line.

® Totalmente en desacuerdo ® En desacuerdo m De acuerdo ® Totalmente de acuerdo

27. Realizaria mas tramites por Internet si fueran mas sencillos de
usar

B Totalmente en desacuerdo ™ En desacuerdo ® De acuerdo ™ Totalmente de acuerdo

0%
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Anexo 3. Cuestionario ACDM-16

1. ¢Elusuario ha podido realizar la gestidn que se le ha solicitado?
[si
|:|En parte

|:|No

2. En minutos, écuanto tiempo ha durado la prueba? (independientemente de que haya
terminado o no la gestion)

3. ¢Elusuario utiliza ayudas técnicas o aplicaciones para realizar la prueba? SI[ | NO[_]

o Siutiliza una ayuda, écudl? Especifique el nombre

o Si ha utilizado ayuda técnica en la prueba, éestaba la web adaptada para navegar
con la ayuda técnica o software especial?

a. Si

b. Si, pero habia algunas dificultades que no han impedido que concluya la
prueba

c. Alguna partes de la prueba no se podian realizar con la ayuda técnica

d. No

4. ¢(Comprende el texto de la web?
a. Si, alaprimera lectura
b. Con alguna dificultad, pero lo entiende sin ayuda
c. Lo entiende con ayuda
d. Hay que explicdrselo completamente

o Encaso de no comprender el texto, éhay contenidos suplementarios para ayudar a
comprenderlo? si_JNno[ ]

5. ¢éHayimdgenes o contenido multimedia (audio, video, etc.) que sea importante para
comprender el servicio? st JNno[ ]

o Si hay contenido multimedia, élo ha comprendido?

a. Si

b. Con dificultad, pero entiende lo fundamental sin ayuda
c. Lo entiende conayuda

d. Hay que explicarselo completamente

o Si hay contenido multimedia, ¢ puede ser controlado por el usuario? (puede
detener el video o el audio, por ejemplo) st ]no[ ]
o En el caso de existir contenido multimedia importante para la comprensién de la

pagina web, éexiste contenido alternativo (texto)? si[_JNno[ ]
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6. ¢El usuario distingue la informacién importante del contenido decorativo de la web?

a.

b.
c.
d

Si, en el primer vistazo

Tiene algunas dudas, pero lo distingue sin ayuda
Lo distingue con ayuda

Hay que explicarselo completamente

7. ¢éElusuario comprende los enlaces? (para que sirven, cuales tiene que pulsar, consigue
comprender la ruta dentro de la web, etc.)

a.
b.

C.

Si, en el primer intento
A veces le cuesta, pero ha podido orientarse en la navegacion sélo

Hay que explicarle donde esta la ruta en varias ocasiones y como navegar por
los enlaces

Hay que ayudarle todo el tiempo

8. ¢Ha podido utilizar el usuario la ayuda en la web?

a.

b.
c.
d

Si, la encuentra y la comprende

La encuentra, pero no la comprende

No es capaz de encontrar la ayuda sin que se lo indiquen
No hay ayuda en la pagina donde la necesita

9. ¢Ha podido el usuario contactar con la web?

a.
b.
c.
d

Si, contacta sin problemas

Es capaz de contactar sélo, pero con alguna dificultad
Contacta, pero después de ayudarle a hacerlo

No es capaz de contactar

10. ¢Qué formas de contacto ofrece la web?

®oo0 oo

Teléfono

Correo electrénico
Formulario on-line
Direccidn postal / fisica
Otra

11. éCual es la preferida por el usuario para contactar con la web?

a.

®m oo o

Teléfono

Correo electrdénico
Formulario on-line
Direccion postal / fisica
Otra



12. Cuando el usuario tiene que introducir datos en un formulario, ¢ comprende el
formulario? (entiende que tiene que hacer, comprende que datos se le estan pidiendo,

etc.)

o 0 ow

Si, a la primera

A veces tiene alguna dificultad, pero ha comprendido los formularios sin ayuda
Hay que ayudarle con la comprensién en varias ocasiones

Hay que explicarle los formularios todo el tiempo

13. Cuando tiene que introducir datos en un formulario, i puede hacerlo auténomamente?
(esta pregunta evalua la accion de introducir los datos cuando ya ha comprendido con
o sin ayuda que debe hacer)

o 0 ow

Si, sin problemas

Si, pero con algunas dificultades que solventa sélo
Hay que ayudarle en varias ocasiones

Hay que ayudarle todo el tiempo

14. En el caso de formularios que envian la informacién definitiva para realizar la gestion
o que implican entregar informacidn legal (DNI, direccion, cita, fechas, peticiones,
etc.), éexisten estas posibilidades?

o La web me indica posibles errores o ayuda a cumplimentarlo Sl |:| NO |:|
o Antes de enviarlos, la web muestra los datos para revisarlos siC_INo[]
o Puedo reenviar la informacién si ha habido errores siC_INo[]

15. ¢Comprende el usuario cuando ha terminado la gestion?

a.

b.
c.
d

Si

Si, pero opina que no esta muy claro
Le queda alguna duda

No, hay que aclararselo

16. ¢El usuario ha podido realizar todas estas actividades en la misma sesion?

a.
b.

Si

La sesidn ha caducado, pero ha podido restablecerla sin perder la informacion
introducida

La sesidn ha caducado y ha habido que volver a introducir la informacidn, pero
ha terminado la gestidn

La sesidn caduca y no ha podido terminar la gestion
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Ficha de usuario

El cuestionario se cumplimenta con una ficha de usuario donde se recogen:

variables sociodemograficas (edad, género, municipio de residencia)

nivel de uso de las tecnologias previo a la prueba (alto, medio, bajo)

el tipo de discapacidad (lesion medular, paralisis cerebral, dafo cerebral)

el nivel de dependencia reconocido por la Ley de Promocién de la Autonomia y asistencia a
la Dependencia LPAD (moderada, severa, gran dependencia)

O O O O

Estas preguntas no se recogen en el cuestionario debido a que cada usuario realiza dos
pruebas y se deben evitar redundancias a la hora del andlisis. Los datos de ambos formularios
han sido cruzados posteriormente en el software de analisis de datos a partir de una clave de
usuario idéntica en el formulario de datos y en el cuestionario.
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Anexo 4. Datos del cuestionario ACDM-16

Datos por Nivel de Dependencia

Cruce Nivel de Dependencia - Indicador de Accesibilidad Técnica

;Utiliza ayudas técnicas?

N Sl NO TOTAL
Moderada 0 17 17
Severa 1 12 13
Gran Dependencia |13 26 39

éUtiliza ayudas técnicas?

% SI NO TOTAL
Moderada 0,00% 100,00% 100,00%
Severa 7,69% 92,31% 100,00%
Gran Dependencia |33,33% 66,67% 100,00%

¢Utiliza ayudas técnicas?
Comparacion por nivel de dependencia.
120,00%
100,00%
80,00%
60,00%
40,00%
20,00%
0,00%
Moderada Severa Gran Dependencia
m S| 0,00% 7,69% 33,33%
ENO 100,00% 92,31% 66,67%
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;Rellena el formulario?

S d € 0 d O
N Si Si, con dificultad Necesita ayuda No llega a él TOTAL
Moderada 12 4 0 1 17
Severa 11 2 0 0 13
Gran Dependencia | 20 13 2 4 39
O d 0
% Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No llega a él TOTAL
Moderada 70,59% | 23,53% 0,00% 5,88% 100,00%
Severa 84,62% | 15,38% 0,00% 0,00% 100,00%
Gran Dependencia |51,28% |33,33% 5,13% 10,26% 100,00%
¢Rellena el formulario?
Comparacion por dependencia.
100,00%
80,00%
60,00%
40,00%
20,00% \
0,00% . ——
1, con . .
Sl dificultad Necesita ayuda No llega a él
e=mw|\|oderada 70,59% 23,53% 0,00% 5,88%
eammsSevera 84,62% 15,38% 0,00% 0,00%
Gran Dependencia 51,28% 33,33% 5,13% 10,26%
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.Completa la gestion en una tnica sesion?

é¢Completa la gestion en una Unica sesion?

Caduca sin Pierde inf, pero | Caduca varias
N SI perder inf termina veces TOTAL
Moderada 14 1 2 0 17
Severa 11 0 2 0 13
Gran
Dependencia |31 0 2 1 34
ompleta la ge on e d a SesIo
Caduca sin Pierde inf, pero | Caduca varias
% Sl perder inf termina veces TOTAL
Moderada 82,35% 5,88% 11,76% 0,00% 100,00%
Severa 84,62% 0,00% 15,38% 0,00% 100,00%
Gran
Dependencia |91,18% 0,00% 5,88% 2,94% 100,00%
¢Completa la gestion en una unica sesion?
Comparacion por dependencia.
100,00%
80,00% \
60,00% \
40,00% \\
20,00% N ——
0,00% :
S| Caduca sin Pierde inf, Caduca varias
perder inf pero termina veces
e==w|\|oderada 82,35% 5,88% 11,76% 0,00%
e Severa 84,62% 0,00% 15,38% 0,00%
Gran Dependencia 91,18% 0,00% 5,88% 2,94%
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Cruce Nivel de Autonomia - Indicador de Comprension

;Comprende el texto?

N SI Si, con dificultad Necesita ayuda |No TOTAL
Moderada 9 4 4 0 17
Severa 10 1 2 13
Gran Dependencia |22 4 10 2 38

omprende el texto

% Sl Si, con dificultad Necesita ayuda | No TOTAL
Moderada 52,94% | 23,53% 23,53% 0,00% 100,00%
Severa 76,92% | 7,69% 15,38% 0,00% 100,00%
Gran Dependencia | 57,89% |10,53% 26,32% 5,26% 100,00%

¢Comprende el texto?
Comparacion por dependencia
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00% g
40,00%
30,00%
20,00%
10,00% N\ S
0,00% .
i, con .
Sl dificultad Necesita ayuda
e==m|\oderada 52,94% 23,53% 23,53% 0,00%
e Severa 76,92% 7,69% 15,38% 0,00%
Gran Dependencia 57,89% 10,53% 26,32% 5,26%
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;Distingue la informacion de los elementos decorativos?

N Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda |No TOTAL
Moderada 14 2 1 17
Severa 10 3 0 13
Gran Dependencia |25 6 6 1 38

D g de decoracid

% Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda |No TOTAL
Moderada 82,35% |11,76% 5,88% 0,00% 100,00%
Severa 76,92% |23,08% 0,00% 0,00% 100,00%
Gran Dependencia 65,79% | 15,79% 15,79% 2,63% 100,00%

éDistingue inf de decoracion?
Comparacion por dependencia.

90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00% N
10,00% \
0,00% S
i, con .
SI dificultad Necesita ayuda No
emmw|\oderada 82,35% 11,76% 5,88% 0,00%
e Severa 76,92% 23,08% 0,00% 0,00%
Gran Dependencia 65,79% 15,79% 15,79% 2,63%
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.Comprende los enlaces?

é¢Comprende los enlaces?

N Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda | No TOTAL
Moderada 8 5 4 0 17
Severa 9 3 1 0 13
Gran Dependencia |17 7 10 4 38

é¢Comprende los enlaces?

% Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda | No TOTAL
Moderada 47,06% |29,41% 23,53% 0,00% 100,00%
Severa 69,23% |23,08% 7,69% 0,00% 100,00%
Gran Dependencia |44,74% |18,42% 26,32% 10,53% | 100,00%

¢Comprende los enlaces? Comparacion por
dependencia
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00% —
0,00% .
i, con .
Sl dificultad Necesita ayuda No
e=mw\oderada 47,06% 29,41% 23,53% 0,00%
e Severa 69,23% 23,08% 7,69% 0,00%
Gran Dependencia 44,74% 18,42% 26,32% 10,53%
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.Comprende los formularios?

é¢Comprende el formulario?

N Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda No TOTAL
Moderada 9 3 4 0 16
Severa 8 3 2 0 13
Gran Dependencia |22 4 9 1 36

é¢Comprende el formulario?

% Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda No TOTAL
Moderada 56,25% | 18,75% 25,00% 0,00% 100,00%
Severa 61,54% | 23,08% 15,38% 0,00% 100,00%
Gran Dependencia | 61,11% | 11,11% 25,00% 2,78% 100,00%

é¢Comprende el formulario?

Comparacion por dependencia

70,00%

60,00%

50,00% A

40,00%

30,00%

20,00%

10,00% \—

0,00% Si, con Necesita

3 dificultad ayuda No
e |\Voderada 56,25% 18,75% 25,00% 0,00%
e Severa 61,54% 23,08% 15,38% 0,00%
Gran Dependencia 61,11% 11,11% 25,00% 2,78%
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(Comprende cuando ha terminado la gestion?

N Sl Si, con dificultad |Necesitaayuda |No TOTAL
Moderada 15 2 0 0 17
Severa 11 1 0 13
Gran Dependencia |24 4 5 5 38

O pre U ge d :‘ 0

% Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda No TOTAL
Moderada 88,24% |11,76% 0,00% 0,00% 100,00%
Severa 84,62% |7,69% 0,00% 7,69% 100,00%
Gran Dependencia |63,16% |10,53% 13,16% 13,16% |100,00%

¢Comprende el fin de la gestion?
Comparacion por dependencia
100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00% ,
0,00% . —
i, con .
S dificultad Necesita ayuda No
esms|\oderada 88,24% 11,76% 0,00% 0,00%
e Severa 84,62% 7,69% 0,00% 7,69%
Gran Dependencia 63,16% 10,53% 13,16% 13,16%
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Cruce Nivel de Autonomia - Indicador de Ayuda y Contacto

(Encuentra la ayuda de la web?

A

N Ency comp |Encynocomp |Noencuentra |No hay ayuda |TOTAL
Moderada 7 3 2 3 15
Severa 5 1 2 1 9
Gran Dependencia |9 1 4 3 17

Ayuda de la web

% Ency comp |[Encynocomp |Noencuentra |No hay ayuda |TOTAL
Moderada 46,67% 20,00% 13,33% 20,00% 100,00%
Severa 55,56% 11,11% 22,22% 11,11% 100,00%
Gran Dependencia |52,94% 5,88% 23,53% 17,65% 100,00%

Ayuda de la web.
Comparacion por dependencia.
60,00%
50,00% o~
20,00% SN
30,00%
20,00% eee——
10,00%
0,00%
Ency comp Ency no comp No encuentra No hay ayuda
e==s|\oderada 46,67% 20,00% 13,33% 20,00%
e Severa 55,56% 11,11% 22,22% 11,11%
Gran Dependencia 52,94% 5,88% 23,53% 17,65%
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;Contacta con la web?

Contactar con la web

N Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Moderada 7 1 2 0 10
Severa 5 1 0 0 6
Gran Dependencia | 10 2 0 2 14

Contactar con la web

% Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Moderada 70,00% | 10,00% 20,00% 0,00% | 100,00%
Severa 83,33% | 16,67% 0,00% 0,00% | 100,00%
Gran Dependencia | 71,43% | 14,29% 0,00% 14,29% | 100,00%

Contactar con la web.
Comparacion por dependencia.
90,00%
80,00% N\
70,00% \\
60,00% \
50,00% \
40,00% \
30,00% \\
20,00%
10,00% v@‘ -
0,00% S - —
. i, con .
Si dificultad Necesita ayuda No
emmw|\oderada 70,00% 10,00% 20,00% 0,00%
esmmm Severa 83,33% 16,67% 0,00% 0,00%
Gran Dependencia 71,43% 14,29% 0,00% 14,29%
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Forma de contacto preferida por el usuario

Contactar con la web

N Teléfono | Dir fisica |Correo E |Formulario web TOTAL
Moderada 10 0 0 4 14
Severa 7 0 0 0 7
Gran Dependencia |20 2 3 5 30

Contactar con la web

% Teléfono | Dir fisica |Correo E | Formulario web TOTAL
Moderada 71,43% 0,00% 0,00% 28,57% 100,00%
Severa 100,00% 0,00% 0,00% 0,00% 100,00%
Gran Dependencia |66,67% 6,67% 10,00% 16,67% 100,00%

Contacto preferido.

Comparacion por dependencia.

120,00%
100,00%
80,00%
60,00% —
40,00% [—
20,00% |— I
0,00% , T -
Teléfono Dir fisica Correo E Formulario web
= Moderada 71,43% 0,00% 0,00% 28,57%
® Severa 100,00% 0,00% 0,00% 0,00%
Gran Dependencia 66,67% 6,67% 10,00% 16,67%
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Datos por experiencia de uso de las nuevas tecnologias

(Experiencia TIC)

Cruce Experiencia TIC - Indicador de Accesibilidad Técnica

;Utiliza ayudas técnicas?

N SI NO TOTAL
Bajo 4 10 14
Medio 10 14 24
Alto 0 31 31
da
% SI NO TOTAL
Bajo 28,57% 71,43% 100,00%
Medio 41,67% 58,33% 100,00%
Alto 0,00% 100,00% 100,00%
¢ Utiliza ayudas técnicas?
Comparacion por experiencia TIC
120,00%
100,00%
80,00%
60,00%
40,00%
20,00%
0,00% Bajo Medio Alto
m S| 28,57% 41,67% 0,00%
ENO 71,43% 58,33% 100,00%
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;Rellena el formulario?

¢Rellena el formulario?

N Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda |No llega a él TOTAL
Bajo 8 5 1 0 14
Medio 15 4 0 5 24
Alto 20 10 1 0 31

% Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda No llega a él TOTAL
Bajo 57,14% 35,71% 7,14% 0,00% 100,00%
Medio 62,50% 16,67% 0,00% 20,83% 100,00%
Alto 64,52% 32,26% 3,23% 0,00% 100,00%

Rellena el formulario.
Comparacion por experiencia TIC
70,00%
60,00%
50,00%
40,00% N
30,00%
20,00%
10,00%
0,00% o
S Si, con dificultad Necesita ayuda No llega a él
e===Bajo 57,14% 35,71% 7,14% 0,00%
e \edio 62,50% 16,67% 0,00% 20,83%
Alto 64,52% 32,26% 3,23% 0,00%
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.Completa la gestion en una tnica sesion?

Pierde inf,

Caduca varias

Caduca sin
N Sl perder inf pero termina |veces TOTAL
Bajo 10 0 2 1 13
Medio 19 0 2 0 21
Alto 27 1 2 0 30
ompleta la gestid 3 a sesid
Caduca sin |Pierde inf, Caduca varias
% Sl perder inf | pero termina |veces TOTAL
Bajo 76,92% 0,00% 15,38% 7,69% 100,00%
Medio 90,48% 0,00% 9,52% 0,00% 100,00%
Alto 90,00% 3,33% 6,67% 0,00% 100,00%
¢Completa la gestion en una unica sesion?
Comparacion por experiencia TIC
100,00%
80,00% h
60,00%
40,00%
20,00% o
0,00% ——
S| Caduca sin perder Pierde inf, pero Caduca varias
inf termina veces
emmwBajo 76,92% 0,00% 15,38% 7,69%
e Medio 90,48% 0,00% 9,52% 0,00%
Alto 90,00% 3,33% 6,67% 0,00%
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Cruce Experiencia TIC - Indicador de Comprension

.Comprende el texto?

N Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 5 1 8 0 14
Medio 10 6 5 23
Alto 26 2 3 0 31

omprende el texto

% Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 35,71% 7,14% 57,14% 0,00% 100,00%
Medio 43,48% 26,09% 21,74% 8,70% 100,00%
Alto 83,87% 6,45% 9,68% 0,00% 100,00%

é¢Comprende el texto?
Comparacion por experiencia TIC
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00% *
30,00%
20,00%
10,00%
0,00%
Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No
eammwBajo 35,71% 7,14% 57,14% 0,00%
e Medio 43,48% 26,09% 21,74% 8,70%
Alto 83,87% 6,45% 9,68% 0,00%
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;Distingue la informacion de los elementos decorativos?

N Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 8 2 4 0 14
Medio 12 7 3 23
Alto 29 2 0 0 31

D ge decoracio

% Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 57,14% 14,29% 28,57% 0,00% | 100,00%
Medio 52,17% 30,43% 13,04% 4,35% | 100,00%
Alto 93,55% 6,45% 0,00% 0,00% | 100,00%

Distingue inf de decoracion.
Comparacion por experiencia TIC.
100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00% \
10,00%
0,00% . o :
Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No
eammwBajo 57,14% 14,29% 28,57% 0,00%
e Medio 52,17% 30,43% 13,04% 4,35%
Alto 93,55% 6,45% 0,00% 0,00%
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.Comprende los enlaces?

é¢Comprende los enlaces?

N Sl Si, con dificultad | Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 4 3 6 1 14
Medio 8 7 5 3 23
Alto 22 5 4 0 31

é¢Comprende los enlaces?

% Sl Si, con dificultad | Necesitaayuda |No TOTAL
Bajo 28,57% 21,43% 42,86% 7,14% 100,00%
Medio 34,78% 30,43% 21,74% 13,04% | 100,00%
Alto 70,97% 16,13% 12,90% 0,00% 100,00%

¢Comprende los enlaces?
Comparacion por experiencia TIC
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00% -_—
20,00% —
10,00%
0,00%
Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No
eammwBajo 28,57% 21,43% 42,86% 7,14%
e Vedio 34,78% 30,43% 21,74% 13,04%
Alto 70,97% 16,13% 12,90% 0,00%
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.Comprende los formularios?

N Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 1 7 0 14
Medio 8 5 20
Alto 27 1 3 0 31
0 pre ge e 0 d O
% Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 42,86% 7,14% 50,00% 0,00% | 100,00%
Medio 30,00% 40,00% 25,00% 5,00% |100,00%
Alto 87,10% 3,23% 9,68% 0,00% |100,00%
é¢Comprende el formulario?
Comparacion por experiencia TIC
100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%
0,00%
Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No
ea==Bajo 42,86% 7,14% 50,00% 0,00%
e \edio 30,00% 40,00% 25,00% 5,00%
Alto 87,10% 3,23% 9,68% 0,00%
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(Comprende cuando ha terminado la gestion?

N Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 8 1 4 1 14
Medio 13 4 1 23
Alto 29 2 0 0 31
0 pre ge € e & 0
% Sl Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 57,14% 7,14% 28,57% 7,14% 100,00%
Medio 56,52% 17,39% 4,35% 21,74% | 100,00%
Alto 93,55% 6,45% 0,00% 0,00% 100,00%
é¢Comprende el fin de la gestion?
Comparacion por experiencia TIC
100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00% Q
0,00%
S Si, con dificultad Necesita ayuda No
e===Bajo 57,14% 7,14% 28,57% 7,14%
e \edio 56,52% 17,39% 4,35% 21,74%
Alto 93,55% 6,45% 0,00% 0,00%
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Cruce Experiencia TIC - Indicador de Ayuda y Contacto

(Encuentra la ayuda de la web?

A

N Ency comp |Encynocomp |Noencuentra |No hayayuda |TOTAL
Bajo 5 0 2 3 10
Medio 5 0 6 1 12
Alto 11 5 0 3 19
Ayuda de la web
% Ency comp |Encynocomp [Noencuentra |Nohayayuda |TOTAL
Bajo 50,00% 0,00% 20,00% 30,00% 100,00%
Medio 41,67% 0,00% 50,00% 8,33% 100,00%
Alto 57,89% 26,32% 0,00% 15,79% 100,00%
Ayuda de la web.
Comparacion por experiencia TIC.
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00% e
0,00%
Ency comp Ency no comp No encuentra No hay ayuda
e==»Bajo 50,00% 0,00% 20,00% 30,00%
e \edio 41,67% 0,00% 50,00% 8,33%
Alto 57,89% 26,32% 0,00% 15,79%
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;Contacta con la web?

Contactar con la web

N Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 6 1 1 0 8
Medio 6 1 0 2 9
Alto 10 2 1 0 13
Contactar con la web
% Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Bajo 75,00% 12,50% 12,50% 0,00% 100,00%
Medio 66,67% 11,11% 0,00% 22,22% 100,00%
Alto 76,92% 15,38% 7,69% 0,00% 100,00%
Contactar con la web.
Comparacion por experiencia TIC.
90,00%
80,00%
70,00% N
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%
0,00% . X = ; X
Si Si, con dificultad Necesita ayuda No
emmwBajo 75,00% 12,50% 12,50% 0,00%
e \edio 66,67% 11,11% 0,00% 22,22%
Alto 76,92% 15,38% 7,69% 0,00%
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Forma de contacto preferida por el usuario

N Teléfono Dir fisica |Correo E |Formulario web TOTAL
Bajo 8 1 0 2 11
Medio 14 1 0 2 17
Alto 15 0 3 5 23
0 e
% Teléfono |Dir fisica |Correo E |Formulario web TOTAL
Bajo 72,73% 9,09% 0,00% 18,18% 100,00%
Medio 82,35% 5,88% 0,00% 11,76% 100,00%
Alto 65,22% 0,00% 13,04% 21,74% 100,00%
Contacto preferido.
Comparacion por experiencia TIC.
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00% —
10.00% Bml
0,00% , B .
Teléfono Dir fisica Correo E Formulario web
® Bajo 72,73% 9,09% 0,00% 18,18%
m Medio 82,35% 5,88% 0,00% 11,76%
Alto 65,22% 0,00% 13,04% 21,74%
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Datos por discapacidad

Cruce Discapacidad - Indicador de Accesibilidad Técnica

;Utiliza ayudas técnicas?

Utiliza ayudas técnicas

N Si No Total
Dafio cerebral 1 4 5
Lesion medular 3 40 43
Paralisis Cerebral 10 9 19
a d (a e a
% Si No Total
Daiio cerebral 20,00% 80,00% 100,00%
Lesion medular 6,98% 93,02% 100,00%
Paralisis Cerebral 52,63% 47,37% 100,00%

por discapacidad

éUtiliza ayudas técnicas? Comparacion

100,00%

80,00%
60,00%
40,00%
20,00%

0,00%

Global Dafio cerebral Lesion medular | Paralisis Cerebral
uSj 76,81% 20,00% 6,98% 52,63%
= No 20,29% 80,00% 93,02% 47,37%
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100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

¢Utiliza ayudas técnicas?
Lesion medular y paralisis cerebral.

Lesidn medular

Pardlisis Cerebral

mSi

6,98%

52,63%

B No

93,02%

47,37%
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.Rellena el formulario?

eliena € 0, allo
N Si Si, con dificultad Necesita ayuda No | Total
Global 43 19 2 0 69
Daiio cerebral 0 5 0 0 5
Lesion medular 36 7 1 0 44
Paralisis cerebral |7 7 1 0 15

¢Rellena el formulario?

% Si Si, con dificultad Necesita ayuda No Total
Global 62,32% 27,54% 2,90% 0,00% | 100,00%
Dario cerebral 0,00% 100,00% 0,00% 0,00% | 100,00%
Lesion medular 81,82% | 15,91% 2,27% 0,00% | 100,00%
Paralisis cerebral | 46,67% |46,67% 6,67% 0,00% | 100,00%
¢Rellena el formulario?
Por discapacidad.
120,00%
100,00%
80,00%
60,00%
40,00%
20,00%
0,00% - -
Si Si, con Necesita No
dificultad ayuda
e G|obal 62,32% 27,54% 2,90% 0,00%
esmmw Dafio cerebral 0,00% 100,00% 0,00% 0,00%
Lesion medular 81,82% 15,91% 2,27% 0,00%
e Parilisis cerebral 46,67% 46,67% 6,67% 0,00%
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90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

¢Rellena el formulario?
Lesion medular y paralisis cerebral.

[\

N\

N\

N\

N\

Si

Si, con
dificultad

Necesita
ayuda

No

@ | esion medular

81,82%

15,91%

2,27%

0,00%

e Parilisis cerebral

46,67%

46,67%

6,67%

0,00%
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.Completa la gestion en una tnica sesion?

¢Completa la gestién en una Unica sesion? \

Caduca sin
perder Pierde informaciéon, |Caduca varias veces y
N Si informacion | pero termina no termina Total
Global 56 1 6 1 69
Dafo cerebral |2 1 1 1 5
Lesion
medular 39 0 3 0 42
Parélisis
cerebral 15 0 2 0 17
¢Completa la gestion en una Unica sesiéon?
Caduca sin
perder Pierde informacidn, |Caduca varias vecesy
% Si informacién | pero termina no termina Total
Global 81,16% | 1,45% 8,70% 1,45% 100,00%
Dafio cerebral |40,00% |20,00% 20,00% 20,00% 100,00%
Lesion
medular 92,86% | 0,00% 7,14% 0,00% 100,00%
Parélisis
cerebral 88,24% | 0,00% 11,76% 0,00% 100,00%
¢Completa la gestion en una unica sesion?
Por discapacidad.
100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
30,00%
20,00% =
10,00% \Ai
0,00%
Caduca sin Pierde Caduca varias
Si perder informacion, veces y no
informacion pero termina termina
———Global 81,16% 1,45% 8,70% 1,45%
= Dafio cerebral 40,00% 20,00% 20,00% 20,00%
Lesion medular 92,86% 0,00% 7,14% 0,00%
= Paralisis cerebral 88,24% 0,00% 11,76% 0,00%
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¢Completa la gestion en una unica sesion?

Lesion medular y paralisis cerebral.

100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00% \\
20,00% \
10,00% —
0,00% \/\
Caduca sin Pierde Caduca varias
Si perder informacion, veces y no
informacion pero termina termina
Lesion medular 92,86% 0,00% 7,14% 0,00%
= Paralisis cerebral 88,24% 0,00% 11,76% 0,00%
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Cruce Discapacidad - Indicador de Comprension

;Comprende el texto?

Comprende el
texto

N Si Si, con dificultad | Necesita ayuda No TOTAL
Global 41 9 16 2 69
Daiio cerebral 3 1 1 0 5
Lesion medular 36 4 4 0 44
Paralisis cerebral 2 4 11 2 19
Comprende el
texto
% Si Si, con dificultad | Necesita ayuda No TOTAL
Global 59,42% 13,04% 23,19% 2,90% 100,00%
Daiio cerebral 60,00% 20,00% 20,00% 0,00% 100,00%
Lesion medular 81,82% 9,09% 9,09% 0,00% 100,00%
Paralisis cerebral 10,53% 21,05% 57,89% 10,53% 100,00%
¢Comprende el texto?
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%
0,00% .
Si d;:;ﬁ?tr;d Necesita ayuda No
e G|obal 59,42% 13,04% 23,19% 2,90%
emmwDafio cerebral 60,00% 20,00% 20,00% 0,00%
Lesién medular 81,82% 9,09% 9,09% 0,00%
e Parilisis cerebral 10,53% 21,05% 57,89% 10,53%

313




¢Comprende el texto?
Lesion medular y Paralisis cerebral

90,00%

80,00% N\
70,00% \
60,00% \

50,00% \\
40,00%

30,00% \

20,00%
10,00%
0,00% Si, con
Si difi,cultad Necesita ayuda No
@ | esion medular 81,82% 9,09% 9,09% 0,00%
e Parilisis cerebral 10,53% 21,05% 57,89% 10,53%
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;Distingue la informacion de los elementos decorativos?

D gue de decora O
N Si Si, con dificultad Necesita ayuda No |TOTAL
Global 49 11 7 1 69
Dafio cerebral 5 0 0 0 5
Lesion medular 40 4 0 0 44
Paralisis cerebral |4 7 7 1 19
D, gue de decoracilo
% Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Global 71,01% 15,94% 10,14% 1,45% | 100,00%
Daiio cerebral 100,00% 0,00% 0,00% 0,00% |100,00%
Lesion medular 90,91% 9,09% 0,00% 0,00% |100,00%
Paralisis cerebral |21,05% 36,84% 36,84% 5,26% |100,00%
¢éDistingue la informacion de los elementos
decorativos?
120,00%
100,00% ¥
80,00% \
60,00% \
40,00%
20,00%
0,00% }:on
Si difi’cultad Necesita ayuda No
@ Global 71,01% 15,94% 10,14% 1,45%
e==mDafio cerebral 100,00% 0,00% 0,00% 0,00%
Lesion medular 90,91% 9,09% 0,00% 0,00%
e Parilisis cerebral 21,05% 36,84% 36,84% 5,26%
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éDistingue la informacion de los elementos

decorativos?
Lesion medular y paralisis cerebral.
100,00%
90,00% N
80,00% \\
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00% \
0,00% S
. i, con .
Si dificultad Necesita ayuda No
@ | esion medular 90,91% 9,09% 0,00% 0,00%
@ Parilisis cerebral 21,05% 36,84% 36,84% 5,26%
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.Comprende los enlaces?

Comprende los enlaces

N Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Global 34 15 15 4 69
Daiio cerebral 2 1 1 1 5
Lesion medular |29 11 3 1 44
Paralisis cerebral | 3 3 11 2 19

Comprende los enlaces

% Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Global 49,28% |21,74% 21,74% 5,80% 100,00%
Dafio cerebral 40,00% |20,00% 20,00% 20,00% |100,00%
Lesion medular |65,91% |25,00% 6,82% 2,27% 100,00%
Paralisis cerebral | 15,79% | 15,79% 57,89% 10,53% |100,00%
¢Comprende los enlaces?
70,00%
60,00%
50,00% A
40,00% \
30,00% \
20,00%
10,00%
0,00% Si, con
Si difi’cultad Necesita ayuda No
e Global 49,28% 21,74% 21,74% 5,80%
em=wDafio cerebral 40,00% 20,00% 20,00% 20,00%
Lesion medular 65,91% 25,00% 6,82% 2,27%
e Parilisis cerebral 15,79% 15,79% 57,89% 10,53%
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¢Comprende los enlaces?
Lesion medular y paralisis cerebral

70,00%

60,00%

50,00% /A\
40,00%

30,00% / \

20,00%
10,00%
0,00% S
. i, con .
Si dificultad Necesita ayuda No
@ | esion medular 65,91% 25,00% 6,82% 2,27%
@ Parilisis cerebral 15,79% 15,79% 57,89% 10,53%
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.Comprende los formularios?

Comprende los formularios

N Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Global 39 10 15 1 69
Dafio cerebral 5 0 0 0 5
Lesion medular |32 6 5 0 43
Paralisis
cerebral 2 4 10 1 17
Comprende los formularios
% Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Global 56,52% 14,49% 21,74% 1,45% 100,00%
Dafio cerebral 100,00% 0,00% 0,00% 0,00% 100,00%
Lesion medular |74,42% 13,95% 11,63% 0,00% 100,00%
Paralisis
cerebral 11,76% 23,53% 58,82% 5,88% 100,00%
é¢Comprende los formularios?
120,00%
100,00% \
80,00% \
60,00% \
40,00% Y
20,00% 7—\
0,00% .
. i, con .
Si dificultad Necesita ayuda No
e Global 56,52% 14,49% 21,74% 1,45%
em=wDafio cerebral 100,00% 0,00% 0,00% 0,00%
Lesion medular 74,42% 13,95% 11,63% 0,00%
e Parilisis cerebral 11,76% 23,53% 58,82% 5,88%

319



¢Comprende los formularios?

Lesion medular y paralisis cerebral.

80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

Si

Si, con
dificultad

Necesita ayuda

No

@ | esién medular

74,42%

13,95%

11,63%

0,00%

e Parilisis cerebral

11,76%

23,53%

58,82%

5,88%
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(Comprende cuando ha terminado la gestion?

Comprende el fin de la gestion

N Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Global 50 7 5 6 69
Dafio cerebral |4 0 0 1 5
Lesion medular | 39 2 1 2 44
Paralisis
cerebral 7 5 4 3 19
Comprende el fin de la gestion
% Si Si, con dificultad Necesita ayuda No TOTAL
Global 72,46% |10,14% 7,25% 8,70% 100,00%
Dafio cerebral |80,00% |0,00% 0,00% 20,00% | 100,00%
Lesion medular | 88,64% |4,55% 2,27% 4,55% 100,00%
Paralisis
cerebral 36,84% |26,32% 21,05% 15,79% | 100,00%
¢Comprende cuando ha finalizado la
gestion?
100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00% \\
0,00% s
. i, con .
Si dificultad Necesita ayuda No
@ Global 72,46% 10,14% 7,25% 8,70%
em=wDafio cerebral 80,00% 0,00% 0,00% 20,00%
Lesién medular 88,64% 4,55% 2,27% 4,55%
e Pardlisis cerebral 36,84% 26,32% 21,05% 15,79%

321



¢Comprende cuando ha finalizado la

gestion?
Lesion medular y paralisis cerebral.
100,00%
90,00%
80,00% \\
70,00% \
60,00% \
50,00% \
40,00%
30,00% t
20,00%
10,00% \
0,00% 5 e ===
. i, con .
Si dificultad Necesita ayuda No
@ | esién medular 88,64% 4,55% 2,27% 4,55%
e Parilisis cerebral 36,84% 26,32% 21,05% 15,79%
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Cruce Discapacidad - Indicador de Ayuda y Contacto

En el caso de los datos del indicador de Ayuda y Contacto en el cruce con la variable
Discapacidad, se han recogido muy pocas respuestas en relacidn con el total de personas
participantes en las pruebas piloto. Por este motivo, se han afadido a las tablas las columnas
de:

o NC. No contesta
o Total sin NC. Total sin contar los No Contesta.
o Total. Total absoluto.

(Encuentra la ayuda de la web?

¢Encuentra la ayuda de la web?

Encuentray | Encuentray no | No encuentra sin | No hay Total sin
N comprende | comprende ayuda ayuda NC NC Total
Global 21 5 8 7 28 41 69
Dafio cerebral |1 3 0 0 1 4 5
Lesion
medular 20 1 3 7 14 31 45
Paralisis
cerebral 0 1 5 0 13 6 19
NC %
Encuentray Encuentra y no | No encuentra sin | No hay sobre Total sin
% comprende comprende ayuda ayuda total NC Total
Global 51,22% 12,20% 19,51% 17,07% 40,58% |59,42% |100,00%
Dafio
cerebral 25,00% 75,00% 0,00% 0,00% 20,00% |80,00% |100,00%
Lesion
medular 64,52% 3,23% 9,68% 22,58% 31,11% |68,89% |100,00%
Paralisis
cerebral 0,00% 16,67% 83,33% 0,00% 68,42% |31,58% |100,00%
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é¢Encuentra la ayuda?

Por discapacidad
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
0,00%
10,00%
0,00%
Encuentray Encuentray no No encuentra
. No hay ayuda
comprende comprende sin ayuda
@ Global 51,22% 12,20% 19,51% 17,07%
e Dafio cerebral 25,00% 75,00% 0,00% 0,00%
e[ esion medular 64,52% 3,23% 9,68% 22,58%
e Parilisis cerebral 0,00% 16,67% 83,33% 0,00%

Lesion medular y paralisis cerebral.

90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

¢Encuentra la ayuda?

Encuentray
comprende

Encuentray no
comprende

No encuentra
sin ayuda

No hay ayuda

@ | esion medular

64,52%

3,23%

9,68%

22,58%

e Parilisis cerebral

0,00%

16,67%

83,33%

0,00%
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;Contacta con la web?

Contactar con la web

Si, con Necesita Total sin
N Si dificultad ayuda No NC NC Total
Global 22 4 2 2 39 30 69
Dafio cerebral 0 0 1 0 4 1 5
Lesion medular 22 3 1 0 19 26 45
Paralisis
cerebral 0 1 0 2 16 3 19
Si, con Necesita Total
% Si dificultad ayuda No NC sin NC | Total
Global 73,33% 13,33% 6,67% | 6,67% |56,52% | 43,48% | 100,00%
Dafio cerebral 0,00% 0,00% 100,00% | 0,00% | 80,00% | 20,00% | 100,00%
Lesion medular | 84,62% 11,54% 3,85% | 0,00% |42,22% | 57,78% | 100,00%
Paralisis
cerebral 0,00% 33,33% 0,00% | 66,67% | 84,21% | 15,79% | 100,00%
é¢Contacta con la web?
Por discapacidad
120,00%
100,00%
80,00%
60,00% \
40,00%
20,00%
0,00% il
Si d;:;zﬁcr;d Necesita ayuda No
e Global 73,33% 13,33% 6,67% 6,67%
em=wDafio cerebral 0,00% 0,00% 100,00% 0,00%
Lesion medular 84,62% 11,54% 3,85% 0,00%
e Parilisis cerebral 0,00% 33,33% 0,00% 66,67%
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é¢Contacta con la web?
Lesion medular y paralisis cerebral

90,00%

80,00% \\

70,00% \

60,00% \ //

50,00% \

40,00% \

30,00% )(A\ 7

20,00% / \ \ /

0,00% s
. i, con .
Si dificultad Necesita ayuda No
Lesidn medular 84,62% 11,54% 3,85% 0,00%

= Paralisis cerebral 0,00% 33,33% 0,00% 66,67%
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Forma de contacto preferida por el usuario

Contacto preferido

Formulario Direccion Total sin
N Teléfono Correo web postal/fisica NC NC Total
Global 37 3 9 2 18 51 69
Dafio cerebral 4 0 0 0 1 4 5
Lesion medular 23 3 9 0 10 35 45
Paralisis cerebral 10 0 0 2 7 12 19

Contacto preferido

Formulario Direccion Total
% Teléfono Correo web postal/fisica NC sin NC | Total
Global 72,55% 5,88% 17,65% 3,92% 26,09% | 73,91% | 100,00%
Dafio cerebral 100,00% 0,00% 0,00% 0,00% 20,00% | 80,00% | 100,00%
Lesion medular 65,71% 8,57% 25,71% 0,00% 22,22% | 77,78% | 100,00%
Paralisis cerebral 83,33% 0,00% 0,00% 16,67% 36,84% | 63,16% | 100,00%
Contacto preferido.
Por discapacidad.
120,00%
100,00%
80,00%
60,00% —
40,00% [—
20,00% |— — ._
0.00% Lesion Paralisis
Global Dafio cerebral medular cerebral
m Teléfono 72,55% 100,00% 65,71% 83,33%
m Correo 5,88% 0,00% 8,57% 0,00%
Formulario web 17,65% 0,00% 25,71% 0,00%
m Direccidn postal/fisica 3,92% 0,00% 0,00% 16,67%
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Contacto preferido.

Lesion medular y paralisis cerebral.

90,00%

80,00%

70,00%

60,00%

50,00%

40,00%

30,00%

20,00%

10,00%

.

0,00% N
Lesidon medular

Pardlisis cerebral

u Teléfono 65,71%

83,33%

m Correo 8,57%

0,00%

® Formulario web 25,71%

0,00%

m Direccidn postal/fisica 0,00%

16,67%
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