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Abstract Quality of life is a concept that reflects
the subjective perception of individuals in relation
to their degree of satisfaction with their living con-
ditions. It is a concept that involves putting the in-
dividual at the forefront, talking about the quality
of the professionals involved and influencing the
development of programs and the provision of ser-
vices. The article reflects the opinions that differ-
ent agents have in relation to disability on given
topics related to the model of quality of life such
as: the relationship between different agents; the
necessary training of professionals in the field of
health and/or disability; and the existence of the
presence of the participation in society of people
with disabilities. Using qualitative methodology,
the arguments of the participants in these three
issues are discussed. The verbiage, the conceptual
map and the analysis of content, performed after
the encoding of information, made it possible to
detect the perceived needs and satisfaction with
the care of the different services. The profile of the
qualified professional within the scope of disability
is outlined. Proposals for the future are contained
in the conclusions, ensuring the improvement of
the quality of life of people with disabilities.

Key words Inclusion, Disability, Support, Quali-
ty of life, Qualitative research

Resumen La calidad de vida es un concepto que
refleja la percepcion subjetiva de la persona en re-
lacion al grado de satisfaccion con sus condiciones
de vida. Es un concepto que implica poner en pri-
mer plano a la persona, hablar sobre la calidad de
los profesionales implicados e influye en el desa-
rrollo de programas y la provision de los servicios.
El articulo refleja la opinién que tienen diferentes
agentes relacionados con la discapacidad sobre
determinados tépicos vinculados al modelo de ca-
lidad de vida como son: relacion entre diferentes
agentes, la formacion necesaria en los profesiona-
les del admbito de la salud y/o de la discapacidad y
el paso de la presencia a la participacién en la so-
ciedad de las personas con discapacidad. A través
de una metodoldgica cualitativa, se analizan las
argumentaciones de los participantes en estos tres
temas. La nube de palabras, el mapa conceptual
y el andlisis de contenido, realizado tras la codi-
ficacién de la informacién, permitieron conocer
las necesidades percibidas y la satisfaccion con
la atencién de los diferentes servicios. Se propo-
ne el perfil del profesional idéneo en el dmbito de
la discapacidad. En las conclusiones obtenidas se
recogen propuestas de futuro, facilitadoras de la
mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidad.

Palabras-clave Inclusién, Discapacidad, Apoyos,
Calidad de vida, Metodologia cualitativa
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Introducciéon

A lo largo de la historia del ser humano, la dis-
capacidad ha sido abordada desde diferentes
modelos, se ha evolucionado de un modelo de-
monoldgico a un modelo biopsicosocial, pasan-
do por un modelo médico. Estos modelos se han
ido desarrollando de acuerdo a la concepcién que
la sociedad tenia de la misma; ademds de por la
influencia de otros factores como pueden ser los
resultados de la investigacion, la preocupacién
por dar soluciones a las necesidades planteadas
por las personas con discapacidad y sus familias,
entre otros. En esta evolucién un modelo no ha
supuesto la eliminacién del anterior, al contrario,
las diferentes concepciones han ido en paralelo,
superponiéndose en el tiempo, situacién que ha
dado lugar a que convivan en el mismo contexto
sociocultural nociones diferentes, presentdndose
incluso en algunas situaciones creencias que re-
flejan modelos que se crefan haber dejado en el
pasado. Puede incluso que utilicemos la termino-
logia que representa la ideologia del modelo de
apoyos y calidad de vida, modelo que mas acep-
taciéon e impacto tiene en el dmbito internacio-
nal por sus implicaciones précticas', pero dichas
practicas se realicen desde los principios de un
modelo rehabilitador, conviviendo incluso en
una misma institucién, diferentes actitudes ha-
cia la discapacidad. ;Cudl es el modelo mas de-
seado por las personas afectadas?;En una época
en la que se busca mejorar la calidad de vida de
los pacientes, como es percibida ésta por dichas
personas?

La inclusién plena de la persona con disca-
pacidad en la sociedad da como resultado una
mejora en su calidad de vida. La inclusién debe
ser considerada como una bisqueda permanen-
te de procedimientos, cada vez mds adecuados,
para responder a la diversidad, convivir con la di-
ferencia y aprender a aprender de ella. Tiene que
ver con el proceso de incrementar y mantener la
participacién de todas las personas en la socie-
dad, escuela o comunidad de forma simultdnea,
procurando disminuir y eliminar todo tipo de
procesos que lleven a la exclusién’. Consiste por
tanto en construir una sociedad viva, que per-
mita el desarrollo, aprendizaje y éxito social de
cualquiera de sus ciudadanos®. Donde el hecho
de ser ciudadano conlleva el derecho de la parti-
cipacién en actividades que integran el universo
existencial humano, prerrequisito fundamental
para la calidad de vida y promocién de la salud’.
La ciudadania sin embargo, es un proceso social
establecido, puesto que los derechos no son otor-

gados y confeccionados por los estados, sino que
existen mds como “practicas sociales relaciona-
les”, esto es, como principios éticos o morales que
en determinadas “condiciones de lugar, cultura
politica y participacion” se transforman en dere-
chos. En el caso de las personas con discapacidad,
las luchas del colectivo son las que han facilitado
la formalizacién de determinados derechos que
ya estaban latentes; pudiendo darse también el
caso contrario de que determinados derechos
subjetivos han sido asumidos formalmente lle-
gando a convertirse en principios, inspiradores
de un cambio social®.

Por tanto, el éxito de las politicas tendentes
a priorizar el modelo de inclusion social de las
personas con discapacidad, depende en gran me-
dida del grado de conocimiento, las creencias y
las actitudes de la sociedad hacia la discapacidad.
Cuanto mds escaso sea el conocimiento, las ac-
titudes serdn mds negativas y las creencias mds
estigmatizantes’.

Nos encontramos asi que las organizaciones,
los profesionales que se comprometen con las
personas con discapacidad, las familias y los pro-
pios interesados forman un conjunto inseparable
y clave para el desarrollo de practicas eficaces que
deriven en resultados personales de calidad para
las personas con discapacidad. Siendo necesario
que nuevas y eficaces politicas puiblicas favorez-
can la redefinicion de las organizaciones, poten-
ciando su transformacion positiva para mejorar
la eficacia y eficiencia en los resultados debido a
las buenas practicas de los profesionales'.

Debido a que los enfoques cualitativos estdn
fuertemente relacionados con los deseos, las nece-
sidades, las metas y las promesas de una sociedad
democratica; puesto que los investigadores que
trabajan en este campo deben asumir un com-
promiso de ciudadania con la gente y los proble-
mas que investigan®’ se decidi6 indagar mediante
el andlisis de contenido, en la opinién que tenian
sobre la inclusion las personas afectadas, familia-
res y profesionales relacionados en dicho ambito.
Hernéndez et al.", senalan que el enfoque cuali-
tativo se utiliza cuando se busca comprender la
perspectiva de los participantes (individual o en
grupo) acerca de los fenémenos que los rodean,
profundizar en sus experiencias, perspectivas,
opiniones y significados, es decir, la forma en que
los participantes perciben la realidad.

En el contexto de una jornada transfronte-
riza entre Salamanca (Espafia) y Castelo Branco
(Portugal), donde se puso en comun las précti-
cas de inclusiéon que se estaban llevando a cabo
en ambos lugares, se analizé el posterior debate



generado en torno a tres mesas de trabajo: la re-
lacién que existe entre los diferentes agentes in-
volucrados en potenciar la inclusién, el camino
que queda por recorrer para ir de la presencia de
las personas con discapacidad en la sociedad a la
participacién que lleva a la mejora de la calidad
de vida y la formacion necesaria para los profe-
sionales que prestan servicios a las personas con
discapacidad, como pueden ser profesionales sa-
nitarios o educativos, o aquellos que pueden ser
determinantes para avanzar hacia una sociedad
mds democratica.

Métodologia
Objetivos

Analizar el debate que se estableci6 entre los
diferentes miembros relacionados con el ambi-
to de la discapacidad que permitiera recoger las
ideas que tenian del estado de la inclusién y por
tanto de la calidad de vida, los factores facilitado-
res de la misma asi como las barreras que actual-
mente encuentran en el dia a dia. El debate a su
vez permiti6 la reflexién sobre propuestas de fu-
turo que favorezcan el avance hacia modelos ba-
sados en los apoyos comunitarios y participacién
plena de las personas con discapacidad.

Participantes

En el marco de movilidad vinculada con los
convenios de cooperacion con universidades ex-
tranjeras y otras instituciones de ensefianza supe-
rior, se llevd a cabo una estancia en la universidad
de Salamanca de docentes pertenecientes al Insti-
tuto Politécnico de Educacion de Castelo Branco.
Entre otras actividades, se realiz6 una jornada di-
rigida a la exposicién y posterior debate de prac-
ticas de inclusion aplicadas a la discapacidad en
ambos paises.

A dicha actividad acudieron personas con al-
gun tipo de discapacidad de orden fisica, motora,
sensorial, mental y/o mdltiple, familiares, técni-
cos que prestan sus servicios en las asociaciones
asi como profesionales del dmbito educativo, es-
tando representado en éste dltimo, especialistas
de ensefianzas medias y superiores. Igualmente se
contd con representacién de futuros profesiona-
les. Se disponia por tanto, de una representativi-
dad muestral discursiva de acuerdo a los diferen-
tes colectivos, siendo un total de veintitrés per-
sonas (Figura 1) las que participan en el debate
estructurado en tres mesas de trabajo.

31% 30% 30%

9%

Familia Profesional Estudiante Afectadas

Figura 1. Porcentaje de representacién de los
participantes.

Entre las asociaciones representadas se encon-
traban fibromialgia y sindrome de fatiga crénica,
problemas visuales, problemas auditivos, esclero-
sis multiple, pardlisis cerebral, hiperactividad, au-
tismo, sindrome de Down, discapacidad intelec-
tual y una asociacion de equinoterapia que ofrece
sus servicios a todo tipo de discapacidad.

Metodologia

La universidad de Salamanca, entre una de las
responsabilidades que tiene con la sociedad, esta
el promover el compromiso responsable y la par-
ticipacién activa en la defensa y la lucha por la
diversidad y los derechos humanos.

En esta situacion cedié sus espacios para el
desarrollo de la jornada y utilizacién de sus ma-
teriales, que permitieran la conexién via internet
con profesionales de Portugal.

La jornada comenz6 con varias charlas sobre
politicas educativas y buenas practicas de inclu-
sion en Portugal asi como el uso de las tecnolo-
gias de la informacion y comunicacién aplicadas
a la discapacidad, conectando online con la Aso-
ciacién Portuguesa de Padres y Amigos de Perso-
nas con Discapacidad Intelectual (APPACDM).
Esta conexién permitié un intercambio de ideas
a nivel internacional y tener una base para el de-
bate. Le siguié una pausa informal que permitié
generar un clima distendido y de conocimiento
entre los profesionales.

Tras la pausa, y bajo un enfoque cualitativo,
se establecieron tres mesas de trabajo donde se
debatieron los siguientes tdpicos sobre discapa-
cidad: la relacién entre los diferentes agentes, es
decir entre la familia o afectados, los profesiona-
les y las instituciones; la formacién de los profe-
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sionales y el paso de la presencia a la participa-
cién en la sociedad por parte de las personas con
discapacidad.

Todos los participantes abordaron las di-
ferentes temdticas, rotando en grupos de una a
otra al pasar un tiempo determinado, aproxima-
damente una hora. Se estructuraron los grupos
de forma que quedaran equilibrados en estratos
segun tipo de participante. Cada grupo de traba-
jo fue dirigido por la misma persona, que tenia
la funcién de moderador, lo cual asegurd la fia-
bilidad en la conduccién de los tépicos tratados.
En todos los grupos se abrié el debate con una
pregunta abierta.

La puesta en comun en las diferentes mesas se
desarroll6 con fluidez, y en un clima muy parti-
cipativo. El contexto facilitador previo a las mis-
mas, unido a que las dindmicas de los grupos se
llevaron a cabo de forma abierta y no directiva,
fomenté que los participantes hablaran con li-
bertad, expresando sus ideas de forma individual
e interactiva. El contenido se grabé en audio, pre-
via autorizacion de los participantes.

Mediante estas entrevistas grupales, se obtiene
informacién sobre un tema focalizado en un con-
texto social, donde las personas pueden conside-
rar sus visiones en interaccion con los demds. Esta
estrategia metodoldgica ha permitido acceder ala
realidad, sin categorizarla previamente, a través
de lo expresado por los sujetos de forma espon-
tdnea en contextos naturales. Toda la produccién
discursiva, libre y espontdneamente producida,
se considera relevante para el objeto de estudio.
Ningtn aspecto de las narraciones, en el que ha
sido posible explorar significados, creencias y ac-
titudes, ha quedado fuera del foco de estudio.

Transcripcion y andlisis de datos

El andlisis consiste en transformar datos tex-
tuales no estructurados en estructurados para
poder interpretarlos. En este trabajo se ha utiliza-
do la técnica del analisis cualitativo de contenido
siguiendo una serie de etapas que constituyen un
proceso analitico bdsico o comun a la mayoria de
las investigaciones que trabajan con este tipo de
datos, basdndose en el esquema general de Miles
et al." (Figura 2): a) reduccion de datos; b) dis-
posicion y transformacion de datos; y ¢) obten-
cidén de resultados y verificacién de conclusiones.
En investigacion cualitativa estas fases se pueden
superponer, ya que el diseno cualitativo es emer-
gente'>", y se elabora a medida que avanza la in-
vestigacion. La situacion que genera el problema
da lugar a un cuestionamiento continuado, y a

una reformulacién constante, en funcién de la
incorporacién de nuevos datos.

Una vez transcritas las entrevistas grupales se
procedio a la categorizacion y codificacion de la
informacion recogida. Se desarroll6 el mapa con-
ceptual de categorias en funcién de los objetivos
del estudio y del protocolo de preguntas del que
se disponia para guiar el debate.

El instrumento de andlisis ha sido la organi-
zacién de las narraciones en ejes tematicos orde-
nados de forma jerdrquica. Esta ordenacion de
las ideas relevantes o ejes temdticos constituye el
sistema de categorias que han permitido el estu-
dio sistematico del contenido de las mismas.

Para facilitar el trabajo de anélisis, se ha uti-
lizado el programa informatico NVIVO 10, me-
diante el cual y siguiendo el modelo anteriormen-
te presentado, se ha realizado el mapa conceptual
de la categorizacion basada en las opiniones ma-
nifestadas por los colectivos relacionados con la
discapacidad organizada en tres metacategorias o
ejes principales: formacién de los profesionales,
relacion (entre profesionales) y participacién, y
once categorias y subcategorias (Figura 3).

Resultados

En primer lugar se hizo un anélisis de frecuencia
de palabras en las entrevistas grupales. El fin de
esta tarea es explorar los términos mds mencio-
nados con el objetivo de averiguar cudles son los
mads relevantes. Para el conteo de la frecuencia de
palabras se establecieron como criterios de se-
leccion las cincuenta mds frecuentes. Se depurd
la lista en cuatro ocasiones descartando las pala-
bras denominadas vacias o sin contenido. En la
siguiente nube de palabras (Figura 4) se ven las
once palabras mds representativas (con mayor
carga porcentual).

La nube de palabras, el mapa conceptual y el
andlisis de contenido realizado tras la codifica-
ci6én de la informacion, reflejan ideas extraidas en
cada una de las mesas de trabajo que dan lugar a
los resultados que se detallan a continuacidn.

La relacion entre los diferentes agentes
relacionados en el ambito de la discapacidad

En esta mesa se preguntd a los participantes
qué aportaciones hace cada uno de los agentes
vinculados a la discapacidad (familia, profesiona-
les, instituciones) a la calidad de vida de la per-
sona afectada y sus familias, como es la relacion
entre ellos y cdmo se puede mejorar.



Andlisis de datos

Esquema Miles y Huberman (1994)

Reduccion de datos

Disposicién y
transformacién

—_—
Proceso sistematico

Resultados

Etapas

Separacion de unidades
Identificacién y clasificacién de
elementos

Sintesis y agrupamiento

Disposicion y transformacion

Procesos para obtener:
resultados
conclusiones y
verificacion de éstas

Figura 2. Esquema de proceso analitico de los datos segtin Miles et al.'’.

formacion

profesionales

Principal \Principal

gestion/

. demandas
formacion

gestion

Discapacidad

Relacion

Principal

deteccion estado de la objectivos

necesidades cuestion

asociaciones

Figura 3. Mapa conceptual del debate.

Todos los participantes estan de acuerdo en la
falta de interrelacion entre ellos. Se carece de una
meta comun, cada colectivo tiene unos intereses
diferentes, que hacen que los esfuerzos se diluyan.
Como expresaba un padre esto es una silla de tres
patas, para que esté bien asentada tiene que haber
una implicacion y una comunicacion mds cercana

entre lo que es el problema real, es decir, las familias,
lo que nos da la sociedad para paliar ciertos proble-
mas que son los educadores y luego los profesionales
que apoyan a todo lo demds...Quiero decir que no
podemos tirar cada uno del mismo problema pero
para lados diferentes. Se aprecia ademads una falta
de interdisciplinaridad que va en detrimento de la
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goiales
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Figura 4. Nube de palabras.

calidad de vida de la persona. Cada profesional se
limita a proporcionar sus servicios desde su drea,
tratdndola por parcelas y no viendo la globalidad,
como ejemplo un profesional educativo expresa-
ba ellos lo hacen con toda su buena intencion, pero
solamente tienen informacién médica, de mi troci-
to. Vamos a ver si consigo que recupere un poqui-
to, un poquito de vision y para eso tiene que estar
siete horas con parche. Todo el enfrentamiento que
suponga entre papd, mamd, hermanos, en el cole,
lo que le supongan al nifio... No lo saben, porque
nadie les ha dicho que eso puede ser importante.
Indican que dentro de las propias instituciones y
asociaciones deberia fomentarse la coordinacién
entre los diferentes profesionales y el trabajo en
equipo, incluyendo en dicho equipo en la me-
dida de lo posible, a las personas con discapaci-
dad, déndole voz y escuchando la importancia de
abordar los problemas desde su punto de vista.

Se sigue con una falta de horizontalidad en
las instituciones (educativas, sanitarias...), donde
las familias asumen, o se ven obligadas a asumir,
un rol de inferioridad. Incluso a veces sienten
que no son escuchadas los orientadores, éstos que
son los que evaltian a tu hijo casi sin oir, sin oirte,
sin... ssabes?, o incluso amenazadas con relegar a
la persona con discapacidad a un servicio menos
inclusivo.

Otro aspecto que reflejan, por la situaciéon
econdémica que se vive en ese momento en Es-
pafia, es la ausencia de recursos. Esta carencia
es vivida por parte de las asociaciones como un
retroceso en aspectos conseguidos anos atrds la
asociacion no se mantiene, yo entiendo que tiene
que partir de abajo, pero volvemos a los tiempos
de la mendicidad de ‘entre todos’ el de la tele, a la

buena voluntad de las personas. Esto no son dere-
chos esto son beneficiencias. Consideran que las
asociaciones deben ser el puente entre la familia y
la institucién, pero debido a una cada vez mayor
especializacién de las mismas, enfocadas a una
problemadtica muy concreta, hace que las fuerzas
se dividan y consecuentemente los recursos a re-
partir. Consideran que aquellas asociaciones que
mds recursos tienen, sobre todo humanos, mds
crecen, puesto que estdn mds preparadas para
presentar a la administracion la cantidad de tré-
mites necesarios para recibir las subvenciones tal
y como decia un familiar los recursos que cada vez
se nos dificultan a propésito, y estoy convencido que
a propdsito, o sea, para pedir cualquier subvencion
tienes que presentar unos ‘tochos’ justificativos y
de proyectos ast, y eso en asociaciones con buenos
recursos, con buenos profesionales, ... pues es mds
sencillo que para nosotros que es complicadisimo,
complicadisimo principalmente porque no somos
personas..., somos padres, no estamos preparados.
Los recortes, llevados a cabo en el dmbito de la
salud y en las ayudas por situacion de dependen-
cia, hacen que las familias sientan que no se da
cobertura a sus necesidades, o es necesario mucho
tiempo y esfuerzo por parte de los representantes
(familia y asociacién) para que sean escuchadas
Los profesionales y familias tenemos que ir tirando
del carro de la administracion... tienes que ir de la
mano, tirando y explicando las necesidades a la ad-
ministracion... y negociar con ellos 5 6 6 afios. Bus-
cando ellos mismos las soluciones para que sean
canalizadas minimamente, como indicaban de las
administraciones, yo como consejo después de que
ya llevo 20 afios ya no sé cudntos, ya no espero nada,
si pedirles imaginacion mira dinero no os puedo pe-
dir pero, imaginacion si, y ademds como ya sé de
sobra que hay que llevarle la solucién, ya le lleva-
mos la solucion. Estos recortes y falta de recursos,
son vividos en la institucién educativa como un
freno a la inclusién. Debido al aumento de ratio
de alumnos por aula y la escasez de apoyos en los
colegios ordinarios hace que la presencia de una
persona con discapacidad sea considerada como
una traba, tanto para el resto de alumnos como
para los profesores. Por otra parte se han elimina-
do del curriculo materias que daban lugar a espa-
cios que permitian a la persona con discapacidad
aumentar su autoestima. Se muestra un extracto
de un técnico en educacion sobre dicha opinién
...y la misica, y la educacion fisica, y la psicomo-
tricidad, y las manualidades, la pldstica... Es decir,
pero spor qué? Porque todo eso también como no
se hace, como eso no importa... Vas quitando a lo
tinico que estos nifios podian destacar, incorporarse.



La formacién de los profesionales

Aunque este tema fue tratado de manera es-
pecifica en una de las mesas, se abordé de forma
transversal en las demds. En esta mesa se debatié
la formacion que poseen los profesionales en ejer-
cicio, asi como la necesaria para los futuros pro-
fesionales, definiendo el perfil ideal que deberia
de tener el profesional que dedica sus servicios a
las personas con discapacidad o por su situacién
laboral tiene, o puede tener, contacto con ellas.

En general se observa una escasa formacién de
los profesionales en activo en diferentes aspectos
como son, saber detectar a tiempo un problema
para comenzar cuanto antes la intervencién. De
ese modo se evitaria encontrarse con situaciones
como las expresadas por una madre Bueno mujer,
pero si no camina ya caminard. ... Digo vale, pero
es que prefiero que la vean y que me digdis que a
la nifia no le pasa nada y me voy para mi casa tan
contenta, pero si le pasa quiero empezar ya. Tan-
to los profesionales como los familiares estdn de
acuerdo que es necesario saber transmitir la in-
formacion, sobre todo por los profesionales del
ambito de la salud, priorizando la forma de dar
la primera noticia, asintiendo de forma absoluta
con la opinién de un profesional que decia Aun-
que sea una conversacion igual de cinco minutos,
los psicélogos sabéis que el impacto de cémo te llega
la primera noticia cambia radicalmente el curso de
las cosas, porque te da energia o te la quita, te hace
sentir culpable o te hunde, o te... Me ha caido una
losa encima o me estdn diciendo que tengo com-
plicaciones pero me estin dando, abriendo puer-
tas. Ademds deberian disponer de informacién
que no se centre Unica y exclusivamente en su
area de especializacidn, ofreciendo informacién
de posibles recursos humanos o materiales, que
permitan a la familia o persona con discapacidad
avanzar con mayor fluidez hacia una normaliza-
cién de la situaciéon o adquisicién de los apoyos
necesarios para ello, como expresaban algunos
técnicos otras veces las familias no saben como lle-
gar a las asociaciones... Cudles son los apoyos que
puede tener, qué puedo buscar. Esta informaciéon
es considerada primordial en los inicios, en los
que se encuentran en un proceso de duelo, atur-
didos por la nueva situacién o por la sospecha
de un problema, y no saben dénde acudir. Como
exponia una madre refiriéndose a un centro de
evaluacién e intervencion (centro base) dirigido
a nifios de 0 a 3 afos, que descubrié que existia,
préximo a su zona de residencia Yo por ejemplo,
el centro base, viviendo aqui. .. yo no lo conocia, no
sabia ni que existia. Y mi hija fue casi con 3 afios al

centro base. Y que creo que si eso lo hubiéramos co-
nocido... Y, por ejemplo, el médico, o alguien de la
guarderia, o alguien nos hubiera dicho: “eso existe’,
yo hubiera ido, claro, como fui, y haciendo refe-
rencia a ese periodo de peregrinacion, que tiene
lugar en la mayor parte de las familias, acudiendo
alld donde creen que puedan ofrecerles informa-
cién, yo que ir a Burgos, que tampoco nadie me
dijo que alli habia un centro de referencia de en-
fermedades raras... que cuando lo supe para alld
que fui....

Con el fin de mejorar la situacion anterior, se
considera necesario que a los futuros profesiona-
les se les debe proporcionar, independientemente
de su eleccion académica, una formacién sobre
la diversidad, que permita sensibilizar y eliminar
barreras mentales, siendo esta formacién mds
amplia y especifica en determinados sectores sa-
nitarios y sociales. De hecho consideran que en
la gran mayoria de los profesionales dedicados
a la discapacidad se nota una sensibilidad hacia
dicho colectivo en su labor diaria las personas que
trabajan en asociaciones a lo mejor por su perfil o
por el hecho de ir directamente a trabajar en ese
entorno tienen una formacién que tiene mds sensi-
bilidad hacia la diversidad humana.

Todos los participantes resaltaban el hecho
de una necesaria vinculacion entre asociaciones
y universidad que permitiera partir de la préctica
para obtener y vincular la teorfa. A pesar de que
en el pasado esta vinculacién ha existido, ahora
se limita a la visita por parte de los alumnos a
titulo particular con el fin de poder desarrollar
sus obligatorios trabajos de fin de grado o méster.
Estos encuentros ademds son poco beneficiosos
para ambas partes, como indicaban profesionales
de las asociaciones ... Vienen con cuatro cositas
que han leido, una idea muy clara y muy pequenia
de lo que quieren hacer y te piden esto puntual-
mente. Asi es muy dificil, porque realmente lo tinico
que estds haciendo es echarles un cable para que
presenten el trabajo, pero ni siquiera puedes plan-
tear vamos, squeréis hacer un trabajo sobre cegue-
ra? Pues vamos a ver qué temas, cémo lo trabaja-
mos. .. De manera que al final el trabajo que hagdis
sirva para algo a vosotros, a nosotros, a los usuarios
y a todo el mundo.

Los profesionales recién titulados encuentran
un gran abismo entre la realidad y la formacién
recibida. Aunque reconocen que es imposible ad-
quirir conocimiento de todas y cada una de las
enfermedades y sus necesidades, si consideran ne-
cesario una formacion general que después serd
necesario ampliar. Dicha ampliacién deberia lle-
varse a cabo a través de una formacién en accién
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dentro de las propias asociaciones, desarrollando
y apoyando buenas practicas asesoradas por ex-
pertos. Un profesional expuso una propuesta de
futuro que fue ampliamente acogida por el grupo
como es, desarrollar acciones formativas en hori-
zontal, independiente de la categoria laboral, que
fomentara la coordinacién y trabajo en equipo
en esos planteamientos de buenas prdcticas, a mi
e parece que aunque no conozco ninguna expe-
riencia en ese sentido, deberian de estar por igual
las familias y distintos perfiles profesionales, porque
cuando se tienden hacer estas cosas tiende a ser solo
para no sé qué perfil, solo para... y yo creo que lo
que mds enriquece es que pudieran estar las fami-
lias también, y los profesionales.

Finalmente se llegé al perfil del profesional
ideal, definiendo que ademads de saber hacer, debe
tener cualidades para trabajar en equipo y trans-
mitir sus conocimientos, deberia ser autodidac-
ta, empdtico y estar motivado con su trabajo. La
gran mayoria del grupo valora mas ser una per-
sona polivalente que un experto te das cuenta que
tanto los profesores que vas a orientar como las fa-
milias pues estd bien para ellos saber que tii tienes
una buena formacién, pero tii te comunicas bien,
te pones a nivel, acoges, estds dispuesto a aceptar
una critica o una sugerencia eso es lo que realmente
es valioso, y creo que la separacién que ha habido
entre la universidad, la formacion y la realidad, las
demandas de los profesionales y de las familias, vie-
ne de que la universidad, yo creo que se ha quedado
un poco en los expertos y ya no hace falta expertos.

En el debate se expone que a la hora de actuar,
un profesional debe tener clara la necesidad que
tiene la persona en particular y tiene que tener
una concienciacion sobre el tema, en este caso so-
bre la discapacidad. Por ello es importante saber
y conocer las demandas de la persona con disca-
pacidad para asi poder actuar consecuentemen-
te. Consideran que el profesional, sea del ambito
sanitario, educativo o social, debe acompaiiar a
la persona, y no dirigirla. Para ello debe ofrecerle
la mayor cantidad de informacién posible que le
permita llevar a cabo una decisién informada.

De la presencia a la participaciéon

El debate en esta mesa se centr6 en hasta qué
punto se ha pasado de la presencia de una mane-
ranatural de las personas con discapacidad en los
contextos cotidianos, a una participacién plena
en dichos contextos, qué barreras estdn impi-
diendo este paso y qué lineas de actuacién habria
que desarrollar para eliminarlas.

En lineas generales se considera que atin que-
da mucho camino por recorrer, incluso hay una
menor visibilidad de las asociaciones y un menor
apoyo por parte de las instituciones. En el émbito
educativo la presencia se limita a unas determi-
nadas discapacidades a las que a veces no se le
puede dar el apoyo que contempla la legislacion
... yo he hablado con gente que,...me han recono-
cido que la integracion no existe, porque no hay
medios, humanos, materiales... porque no hay. Si
tii quieres matricular a tu hijo en un colegio or-
dinario va a ir a calentar una silla. Esta falta de
apoyos deriva en el traslado a un colegio de edu-
cacién especial, sin posibilidad ademads de elegir
centro escolar.

Los profesores se encuentran con escasa for-
macidn, entrando asi en juego la voluntariedad de
formarse, y la actitud que tengan hacia la disca-
pacidad, siendo este ultimo aspecto crucial para
potenciar o no la inclusién dentro del aula. Una
de las ideas mds repetidas y consensuadas es pre-
cisamente la actitud tiene que haber una buena
actitud, primero, de los profesionales, y esos profe-
sionales le tienen que transmitir esa buena actitud
a los demds alumnos.

Entre las posibles barreras se resefia las lle-
vadas a cabo incluso por los propios padres, so-
breprotegiendo a la persona con discapacidad,
y la existencia atun de barreras arquitectonicas a
las que algunas veces se les busca una solucién
momentédnea, como explicaba una persona con
fibromialgia ante la situacién en la que se encon-
tré en un acto dirigido a personas con discapa-
cidad cuando tenfa que recoger un diploma en
un escenario no adaptado me dijeron: se sube en
brazos sverdad? en volandas hemos visto subir sillas
de ruedas.

La mayoria del discurso global se centr6 en el
cambio de actitud para avanzar en la participa-
cién. Esta actitud positiva hacia las capacidades
de la persona, anteponiendo la cualidad de perso-
na ala de discapacidad, debe adquirirse en las eta-
pas mds tempranas, en el dmbito educativo pero
sin olvidar el 4mbito social y familiar. Desde las
instituciones deben lanzarse mensajes positivos
a los padres sobre la presencia de personas con
discapacidad en las aulas, cambiando el discurso
de que la presencia entorpece a, que la necesidad
de apoyos para la participacién de una persona
con discapacidad va en beneficio de todos pues-
to que no unica y exclusivamente la persona con
discapacidad se beneficia de ellos, estos suelen ser
extensivos a quienes estdn a su alrededor.

Por otra parte se considera que la mera pre-
sencia no es suficiente, incluso puede ser dafiina,



como fue vivida por una persona con discapa-
cidad. Yo analizando el proceso vivido con mi ex-
periencia desde el 86, solo la presencia es perjudi-
cial... porque todo el mundo lo ha traducido, las
familias esto son problemas para mi, los profesio-
nales, esto son problemas para miy los papds de los
nifios afectados... Se indica la necesidad de desa-
rrollar buenas précticas profesionales y formar a
las familias, de forma paralela a la presencia, para
que se tengan los cimientos adecuados y se pueda
progresar hacia la participacion.

Conclusiones

A pesar de la exposicién un tanto pesimista del
estado actual de la discapacidad, consideran que
en medio de la dificultad yace la oportunidad y
que como han hecho en el pasado, es necesario
remontar. Como decia un representante de una
asociacion somos gente pequefia, haciendo cosas
pequerias pero que al final moveremos el mundo,
estoy seguro. De las ideas expuestas, avaladas mu-
chas de ellas por investigaciones, incluso algunas
recogidas por expertos muy recientemente', se
pueden extraer aspectos en las que hay que seguir
avanzando.

El empoderamiento de las personas con dis-
capacidad, reconocimiento de sus derechos y la
consolidacién de sociedades de coparticipacién
se encuentran con obstdculos como la crisis fi-
nanciera y politica, la globalizacion, la ausencia o
debilidad de valores, la cultura de la inmediatez
y la fragilidad del estado de bienestar'. Esta rea-
lidad conlleva a cambios en las organizaciones a
partir de estrategias de denuncia y reivindicacion.
Se hace necesario organizaciones horizontales en
vez de jerdrquicas, enfocadas en la consecucién
de resultados personales, es decir buscando el
beneficio en la calidad de vida, y alineadas con
los investigadores y las politicas publicas. Las or-
ganizaciones no pueden seguir enraizadas en un
modelo de expertos, asignando a la familia un
mero papel de receptor de orientaciones'. Para
ello la formacion de los profesionales es crucial.
Esta formacién debe iniciarse en la infancia,
mediante la incorporacién activa de las perso-
nas con discapacidad en la sociedad, facilitando
contextos donde muestren sus capacidades. Hay

que prestar una especial atencién a la formacion
de los futuros profesionales, teniendo como base
en todas las titulaciones académicas una dedica-
ci6n especial a la diversidad humana. Siguiendo
las directrices del Espacio Europeo de Educacién
Superior, el futuro profesional debe ser capaz de
asumir al menos los siguientes roles de aprendiz'®:
aprendiz auténomo y estratégico, aprendiz en
una comunidad, aprendiz de nuevas tecnologias;
aprendiz dispuesto a asumir la movilidad y la di-
versidad, aprendiz creativo, critico y reflexivo a las
que,en el debate llevado a cabo, han anadido las
competencias de saber compartir conocimientos
y, escuchar y saber como dirigirse a la persona con
discapacidad.

Igualmente se resalta la importancia de una
coordinacién entre los diferentes profesionales
para llegar a un abordaje integral de la persona
con discapacidad, de tal forma que la fusion de las
actuaciones desde el ambito sanitario, educativo y
social consigan una calidad de vida que dé como
resultado una inclusion plena de la persona.

Por otra parte, tras hacer una revision en la
base de datos europea Scopus se puede observar
como la metodologia cualitativa es cada vez mds
utilizada, siendo el drea de la medicina donde se
encuentran mds escritos publicados y difundién-
dose a nivel mundial. Se puede observar que el
pais con mds cantidad de documentos divulga-
dos, donde emplean este enfoque, es Estados Uni-
dos, seguido de Reino Unido, Australia, Canada
y Brasil'»".

Siguiendo el paradigma filoséfico huma-
nista, los enfoques cualitativos reconocen la
singularidad del sujeto, el cardcter intersubje-
tivo de la investigaciéon empirica, y la solidari-
dad con los grupos encuestados, basdndose en
la igualdad fundamental del ser humano®. Bajo
este supuesto filoséfico, se ha optado en esta expe-
riencia por una metodologia narrativa a través de
la utilizacion de entrevistas grupales y de la técnica
de anélisis de contenido. Mediante esta metodolo-
gia, y de acuerdo con Sdnchez Gomez et al.”?, se
tiene en cuenta la relevancia de los contextos, y por
tanto, los procesos culturales; se parte del supues-
to de que la realidad se construye socialmente, no
es independiente de las personas; y se utiliza una
técnica de recogida de datos sensible a nuevas rea-
lidades sociales, como son los grupos de discusion.
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