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1. Introduccién

El Institut Guttmann impulsa y dirige el proyecto de investigacion e innova-
cién social sobre discapacidad PARTICIPA, una iniciativa compartida con
las entidades representadas en el Consejo Social y de Participacién de la
institucion.

PARTICIPA nace con la finalidad de generar conocimiento Util para el colec-
tivo de personas con discapacidad y las entidades sociales, marcandose
por objetivo final la transformacién social y la mejora de la calidad de vida
de las personas con discapacidad. El estudio va dirigido a conocer cémo
promocionar la participacién en la sociedad de las personas con discapa-
cidad en nuestro pais.

|
2. Motivacion del estudio

Se espera que la incidencia de personas con discapacidad siga aumen-
tando a medida que la poblacién envejezca, del mismo modo que, gracias
a los avances cientifico-técnicos, se espera que vaya incrementando la
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prevalencia de las personas afectadas por lesiones y/o enfermedades de origenes diversos. Con la cons-
tatacion de que la discapacidad no es solo un problema médico, durante los Ultimos afios se ha hecho un
esfuerzo considerable para tratar de comprender y medir el impacto social de la misma.

La creciente esperanza de vida tras la adquisicion de una discapacidad ha sefalado la plena participacion
en la sociedad como uno de los objetivos finales de un proceso de rehabilitacion integral. Esto ha surgido no
solo desde un punto de vista biomédico sino también desde una perspectiva social. En las Ultimas décadas
se han realizado esfuerzos significativos para conceptualizar y documentar mejor los resultados de la reha-
bilitacién y de la calidad de la participacion en la sociedad de las personas con discapacidad.

La literatura nacional e internacional ha evidenciado que las personas con discapacidad experimentan res-
tricciones sistematicas en la participacion por razén de discapacidad (e.g. Diaz Veldzquez, 2017; Kissow,
2015; Friso y Caldin, 2014; Térnbom et al., 2013; Vedeler y Mossige, 2010; Subirats, 2005). Esta situacion
de discriminacion y desigualdad supone una vulneracion de derechos para el colectivo con discapacidad
y genera exclusion social. En este contexto, consideramos relevante estudiar los factores que impiden la
plena participacion en la sociedad de las personas con discapacidad, asi como los factores facilitadores,
con el objetivo de generar conocimiento Util para disefar estrategias de respuesta innovadoras.

Por otra parte, existe una escasez de datos cuantitativos que ilustren la realidad social de las personas con
discapacidad en Esparfia de forma global y longitudinal, y que sean de utilidad para la elaboracién de poli-
ticas publicas (Gosélbez Raull, 2013). Se detecta asi la necesidad de poder evidenciar cientificamente las
restricciones en la participacion y las situaciones de discriminacion sistematicas por razén de discapacidad
a través de datos objetivos, asi como identificar factores facilitadores y estrategias que promocionen la
participacion de estas personas, y entender como se interrelacionan todos estos factores y en qué medida
tienen impacto en la participacion.

Ademas, el proyecto que aqui se presenta se encuentra alineado con la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU, 2006), la cual identifica la necesidad de generar datos y estadisticas
sobre la realidad de las personas con discapacidad (articulo 31).

|
3. Marco tedrico: modelo bio-psico-social

El marco tedrico del estudio se desarrolla a partir de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (CIF) publicada por la OMS en el afio 2001. Partiendo del modelo bio-psico-
social de la CIF (2001), se estudiara qué factores contextuales (ambientales y personales) influyen en la
participacion y de qué manera lo hacen, contribuyendo a desarrollar los constructos sociales de la CIF —que
actualmente estan poco explicados— desde la concepcion social de la discapacidad.
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Figura 1. Interacciones entre los componentes de la CIF
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Fuente: Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud, CIF (OMS, 2001).

La CIF es un lenguaje unificado y estandarizado, a la vez que un marco conceptual que permite analizar
cuantitativamente la salud y los estados relacionados con la salud, y comparar datos a nivel internacional
(OMS, 2001). Sin embargo, la CIF presenta algunas limitaciones para la investigacién social al ser un modelo
mas médico que social (a pesar de que se define como un modelo integrador, o bio-psico-social). Por lo
tanto, se considera necesario para este estudio profundizar en las dimensiones sociales que plantea la CIF
y desarrollar y/o revisar algunos de sus dominios, contribuyendo asi a convertirla en un marco conceptual
mas cercano a las concepciones sociales de la discapacidad.

Ademas, la CIF proporciona constructos y dominios con los que crear un modelo propio que explique el pro-
ceso de interaccion entre todos los factores de analisis. Como sefiala la OMS (2001, p. 20), la CIF “propor-
ciona las ‘piezas de construccion’ para poder crear modelos y estudiar los diferentes aspectos del proceso.
En este sentido, podemos considerar la CIF como un idioma y los textos que se pueden crear dependeran
de los usuarios, de su creatividad y de su orientacion cientifica”. Para esta investigacién, nos proponemos
explicar las barreras y facilitadores a la participacion de las personas con discapacidad haciendo uso del
lenguaje propuesto por la CIF, pero superando sus limitaciones anteriormente citadas y contribuyendo a
desarrollar los factores contextuales desde una concepcién social de la discapacidad.
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4. Hacia una concepcion social de la discapacidad

En los afos 60 el activista estadounidense Ed Roberts, un alumno con discapacidad, ingresa por primera
vez en la Universidad de California (Berkeley) después de denunciar las multiples barreras fisicas y socia-
les que le imponia su entorno y en 1972 inaugura el primer centro de vida independiente junto a otros/as
activistas como Judit E. Neumann. Se sitla en este momento el nacimiento del Movimiento de Vida Inde-
pendiente, el cual reivindica la autodeterminacion de las personas con discapacidad y el derecho a una vida
independiente. En otras palabras, la filosofia de vida independiente reivindica el control que la persona debe
tener sobre su propia vida y el derecho a ejercer ese control sobre la toma de decisiones que afectan a su
proyecto de vida. Fueron muchos los activistas que se sumaron al movimiento social bajo el lema “jNada
sobre nosotros, sin nosotros!”.

Desde entonces, la filosofia de vida independiente se ha ido extendiendo a otros paises y su llegada a Es-
pafa se sitla en el afio 2001 de la mano del Foro de Vida Independiente (FVI). A pesar de que cada contexto
particular ha hecho suya esta nueva manera de entender la discapacidad, segun Frances Hasler (2003),
fundadora del Centro Nacional para la Vida Independiente del Reino Unido, este enfoque propone que toda
persona: (a) tiene igual valor; (b) tiene la capacidad y tiene que tener la posibilidad de tomar decisiones; (c)
tiene el derecho de ejercer control sobre su vida; y (d) tiene el derecho a participar en todas las actividades
politicas, econdmicas y culturales de su comunidad. Asi pues, la filosofia de vida independiente pone el foco
en el empoderamiento de las personas con discapacidad como medio para que puedan autodeterminar su
propio proyecto de vida (en lugar de vivir lo que otros han decidido por ellas), asi como en su participacion
en la sociedad con las mismas condiciones que las demas.

Inspirados por este cambio de paradigma surgido en los Estados Unidos, en el Reino Unido en 1975 los
hombres y mujeres con discapacidad reunidos en la Union of Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS), establecieron los “principios fundamentales de la discapacidad” y elaboraron un manifiesto en el
que consideraban que la discapacidad es una situacion causada por condiciones sociales, las cuales deben
ser eliminadas, y que la sociedad discapacita a las personas y las aisla y excluye de la participacion plena
en la sociedad por su deficiencia o diferencia funcional.

Mas tarde, estas ideas se materializan en el “Modelo social de la discapacidad” descrito por el activista y
académico Mike Oliver en la década de los 80, el cual se apuntala en la filosofia de vida independiente, in-
corporando los principios fundamentales de la UPIAS (1975) que explican la discapacidad como una forma
especifica de opresién social (Palacios y Romanach, 2006). A partir de aqui, se han desarrollado distintas
concepciones sociopoliticas de la discapacidad con diferentes matices. Sin embargo, todos los modelos y
concepciones sociales comparten una mirada critica a la vision individualista, propia de modelos anteriores
que se enmarcan en los paradigmas de la prescindencia y de la rehabilitacién. Mientras los modelos indivi-
dualistas centran el problema de la discapacidad en el individuo, los modelos sociales situan el foco de la
problematica en el entorno y en las barreras que este presenta, ya sean fisicas o sociales. Desde esta mira-
da social, este estudio quiere comprender mejor qué factores facilitan y/o dificultan la participacién de las
personas con discapacidad y encontrar estrategias de respuesta para las restricciones en la participacion.

Las nuevas concepciones sociales han conseguido hacerse un lugar en la ley, materializandose en la Con-
vencién sobre los derechos de las personas con discapacidad de las Naciones Unidas (2006), la cual forma
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parte del ordenamiento juridico espafiol desde el afio 2008. La Convencidn es un instrumento internacional
de derechos humanos destinado a proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad.
Con esta nueva perspectiva, nos dirigimos a un modelo basado en derechos, desde el cual es necesario
reclamar la participacion plena y efectiva en la sociedad de todas las personas, en igualdad de condiciones
que las demas (tal y como establece la Convencién).

.|
5. Dimensiones de estudio

Partiendo del marco conceptual de la CIF y de la revisién y andlisis de literatura sobre la participacion de las
personas con discapacidad y su interaccion con los factores ambientales, se ha empezado la investigacién
estudiando las siguientes dimensiones (ya que se identifican como aquellas en las que se presentan un
mayor nimero de restricciones en la participacion):

Figura 2. Dimensiones de estudio
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Fuente: elaboracion propia.

Para establecer las dimensiones de estudio, se han elaborado definiciones basadas en la Convencién que
permitan no solo conocer el grado de participacion de las personas con discapacidad sino la manera en que
participan, para estudiar también la calidad de la participacién (esto incluye aspectos como la autodetermi-
nacién y la participacion en actividades significativas para la persona):

5.1. Vivienda: la vivienda es el lugar que la persona habita. Las personas con discapacidad tienen
derecho a escoger su lugar de residencia y déonde y con quién vivir

La Convencidn de las Naciones Unidas establece que hay que garantizar la accesibilidad de todas las viviendas (art.
9) y el derecho a vivir de forma independiente y ser incluido en la comunidad (art. 19).
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5.2. Movilidad: la movilidad es el conjunto de desplazamientos que realizan las personas para
participar en la sociedad. Las personas con discapacidad tienen derecho a desplazarse de la formay
en el momento que lo deseen a un coste asequible

La Convencién de las Naciones Unidas establece que hay que adoptar medidas efectivas para asegurar que las
personas con discapacidad disfruten de movilidad personal con tanta independencia como sea posible (art. 20).

5.3. Ocupacioén: por ocupacion entendemos el trabajo, el estudio u otra actividad, en la cual la persona
dedica el tiempo con retribucién o ganancia. Las personas con discapacidad tienen el derecho a
acceder a un sistema educativo y a un mercado laboral inclusivos y accesibles

La Convencion de las Naciones Unidas reconoce el derecho de las personas con discapacidad a trabajar, en igual-
dad de condiciones que las otras; esto incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un tra-
bajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles
a las personas con discapacidad (art. 27). Ademas, la Convencién insta a los Estados Parte a asegurar que las per-
sonas con discapacidad tengan acceso general a la educacion superior, la formacion profesional, la educacion para
adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminacion y en igualdad de condiciones que las demas (art. 24).

5.4. Ocio: entendemos por ocio el acceso a las actividades con fines culturales, ludicas, recreativas y
deportivas. Las personas con discapacidad tienen derecho a acceder a espacios (fisicos o digitales) de
oferta cultural, ludica, recreativa o deportiva disenados para todas las personas (espacios accesibles e
inclusivos)

La Convencion de las Naciones Unidas reconoce el derecho de las personas con discapacidad a participar, en
igualdad de condiciones que las otras, en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte
(art. 30).

5.5. Relaciones interpersonales: la relacion interpersonal es la interaccién de un individuo con las
personas de su entorno

La Convencion de las Naciones Unidas insta a los Estados a tomar medidas efectivas y pertinentes para poner fin a
la discriminacion contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la
familia, la paternidad y las relaciones personales (art. 23).

5.6. Servicios: el acceso a servicios (publicos y de uso publico) accesibles e inclusivos, como los
servicios de salud, sociales, de educacion, restauraciéon, comercios, etc. Las personas con discapacidad
deben tener la oportunidad de acceder a los servicios en igualdad de condiciones que las otras

La Convencién de las Naciones Unidas establece que, a fin de que las personas con discapacidad puedan vivir
independientemente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, hay que adoptar medidas pertinentes
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para asegurar el acceso de todas las personas al entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunicaciones,
incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones
abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como en rurales (art. 9).

Para cada una de estas dimensiones, se estudiara el grado y la calidad de la participacion de las personas
con discapacidad, asi como las barreras y facilitadores que determinan esta participacion.

Las barreras pueden ser de caracter fisico o social. Las barreras fisicas a menudo son facilmente identifica-
bles, por ejemplo, la presencia de unas escaleras para entrar en un restaurante o en un centro comercial. De
acuerdo con la Convencién de las Naciones Unidas, ratificada por Espafia en 2008, la presencia de estas
barreras supone una vulneracion de derechos.

Las barreras sociales, en cambio, no son tan evidentes. Esto hace que se den situaciones de discriminacion
diariamente y no seamos conscientes de ello. Por ejemplo, cuando una persona con discapacidad se vuelve
invisible cuando va acomparfiada de una persona que no tiene discapacidad, cuando entra en un restau-
rante y preguntan a su pareja: “;Donde se sentara? ¢Ddnde la colocaremos?”, como si aquella persona
no estuviera presente. Varios investigadores sociales sefialan que, para poder identificar el origen de todas
estas barreras, nos tenemos que referir a otro concepto, el capacitismo, el cual estd muy arraigado en el
imaginario social.

El capacitismo (ableism) es el conjunto de creencias y practicas cotidianas que sefialan la idea que hay un
determinado tipo de cuerpo y mente que es el estandar de la especie humana, el estandar con el cual todo
el mundo se tiene que comparar, aquel tipo de sujeto y de cuerpo que se proyecta normativamente como
lo perfecto y tipico de la especie y, por lo tanto, como lo que es esencial y plenamente humano (Campbell,
2008).

El capacitismo esta implicitamente insertado en la forma de construir entornos y regula las expectativas
sobre como son las personas que los habitan. En cuanto las personas con discapacidad se alejan de este
estandar, se encuentran con barreras que dificultan su participacion en la sociedad. En la medida en que
transformemos los entornos en espacios accesibles e inclusivos podremos garantizar la participacion de
todas las personas en igualdad de condiciones.

|
6. Objetivos de estudio

El proyecto PARTICIPA se centra en el andlisis de la participacion en la sociedad de las personas con dis-
capacidad para dar respuesta a la siguiente pregunta de investigacion:

¢Cudles son los factores facilitadores y las barreras a la participacion en la sociedad de las personas
con discapacidad?

Asi, el objeto de estudio se centra en la interaccion entre la participacion y los factores ambientales. Una

mejor comprension de los factores determinantes de la participacion permitira disefar estrategias innova-
doras que promocionen la participacion plena y efectiva de las personas con discapacidad.
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Los objetivos especificos del proyecto son:

« Evaluar, codificar y calificar la participacion de las personas con discapacidad e identificar factores
determinantes de la participacion (principalmente barreras y facilitadores).

«  Analizar la influencia de los factores determinantes en la participacion de las personas con discapacidad.

«  Comprender las relaciones entre los factores que influyen en la participacion que ayuden a orientar las
intervenciones y recursos destinados a reducir las restricciones y promocionar los factores facilitadores
de la participacion.

Para lograr estos objetivos se esta llevando a cabo un estudio longitudinal prospectivo de cohortes en el
que se espera que participen un minimo de 2000 personas con discapacidad voluntarias a través de una
web, una herramienta innovadora que permite la recogida y el analisis de datos sobre las barreras y los
facilitadores de la participacion con los que conviven las personas con discapacidad. Los datos recogidos
de las personas con discapacidad mayores de 18 afios y residentes en Espafia o Andorra se estratificaran
por edad, género, tipo de discapacidad, situacion socioecondémica y procedencia; lo que permitira realizar
un analisis interseccional del objeto de estudio.

Ademas, también pueden participar en el estudio personas de apoyo (asistente personal, traductor vital,
familiar, amigo...) que se registren y que acomparien a la persona con discapacidad en su participacion o
participen en nombre de la persona con discapacidad.

e Web del proyecto

El estudio se vehicula a través de una web que ya esta activa y en funcionamiento (https://participa.gutt-
mann.com/es/), la cual recoge la informacion a través de una serie de cuestionarios online y un foro de
participacion (https://participa.guttmann.com/foro/). La recogida de datos se realiza a través de esta web,
donde cada persona participante puede responder a una serie de cuestionarios en “su espacio personal”,
accediendo a través de un nombre de usuario y una contrasefa Unicos e intransferibles.

Por otra parte, la web ofrece espacios de participacion directa a través de un foro online organizado en 6
subforos, uno por cada una de las 6 dimensiones: vivienda, movilidad, ocupacién, ocio, relaciones inter-
personales y servicios. Ademas, las tematicas del foro se podran ir ampliando en funcién de la demanda
y el interés de los participantes y crear asi nuevos subforos. En cada uno de estos subforos, las personas
participantes en el proyecto podran aportar reflexiones, opiniones, comentarios, compartir experiencias
sobre situaciones especificas, plantear problemas y proponer soluciones nacidas de circunstancias vividas
en situaciones similares. Cada uno de los subforos estard moderado por especialistas en cada una de las
dimensiones.

La participacion en el foro permite de este modo denunciar restricciones en la participacion a la vez que
aportar y recibir opiniones, soluciones o estrategias innovadoras. Es una plataforma de recogida de infor-
macion cualitativa que sera de gran valor para los objetivos de estudio v, a la vez, funciona como un espacio
de apoyo entre iguales en el que compartir problemas y soluciones. Cada mensaje en el foro puede ser
acomparfado de imagenes o videos para ilustrar la situacion.

Revista Espariola de Discapacidad, 9(2), pp. 193-203


https://participa.guttmann.com/es/
https://participa.guttmann.com/es/
https://participa.guttmann.com/foro/

PARTICIPA, proyecto de investigacion social sobre discapacidad 201

|
7. Impacto esperado

El proyecto PARTICIPA pretende tener un impacto social positivo para la sociedad en general y para el co-
lectivo de personas con discapacidad en particular. El conocimiento social generado a través del proyecto
permitira profundizar en el andlisis de la participacion de las personas con discapacidad y, por lo tanto, dise-
far estrategias de respuesta basadas en la evidencia cientifica y surgidas directamente del colectivo (Iégica
bottom-up), huyendo asi de la mirada paternalista. Este conocimiento no solo tiene valor desde el punto de
vista cientifico sino que es informacion de utilidad para los grupos de interés o stakeholders del ambito de
la discapacidad (asociaciones de personas con discapacidad, otras entidades sociales, decisores politicos,
profesionales, etc.).

Ademas, este proyecto da visibilidad a las situaciones que vulneran el derecho de participacion de las per-
sonas con discapacidad, haciendo pedagogia acerca de las discriminaciones existentes con la finalidad de
promocionar la conciencia social y el cambio de mirada hacia la discapacidad.

Figura 3. Impacto del proyecto PARTICIPA
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Fuente: elaboracién propia.

En resumen, PARTICIPA es un proyecto innovador para transformar nuestra sociedad a partir de:

e Visibilizar: hacer visibles las restricciones y barreras existentes por razén de discapacidad. Aumen-
tar la conciencia social hacia las situaciones de vulneracién de derechos que viven las personas con
discapacidad. Hacer pedagogia para fomentar un cambio de mirada hacia la discapacidad, y transitar
del modelo médico al modelo social. PARTICIPA sera un altavoz de las necesidades expresadas por el
colectivo, dando voz a las personas con discapacidad sobre como quieren participar en la sociedad.

e Generar conocimiento: generacion de datos, conocimiento y evidencia que permita disefiar estrate-
gias innovadoras para dar respuesta a las restricciones existentes y suprimir barreras.

¢ Innovacion social: disefar nuevas propuestas, ideas, estrategias, servicios..., orientados a promocionar
la participacion a la sociedad de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones que el resto.
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¢ Transformacion social: hacer difusion entre todos los agentes sociales implicados sobre nuevos co-
nocimientos, buenas practicas y estrategias innovadoras que transformen la realidad, con el objetivo de
conseguir su aplicacion para generar cambios en la cultura y el funcionamiento de nuestra sociedad.

PARTICIPA es un proyecto de investigacion social dirigido a conocer y entender cémo se puede
promocionar la participacion en la sociedad de las personas con discapacidad, con la voluntad de
transformarla para que sea plenamente inclusiva.

Las personas que participen en el estudio conoceran qué les puede ayudar a incrementar la partici-
pacion y recibiran recomendaciones para hacerlo en una efectiva igualdad de oportunidades. jJuntos
suprimimos barreras y construimos una sociedad mejor!

Si eres mayor de edad y tienes una discapacidad, entra en la web y jparticipa!

https://participa.guttmann.com/es/
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