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Resumen: La Ley 11/2007 de Acceso Electrénico de los Ciudadanos a los Servicios Publicos (Boletin Oficial del Estado 2007) establece la obligacién de que los
ciudadanos espafioles puedan realizar todas sus gestiones con la administracién publica de forma electrénica en igualdad de condiciones de acceso a los servicios.
En este trabajo se identifican las barreras que impiden a las personas con lesién medular y paralisis cerebral acceder a los servicios de la administracion publica
electrénica de manera auténoma y eficaz. Se aportan evidencias de que las soluciones de accesibilidad y/o disefio universal no son suficientes para permitir su acceso
a la administracion en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos debido a la presencia de elementos de naturaleza sociolégica, como el autoestigma o las
formas de socializacion en la discapacidad, que condicionan su relacién/interaccién con los elementos técnicos. Hemos llegado a la conclusién de que el paradigma
técnico-funcional 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 andlisis de variables determinantes para la accesibilidad a las nuevas tecnologias por parte de personas con discapacidad. La socializacion
primaria es el elemento sociolégico que se ha revelado mas influyente en las capacidades de las personas con discapacidad. Dentro de las posibilidades de
socializacién, 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 conversion del estigma en autoestigma discapacita a la persona en capacidades para las que funcionalmente no esté discapacitada. Esta conclusion
invita a tomar en cuenta a la sociologia como una ciencia til y necesaria en los estudios de accesibilidad, hoy limitados a los campos técnicos de la ingenieria y el
disefio.

Palabras clave: estigma; disefio universal; servicios publicos; paralisis cerebral; lesi6bn medular.

Abstract: Spanish law 11/2007, on Electronic Access of Citizens to Public Services (LAECSP) (BOE, 2007), establishes the obligation to guarantee that all Spanish
citizens have the means to carry out all transactions with public administration electronically under conditions of equal access. In this article, we identify the barriers to
persons with spinal cord injury and cerebral paralysis. We provide evidence on how accessibility solutions and/or universal design are not enough to permit their access
to eGovernment on an equal footing with other citizens. Public policies designed to implement Act 11/2007 on Electronic Access to Public Services by citizens, LAECSP
(BOE, 2007) must include social interventions with these groups, in addition to work on technology. We have reached the conclusion the techno-functional paradigm
is not sufficient to understand all of the processes that can be observed in the study of accessibility. Sociological research is essential to analyse determinants of
accessibility to new technologies for persons with disability. Primary socialization is the sociological factor that has the greatest impact on the capacities of persons with
disabilities. Within the processes of socialization, stigma appears to be more of a determinant in persons who have lived with disability since birth than in those with
acquired disability. The conversion of stigma into self-stigma discapacitates individuals, even for tasks in which they face no functional discapacity. This conclusion
invites to consider sociology as a science useful and necessary in studies of accessibility, now limited to the technical fields of engineering and design.
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1. INTRODUCCION

La problemética que ha abordado el siguiente trabajo 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 sociolégico, con el fin de promover
su participacion ciudadana en igualdad de condiciones, pudiéndose
beneficiar de las oportunidades de la e-Administracion y la sociedad
de la informacion.

A lo largo de la experiencia profesional de los autores, al abordar
estudios de accesibilidad se ha observado que surgen elementos de
naturaleza sociol6gica que condicionan la relacién/interaccion de las

personas con discapacidad con la tecnologia. Estos elementos no son

explicables con las herramientas de disefio accesible o universal
actuales, propias de las ciencias técnicas, la ingenieria y el disefio,
sino que sélo son comprensibles con la aplicacion de la sociologia.
Existe bibliografia de referencia sobre la accesibilidad de caracter
técnico (Nielsen, 1994; Henry, 2001; Hassan, 2001, 2004) e incluso
de caracter multidisciplinar (Granollers y Saltiveri, 2009; Valero, 2011),
incluyendo algunos elementos de las ciencias sociales. Del mismo
modo existe extensa bibliografia de referencia que podemos
denominar como sociologia de la discapacidad (Finkelstein, 1980;
Barton, 1998, p.19-33; Romaifach, 2005; Etxeberria, 2008; Ferreira,
2006, 2008, 2009, 2010; Palacios, 2006, 2007; Toboso, 2007, 2010;
Diaz Velazquez, E., 2010; Ferrante, 2010; Marafia, 2010, p.259-281;
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Rojero, 2010). Sin embargo, existe un gap entre ambos
conocimientos. Es necesario por tanto crear un espacio donde ambos
conocimientos confluyan y donde las aportaciones de la sociologia de
la discapacidad ayuden a la comprension de los fenémenos
observados en los trabajos de accesibilidad de dificil resolucién por
métodos Unicamente técnicos. Este es el espacio que hemos
pretendido abrir en esta investigacion.

El objetivo principal de esta investigacion ha sido ofrecer
resultados cientificamente relevantes que permitan reivindicar la
sociologia como una ciencia Util y necesaria en los estudios y trabajos
practicos de disefio de accesibilidad a la tecnologia. Los resultados
nos permiten consolidar nuestra hipotesis y, por tanto, realizar esta
reivindicacion.

Este articulo refleja los resultados de una investigacion
socioldgica realizada en el seno del proyecto ASTIC “Accesibilidad en
los Servicios Telematicos Inteligentes para el Ciudadano”, 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”. Dentro del consorcio de investigacion han participado las
siguientes entidades: el departamento de Ingenieria y Arquitecturas
Telematicas (DIATEL) de la Universidad Politécnica de Madrid (UPM),
la Fundacién Vodafone Espafia y la Asociacién de Padres de Alumnos
Minusvalidos (APAM).

2. FUNDAMENTOS TEORICOS
2.1. Modelo biopsicosocial de la discapacidad

La investigacion se ha fundamentado en comprender la
discapacidad desde el paradigma de consenso internacional conocido
como el Modelo Biopsicosocial establecido por la Organizacion
Mundial de la Salud en la “Clasificacion Internacional de
Funcionamiento, Discapacidad y Salud” —en adelante CIF- en 2001
(World Health Organization, 2001). Segun el modelo biopsicosocial, la
discapacidad es un fenémeno que no puede comprenderse sélo
desde la perspectiva médica o la perspectiva social, sino mediante
una combinacion de ambos modelos. De esta manera, se establece
un ecosistema de elementos que influyen en el individuo. Estos
elementos son:

Deficiencias. El CIF entiende una deficiencia como una
desviacion de la norma generalmente aceptada en relacién al estado
biomecénico del cuerpo y sus funciones (WHO, 2001, p. 12).

Factores contextuales. Son aquellos que explican el contexto en
el que la deficiencia tiene lugar. El CIF distingue entre factores

ambientales y factores personales.

O 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, p. 16).

O  Se refieren a las caracteristicas de un individuo que no forman parte
de una condicion de salud: género, etnia, edad, educacion, profesion,
etc. Estos elementos pueden desempefiar un papel en la discapacidad
(WHO, 2001, p.17).

Restricciones a la actividad y/o la participacion. La discapacidad
desde el modelo biopsicosocial puede ser interpretada como un
proceso de interaccion de los diferentes elementos del modelo. Los
conceptos clave para comprender esta interaccion se definen en dos
dicotomias (WHO, 2002, p.10-13):

O Actividad y Participacion.

®  Actividad es la ejecucién de una tarea o accién por una persona. Por

ejemplo, la capacidad de expresar sus propias ideas de forma
comprensible.

Participacion es el desenvolvimiento de una persona en una situacion
vital. Por ejemplo, mantener una conversacion.

O Capacidad y Rendimiento.

" Capacidad describe la habilidad de un individuo para ejecutar una tarea
—desplazarse en una silla de ruedas -.

®  Rendimiento se refiere a lo que es capaz de hacer un individuo en su
entorno habitual —imposibilidad de utilizar el transporte publico, porque
no esta adaptado a personas en silla de ruedas-

Mediante este esquema, el modelo biopsicosocial sitia en el
mismo nivel de importancia los factores fisicos del cuerpo de la
persona y los factores ambientales, siendo la discapacidad el

resultado de la relacion entre ellos.

2.2. Disefio Universal

Tras la publicacién del CIF y la generalizacién del modelo
biopsicosocial como paradigma de consenso, se renovaron los
conceptos destinados a definir las politicas para mejorar las
condiciones de vida de las personas con discapacidad. Entre estos
conceptos encontramos el de disefio universal.

El disefio universal fue definido en 2006 en la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo
Facultativo como el “disefio de productos, entornos, programas y
servicios que puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida
posible, sin necesidad de adaptacién ni disefio especializado”
(Organizacion de Naciones Unidas, 2006). Es necesario aclarar que
cuando se habla de disefio universal no se habla Unicamente de
espacios fisicos, sino también del entorno natural, ayudas, los
espacios virtuales, espacios sociales, etc. El disefio universal se
refiere a la creacion desde su génesis de un entorno accesible que
permita dotar a todos los individuos para ejercer su autonomia
personal.

Partiendo de esta perspectiva, la pregunta de investigacion
planteada ha sido: “; existen 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?” El objetivo principal de la investigacion
se ha definido como: “ofrecer informacién cientificamente relevante
sobre la importancia de la sociologia para el estudio y comprension de

la accesibilidad a la tecnologia”.

2.3. Marco socioldgico

La perspectiva sociolégica de la investigacion ha partido del
paradigma socio-técnico. (Bloor, 1991; Domenech y Tirado, 1998; Law
y Hassard, 1999; Blanco, 2002; Latour, 2005; Sadaba y Gordo, 2008;
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Sanchez-Criado, 2008). Este paradigma defiende la interpretacion de
la relacién de la tecnologia y la sociedad como una misma realidad,
en la que cada una de ellas es condicién de posibilidad de la otra
(Sadaba y Gordo, 2008). De este modo, existirdn elementos sociales
ajenos al disefio que influiran decisivamente en la relacién e
interaccion de las personas con discapacidad motora con la
administracion electrénica, perpetuando la situacién de exclusién vy,
por tanto, dificultando la igualdad de oportunidades en el acceso a los
servicios.

La combinacion del disefio para todos con la definicion de
funcionalidades del CIF ha sido denominada en esta investigacion
como paradigma técnico-funcional. Este paradigma busca definir
desde el paradigma biopsicosocial las deficiencias y barreras del
entorno, para posteriormente crear disefios universales que eviten las
limitaciones en la actividad y la participacién. Se trata, en resumen, de
coordinar las funcionalidades con los apoyos técnicos para conseguir
una accesibilidad universal.

Sin embargo, la inclusion de la perspectiva sociologica desvela
carencias en la comprension de la discapacidad desde el paradigma
técnico-funcional. Para definir el marco tedrico de la investigacion que
permitiese fundamentar la perspectiva sociolégica y superar la vision
del disefio universal, se llevd a cabo una exhaustiva revision
bibliografica. Se han definido tres conceptos que amplian el
paradigma de disefio universal: cuerpo normativo; distancia social;
estigma. La eleccion y definicion de estos conceptos surge de la
revisién de la sociologia de la discapacidad (Finkelstein, 1980; Barton,
1998:19-33; Marafia, 2003:259-281; Romafiach, 2005; Palacios,
2006; Etxeberria, 2008; Ferrante, 2010; Ferreira, 2010; Diaz
Velazquez, 2010; Rogero, 2010; Toboso 2010) y de la revisiéon de
tradicién sociolégica de la sociologia situacional (Goffman, 1961,
1979; 1981; Blumber, 1981; Ritzer, 1993; Joseph, 1999; Wolf, 2000;
Diaz, 2002; Scambler, 2009; Marrero-Guillamén, 2012).

Frente al individualismo conceptual del paradigma técnico-
funcional, la inclusién de la perspectiva socioldgica exige la inclusién
de los conceptos de cuerpo normativo y distancia social. El cuerpo
normativo no es sélo lo normal, entendiendo como tal la mayoria
estadistica, sino que tiene un caracter 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. El conjunto de
capacidades y funcionalidades que se erigen por criterios sociales en
normalidad, conforman el cuerpo normativo al que deben adaptarse
todos los demés (Toboso, 2010, p. 76). 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 término diversidad funcional es un término acufiado en Espafia
en 2005 dentro del Foro de Vida Independiente para designar lo que
habitualmente se conoce como discapacidad tratando de eliminar la
negatividad en la definicibn y cambiarla por la idea positiva de
diversidad (Romafach, 2005; Palacios, 2006: 28). La diversidad
funcional reivindica una comprension 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 normal.
Por ejemplo, caminar seria la funcionalidad normativa, siendo el resto
de opciones catalogadas como inferiores (Palacios, 2006; Ferreira,
2010), aunque permitan el fin dltimo, que es alcanzar la capacidad de
desplazarse. De este modo, las personas que cuentan con una
diversidad funcional —desplazarse en silla de ruedas-, son catalogadas
como discapacitadas —no pueden andar, luego no tienen la capacidad
de desplazarse-.

Es necesario hacer un inciso para aclarar que el camino de
definicién conceptual recorrido desde las primeras definiciones de la
discapacidad en el campo de las ciencias de la salud hasta llegar a los
conceptos de diversidad funcional y vida independiente que estamos
manejando en este articulo permiten observar el crecimiento de la
perspectiva social frente a la médica en el terreno teérico del mismo
modo que queremos defender en esta investigacién en el terreno
empirico. Esta evolucion puede consultarse en detalle en (Conde,
2014, p.155-175).

El mundo cotidiano esta lleno de habilitadores tecnolégicos que
han sido disefiados para facilitar la capacidad de un ser humano
promedio. Cuando estos habilitadores han sido disefiados para
facilitar las capacidades mediante las funcionalidades propias del
cuerpo normativo, pueden suponer una barrera para los cuerpos
diversos. Por ejemplo, el disefio de unas escaleras para permitir la
capacidad desplazarse mediante la funcionalidad normal de caminar.
Sin embargo, las escaleras eliminan la capacidad de desplazarse
mediante otras funcionalidades como ir sobre una silla de ruedas.
Debido a que los habilitadores son de caracter artificial —escaleras- y
a que su mediacion es permanente, podemos afirmar que las
capacidades —como subir dichas escaleras- son algo construido
socialmente (Toboso, 2010, p.75). Desde este punto de vista, las
barreras tecnolégicas que encuentran las personas con discapacidad,
son consecuencia de una distancia social entre su cuerpo diverso y el
cuerpo normativo.

Pero aun existe un paso mas en la definicion de esta distancia: si
se capacita a los cuerpos diversos mediante soluciones
especializadas y adaptaciones 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
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cuerpo normativo. Por ejemplo, si la persona en silla de ruedas es
capaz de subir a un piso superior por una rampa, esta capacitada para
ascender como otra persona. Pero al no utilizar un habilitador pensado
para el cuerpo normativo —escaleras -, sigue sin ser una funcionalidad
legitima para ser considerado como capacitado. 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. Cuando una persona utiliza una rampa construida desde la
perspectiva del disefio universal estd superando una barrera, pero
estd mostrando su condicion de cuerpo diverso y, por tanto,
experimentando una distancia social que le separa del resto y le

estigmatiza.

2.4. El 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 ser& socializado en funcién de su diferencia con el
cuerpo normativo. Recurriendo a la sociologia situacional, cuando se
produce este fenémeno hablamos de una socializacién en el
estigma (Goffman, 1961; 2006; Scambler, 2009; Aretio, 2010;
Marrero-Guillamén, 2012)

El estigma tiene cuatro caracteristicas fundamentales:

O  Se trata de una categorizaciéon desacreditante

O  Es una caracteristica que desborda su origen y categoriza a todo el
sujeto —sinecdoque-

O  Alsertotalizador, el estigma interviene en todas las interacciones del
sujeto.

O La socializacién en el estigma produce autoestigma. El sujeto se
identifica con él (Goffman, 1961; 2006; Scambler, 2009).

Figura 1. Representacion gréfica de las cuatro fases del estigma y su evolucion desde la funcionalidad diversa hasta el autoestigma.
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En resumen, el estigma tiene la caracteristica de que no
desacredita Gnicamente la funcionalidad distinta al cuerpo normativo,
sino que desacredita a 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 aplicacion préactica en la
investigacion realizada, 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 sociologica.

3. PROCEDIMIENTOS METODOLOGICOS
3.1. Caso de estudio
Para poner a prueba este marco tedrico, se ha disefiado un

estudio de caso con dos poblaciones de personas con discapacidad:

personas con lesién medular y personas con paralisis cerebral. La
eleccion 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. Las
personas con lesién 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 pardlisis 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.

Con este planteamiento, la hipo6tesis de esta investigacion ha
guedado definida como: realizando las mismas pruebas de
accesibilidad entre individuos de funcionalidades similares y con el
uso de los mismos habilitadores tecnolégicos, 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 socializacién en el estigma y el autoestigma limitara las

capacidades del grupo con discapacidad congénita —paralisis
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cerebral- en mayor medida que aquellos cuya socializaciéon en el
estigma es sobrevenida —lesion medular-. Es necesario aclarar que la
pardlisis cerebral conlleva en ocasiones discapacidad cognitiva. Para
la realizacion de esta investigacion, las personas con paralisis cerebral
participantes no eran afectadas por este tipo de discapacidad, sino
que sufrian deficiencias fisicas similares al colectivo de lesion
medular.

Con todos los limites que plantea la metodologia del estudio de
caso (Sanchez Carrién, 1998; Coller, 2000; Yin, 2009), de confirmarse
la hipétesis se confirmaria que las capacidades de las personas con
discapacidad son limitadas y autolimitadas por su socializacién en el
estigma, reivindicando la sociologia como una ciencia necesaria para
las investigaciones sobre accesibilidad. A pesar de que nuestra
investigacion se limite a dos tipos de discapacidad motora, creemos
que se trata de un planteamiento valido para el colectivo de personas
con discapacidad que puede aplicarse en estudios similares con otras
discapacidades, mediante la oportuna revisiéon de los indicadores
utilizados en funcion de las caracteristicas propias de cada colectivo.

La investigacion se ha desarrollado en dos fases. La primera fase
se ha centrado en el disefio de un escenario de pruebas dirigido a
observar la interaccion de las personas con discapacidad con la
administracion electronica. La segunda fase ha desarrollado un
andlisis sociolégico de los datos recogidos.

Para disefiar el escenario de pruebas, se procedié en primer lugar
a la seleccion de un listado de servicios y una muestra representativa
que permitiese la evaluacion de la accesibilidad a los servicios de
administracion electrénica por parte del colectivo de personas con
discapacidad motora. Se realiz6 una labor exhaustiva de
documentacion y se organizaron entrevistas grupales con personas
con discapacidad motora y terapeutas ocupacionales de las
asociaciones colaboradoras. Con la informaciéon recogida, se
seleccion6 una muestra estructural (Vallés M. S., 2003: 89-96) de 36

personas. Esta muestra se distribuia en 9 categorias determinadas

por el cruce de dos variables que las personas con discapacidad

identificaron como fundamentales en las entrevistas grupales:

O  nivel de dependencia reconocido por la Ley de Promocion de la Autonomia
de las Personas en situacién de Dependencia (BOE, 2006): moderado,
severo y gran dependiente. Los criterios de inclusion de los individuos en
cada uno de los grupos son los propios definidos por la ley, ya que se
solicité a los participantes su calificacion oficial por las administraciones
publicas.

O nivel de manejo de las nuevas tecnologias: bajo, medio y alto. Para definir
estos tres niveles, tanto en su numero, como en su contenido, se
realizaron entrevistas y pre-test con personas con discapacidad utilizando
libremente un ordenador en las sedes de las asociaciones colaboradoras
en la investigacion.

Cada una de estas categorias recogia cuatro individuos para
alcanzar el punto de saturacion establecido en la bibliografia sobre
pruebas de accesibilidad con usuarios (Nielsen, 1994; Henry, 2001;
Hassan, 2004). Se procur6 en la medida de lo posible que estos cuatro
individuos fuesen dos hombres y dos mujeres para neutralizar la
influencia que la variable género pudiese tener en el estudio y, de
tenerla, poder identificar su importancia. Las personas fueron
reclutadas por las entidades colaboradoras, realizandose pruebas en
Madrid, Toledo, Cuenca, Albacete y Murcia. Cada individuo realizaba
pruebas de accesibilidad con dos servicios, por lo que en total se han
realizado 72 pruebas de accesibilidad con 36 personas sobre un total
de 10 servicios seleccionados. Las pruebas tuvieron lugar en las
sedes de las asociaciones colaboradoras. En estas pruebas se

recogié informacion de tres fuentes:

O Un cuestionario técnico de accesibilidad construido ad hoc para la
recogida de datos primarios. El cuestionario se denomin6 ACDM-16 y
recogia en 16 preguntas los criterios WCAG 2.0 de accesibilidad referidos
a la discapacidad motora (Conde, 2012)

O  Una entrevista al usuario antes y después de la prueba para conocer su
experiencia previa y sus expectativas futuras

O  Laobservacion directa del investigador
En las entrevistas grupales se definieron igualmente los 10
servicios béasicos de la administracién para la poblacién observada.

Estos fueron:

Figura 2. Tabla de servicios seleccionados por los participantes en las entrevistas grupales.

I o

Administracion central

Administracion autonémica

Administracion local

Cita previa eDNI
Validar on-line eDNI
Vida laboral

Puntos del carné de
conducir

Cita previa con el
médico

Cita con el SEPE

Certificado de

empadronamiento

Certificado de
discapacidad
Certificado del grado
de discapacidad
Tarjeta de
aparcamiento  para
personas con

discapacidad

Cada usuario realizé dos gestiones con la administracién, por lo
que se realizaron en total 72 gestiones.
El andlisis de los datos se centr6 en identificar las claves

sociologicas de los resultados obtenidos en las pruebas piloto. En

primer lugar, se realizé un analisis descriptivo de los datos recogidos
en las pruebas, junto con una interpretacién de los discursos

recogidos en las entrevistas. Posteriormente, estos resultados se
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sometieron a deliberacién en diversos grupos focales conformados
por personas con discapacidad que habian participado en los pilotos.

En el andlisis descriptivo se analizaron las 16 preguntas del
cuestionario en relacion a tres variables independientes: nivel de
dependencia; experiencia previa en el uso de las nuevas tecnologias;

discapacidad (paralisis cerebral o lesién medular).

4. DISCUSION Y ANALISIS DE DATOS

Como resultado de este andlisis se encontraron los siguientes
resultados. La variable de nivel de dependencia se mostré irrelevante
a la hora de explicar las posibles barreras identificadas por los
individuos participantes en las pruebas. Del mismo modo, las
capacidades funcionales tampoco mostraban influencia, pues
individuos con capacidades similares tuvieron niveles de dificultad
diferentes a la hora de acceder a los distintos servicios. Los apoyos
técnicos utilizados tampoco ofrecian explicaciones lo suficientemente
relevantes como para considerarse una variable explicativa. El nivel

de manejo de las nuevas tecnologias si explicaba algunas barreras

como la comprension de los enlaces, la velocidad de navegacion, etc.,
pero no era una variable capaz de explicar algunas barreras como la
comprension del texto o de las tareas que debian realizarse.

Sin embargo, al segmentar los resultados por tipo de
discapacidad, aparecian diferencias relevantes, mostrando el
colectivo con pardlisis cerebral mayores dificultades que el colectivo
con lesiéon medular a la hora de ejecutar las pruebas de accesibilidad.
Se encontraron individuos con paralisis cerebral que eran capaces con
pocos apoyos técnicos de completar tareas concretas, pero que
manifestaban que no comprendian la gestion completa ni su utilidad.
Por este motivo, manifestaban que, a pesar de las posibles soluciones
técnicas del proyecto, no las realizarian en el futuro o que dichos
servicios no eran Utiles para ellos. Por el contrario, individuos con
lesion medular que precisaron de mayores apoyos técnicos y un
tiempo superior para realizar las mismas pruebas comprendian la
gestion completa y manifestaban que era su intencion realizar estas

actividades autbnomamente en el futuro.

Figura 3. Ejemplo de analisis descriptivo de los datos del cuestionario ACDM-16. Cruce de variable discapacidad con la pregunta "¢, Comprende

el texto?".
S0,00%
20,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00% \
10,00%
0,00% _
i di:;:rt:d MNecesita ayuda Mo
—lobal 559,42% 13,04% 23,19% 2,90%
{30 o cerebral &0,00% 20,00% 20,00% 0,0:0%
Lesion medular B1,82% 9,00%. 9,059% 0, 0:0%
w3 ralisis cerebral 10,53% 21,05% 57,89% 10,53%

El analisis deliberativo se realiz6 en tres fases:

Un primer grupo de expertos (Campenhoudt, 2005; Dominguez,
2008, p. 99) conformado por profesionales de las asociaciones de la
discapacidad colaboradoras. Concretamente, participaron una
trabajadora social y una terapeuta ocupacional de cada una de las
asociaciones de Madrid: ASPAYM Madrid y APAM. El objetivo de este
grupo fue aprovechar la experiencia de los profesionales para disefiar
los grupos focales deliberativos de personas con discapacidad.

En una segunda fase, se entrevistd a varias personas con
discapacidad que habia participado como usuarios en las pruebas.
Concretamente, se entrevisto a una persona con lesién medular y dos
personas con paralisis cerebral. El objetivo de las entrevistas fue
adaptar la presentacion de los datos descriptivos a un lenguaje que

permitiese la deliberacién dentro de los grupos.

Por ultimo, se llevaron a cabo cuatro grupos focales deliberativos.
Los grupos estaban formados por personas con discapacidad que
habian participado en las pruebas piloto. Dos grupos en la sede de
ASAPYM Madrid con personas con lesién medular y dos grupos en
la sede de APAM con personas con paralisis cerebral. Cada grupo
estaba compuesto por cuatro usuarios en las pruebas de
accesibilidad, la persona entrevistada previamente y el investigador.

El grupo focal permite una mayor directividad que el grupo de
discusion (Krueger, 1994; Greebaum, 1998; Dominguez, 2008, p.99).
Para la moderacion del debate grupo focal, se ha contado con un
guion de tres puntos basado en las conclusiones del grupo de
profesionales:

O  Experiencia previa en las relaciones con la administracion publica

O  Presentacion de los datos descriptivos obtenidos.
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O  Analisis de la influencia del entorno en las barreras que hayan surgido en
las pruebas de accesibilidad.

Los grupos tuvieron una duracién aproximada de hora y media.

Se grabaron en audio y se recogié informacién por parte del

investigador en formato similar a un cuaderno de campo, apuntando

frases literales, pero también actitudes, impresiones, comentarios, etc.

que facilitan la comprensién de la informacién en el contexto en que

se ha producido.

5. RESULTADOS

Los resultados de esta investigacion reflejan que el estudio del
estigma es un elemento necesario para la comprensién de la
accesibilidad a las tecnologias. Debido a las diferencias de
socializacion entre los dos colectivos observados la presencia del
estigma y el autoestigma ha sido distinta y fundamental para
comprender las diferencias en la accesibilidad de ambos colectivos a
la administracion electronica.

Los grupos focales han presentado dos colectivos diferentes con
una presencia del estigma claramente distinta. El grupo de personas
con paralisis cerebral se ha desvelado como un grupo muy
homogéneo, con una identidad colectiva muy definida y una fuerte
presencia del estigma y el autoestigma. Por el contrario, el grupo de
personas con lesi6n medular ha resultado ser un grupo mas
heterogéneo, con mayor diversidad interna y una presencia del
estigma diluida y variable. Las diferencias entre ambos grupos han
resultado ser significativas a la hora de interpretar la accesibilidad a la
administracion electrénica y los datos recogidos en las pruebas piloto.

El colectivo de personas con paralisis cerebral ha expresado la
desacreditacion que supone la paralisis cerebral en su vida diaria y
concretamente en la gestion de sus relaciones con la administracion.
Expresan esta desacreditacion en la falta de confianza de su entorno
mas cercano a la hora de acometer tareas propias del mundo adulto y
sienten como algo negativo el estar permanentemente acompafiados

y supervisados.

L] “(en la consulta del médico) Prefiero entrar sélo, mi padre se mete
en la conversacion”

L] “Sélo puedo entrar sin mi padre si entra conmigo mi hermana”

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 desacreditacion de la capacidad de la persona. Se
produce un efecto de traspaso del estigma desde la funcionalidad a la
capacidad, siendo este un fenémeno propio del conflicto con el cuerpo
normativo: si no puedo ir sélo caminando hasta la consulta del médico,
no puedo gestionar sélo mis relaciones con el médico.

La presencia del estigma no concluye en la desacreditaciéon de
toda la capacidad, sino que se extiende a toda persona. Las personas
con pardlisis cerebral han relatado como se produce en su entorno
mas cercano un proceso mediante el cual, al relacionarse a través del

estigma en diferentes espacios, terminan siendo desacreditados a

priori en todas partes. Esto produce el efecto de que sus limitaciones
funcionales para desarrollar determinadas actividades, termina
limitando su autonomia moral: si no puedo ir s6lo caminando hasta la
consulta del médico, no puedo gestionar s6lo mis relaciones con el
médico, y por tanto no puedo gestionar autbnomamente mi salud.

Esta presencia del estigma explica las dificultades encontradas en
las pruebas piloto relacionadas con la comprensioén. En los datos
recogidos por el cuestionario ACDM-16 se encontr6 que las personas
con paralisis cerebral no tenian limitaciones funcionales para poder
asumir la responsabilidad que implica la autonomia moral de gestionar
sus relaciones con la administracion. 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. Por este motivo, mostraron dificultades a la hora de
comprender las gestiones que realizaban, ya que formaban parte de
la gestion de una vida adulta que se les impide gestionar off-line y que
desconocen.

La barrera no se localiza por tanto en el disefio, sino en la
socializacion de la persona. La persona termina autolimitando sus
capacidades en funcién de la respuesta que recibe de la sociedad,
mostrando un caso paradigmatico de autoestigma. Esto se traduce en
resultados en las pruebas de accesibilidad que no son comprensibles
desde el paradigma técnico-funcional y que exigen un andlisis
sociologico.

El colectivo de personas con lesién medular se ha revelado mas
diverso y heterogéneo. En primer lugar, no es posible hablar de una
identidad colectiva tan definida, 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
como la lesion, se produce una 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 lesion medular es un
colectivo donde, dentro de unas series de elementos comunes, se
refleja el resto de la sociedad, mientras que la paralisis cerebral es un
colectivo con identidad propia.

La diferencia de este colectivo en la vivencia del estigma resultd
relevante para comprender los resultados de las pruebas de
accesibilidad a la administracion publica. Si en el caso del colectivo
con pardlisis cerebral encontrdbamos autolimitaciones en la
autonomia moral que impedian ejercer la autonomia funcional, en el
colectivo con lesion medular no encontramos esta barrera. Al deliberar
sobre los resultados obtenidos en las pruebas de accesibilidad, las
barreras funcionales aparecen en primer plano. Haber vivido la
socializacién primaria desde fuera de la discapacidad parece ser un
elemento explicativo de la autonomia del colectivo en la gestion de su
vida adulta, incluyendo las relaciones con la administracion, a pesar
de las barreras y dificultades experimentadas. En este caso, el analisis
sociolégico se reveld de menor utilidad que en el caso del analisis de

resultados del colectivo con paralisis cerebral.
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Como se ha reflejado previamente, el estigma ha mostrado una
presencia distinta en ambos colectivos, estando més presente en el
colectivo donde la socializacién primaria se ha vivido dentro de la
discapacidad. Sin embargo, ademés de las diferencias derivadas de
la mayor o menor presencia del estigma, este se ha mostrado de
manera diferente. En el caso del colectivo de personas con pardlisis
cerebral se ha encontrado un estigma de naturaleza ambivalente y en
el caso del colectivo de lesion medular se ha encontrado un estigma
bidireccional. Las diferencias responden a las diferentes posiciones de
poder percibidas por ambos colectivos con respecto al resto de la
sociedad.

Para que exista un estigma, debe existir una relacion de poder
desigual que establezca quien es el estigmatizado y quien el
estigmatizador. En el caso de las personas con pardlisis cerebral, el
desequilibrio de poder en su contra es claro y el estigma es mas fuerte
entre su colectivo. Sin embargo, en el colectivo de personas con lesion
medular encontramos discursos propios de una relacién que, si no es
de igual a igual, pretende serlo. Las personas con lesiébn medular
sienten el estigmay asf lo han manifestado en los grupos focales. Pero
también han reproducido discursos donde ellos estigmatizan a la

sociedad.
O  “El mundo no esta disefiado para la discapacidad”

O  “(refiriéndose al disefio del entorno) ;Quiénes son los normales?

Antes éramos subnormales, luego anormales, ahora.....

Este tipo de sentencias muestra un colectivo que se siente en una
posicién de poder suficiente como para responder a la estigmatizacion
que sufre. La socializacién primaria vivida fuera de la discapacidad y
dentro del cuerpo normativo les permite hablar de igual a igual a la
sociedad que ahora les estigmatiza. Esta es una circunstancia que la
particular socializacion primaria del colectivo de personas con paralisis
cerebral les impide hacer.

Entre las personas con paralisis cerebral se han encontrado
discursos que muestran que el estigma, a pesar de contar con una
fuerte presencia, muestra ambivalencias. Por ejemplo, en el caso de
las visitas médicas dentro y fuera de la asociacion para la
discapacidad APAM donde tuvieron lugar tanto las pruebas de
accesibilidad como los grupos focales. Cuando las visitas médicas son
en los Centros de Salud Pudblicos en compafiia de la familia,
reproducen problemas funcionales que les impiden realizar estas

gestiones de manera auténoma.
O “Si no hubiese escalones entraria yo sola y estaria mas tranquila”

O  “Entra mi madre porque yo no me entero”

Sin embargo, cuando las visitas médicas son dentro de la
asociacion APAM vy sin la compafiia de familiares, estos problemas
desaparecen y las mismas barreras son superadas. Los individuos
son capaces de realizar en la asociacion tareas de las que no son
capaces fuera, a pesar de partir de una situacion con las mismas

capacidades funcionales. Es el autoestigma quien construye las

barreras con los mismos elementos de su cuerpo y del entorno. En
otras palabras, el estigma tiene mayor o menor presencia en funcion
del contexto en que desenvuelva el individuo. Si la familia —elemento
de la socializacion primaria- esté presente y el espacio es un centro
publico —vida adulta-, el autoestigma aparece con mayor influencia.
Pero si la familia no esta presente y el espacio es cercano —asociacion

para la discapacidad-el autoestigma se diluye.
O “APAM es nuestro espacio, podemos hacer cosas”

O  “Aqui si, en casa un 0 a la izquierda”
Es razonable pensar que esta ambivalencia del estigma influye
igualmente a la hora de ejecutar determinadas acciones a través de la

administracion electrénica.

6. CONCLUSIONES

La principal conclusion 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, no se pueden estudiar de forma
aislada y se hace imprescindible la comprension del contexto de los
usuarios para comprender los resultados de las pruebas de
accesibilidad. En el caso de los analisis de accesibilidad realizados en
esta investigacion, las pruebas de acceso a la administracion publica
electronica corresponden a espacios de gestion de la vida adulta.
Estas circunstancias superan la perspectiva del paradigma técnico-
funcional y s6lo son comprensibles mediante un analisis sociolégico.

La socializacién primaria dentro o fuera de la discapacidad es el
elemento socioldgico que se ha mostrado mas relevante para la
comprension del contexto y su influencia en los resultados de la
pruebas de accesibilidad. El colectivo de personas con paralisis
cerebral, socializado desde su nacimiento en la discapacidad, muestra
una fuerte homogeneidad en torno a la presencia del estigma vy el
autoestigma. Debido a esto, los individuos de dicho colectivo muestran
en las pruebas de accesibilidad autolimitaciones en sus capacidades
de gestion de la vida adulta que no estan justificadas por sus
capacidades funcionales. En consecuencia, las soluciones de
accesibilidad y/o disefio universal no son suficientes para permitir su
acceso a la administracion en igualdad de condiciones que el resto de
ciudadanos. En el caso del colectivo de personas con lesion medular
la presencia del estigma es menor y se presenta de forma mas
heterogénea. La socializacion primaria vivida fuera de la discapacidad
es igual o mas relevante a la hora de explicar la interaccién de los
individuos con la administracion electronica. Por supuesto, existen
elementos comunes al compartir todos los individuos la vivencia de la
lesion, pero entre las barreras destacadas, priman las barreras
funcionales dependientes de la accesibilidad del disefio. En este caso,
el paradigma de disefio universal es valido para explicar y comprender
la mayor parte de las barreras.

Estas particularidades que diferencian de forma tan relevante a
dos colectivos en principio no tan diferentes desde el punto de vista
técnico-funcional, nos permite afirmar que las politicas publicas
destinadas a la aplicacion de la Ley 11/2007 LAECSP (BOE, 2007)
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deben incluir acciones de intervencion social en estos colectivos,
ademas de trabajos sobre la tecnologia. Es importante que el sector
publico incorpore en sus regulaciones e intervenciones la perspectiva
sociolégica para solucionar problemas relacionados con la
accesibilidad a la tecnologia, tanto a la administracion electrénica en
particular, como el acceso a la sociedad de la informacién en general.

Estos resultados y conclusiones ofrecen una respuesta afirmativa
a la pregunta de investigacion planteada sobre la existencia de
elementos sociales, propios del estudio por parte de la ciencia
sociologica, que se revelen fundamentales a la hora de estudiar la
accesibilidad a la tecnologia por parte de las personas con
discapacidad. A lo largo de la investigacion han surgido diferentes
elementos sociolégicos fundamentales para interpretar los datos
recogidos.

Por su parte, la hipétesis de investigacion fue definida como:
“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”. Esta
hipétesis respondia a nuestro objetivo principal de ofrecer informacién
cientificamente relevante sobre la importancia de la sociologia para el
estudio y comprension de la accesibilidad a la tecnologia. Es posible
afirmar que la hipotesis se ha confirmado y el objetivo se ha cumplido.

El cumplimiento de este objetivo tiene como consecuencia la
necesidad de incluir la sociologia en los disefios de andlisis de
accesibilidad. Este planteamiento supera los paradigmas actuales que
plantean Unicamente los niveles de andlisis heuristico por expertos,
andlisis con usuarios o perspectivas multidisciplinares.(Nielsen, 1994;
2001; Hassan, 2003; 2004; Granollers y Saltiveri, 2009; Valero, 2011).
Los resultados de esta investigacion reivindican mayor profundidad
sociolégica en el analisis de las experiencias de los potenciales
usuarios en su relacion con la tecnologia que se evalla. Esta inclusion
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 gque invita a un cambio de planteamiento desde un
paradigma centrado en el sujeto hasta otro que supere el
individualismo conceptual y permita acercarse al fendmeno de la
accesibilidad desde una observacion mas amplia que incluya
identidades colectivas, procesos de socializacion, etc. Igualmente, no
sélo deben transformarse los estudios de accesibilidad, sino también
la misma sociologia, que precisaria un mayor protagonismo del
paradigma sociotécnico, donde se comprende la tecnologia como un
hecho social y no como un hecho neutro propio de otras areas de
conocimiento (Bloor, 1991; Domenech y Tirado, 1998; Law y Hassard,
1999; Blanco, 2002; Latour 2005; Sadaba y Gordo, 2008; Sanchez-
Criado, 2008).

En resumen, los resultados de nuestra investigacién nos permiten
reivindicar la sociologia como ciencia Util y necesaria para los estudios
de accesibilidad. En relacion con el elemento particular del acceso a

la administracion electrénica, el cumplimiento de normativas y leyes

como la Ley 11/2007 de Acceso Electronico de los Ciudadanos a los
Servicios Publicos (BOE, 2007) que establece la obligacién de que los
ciudadanos espafoles puedan realizar todas sus gestiones con la
administracion puablica de forma electrénica en igualdad de
condiciones de acceso a los servicios, s6lo puede alcanzarse
incluyendo el trabajo sociolégico y la intervencion social entre las
politicas publicas relacionadas. La intervencién meramente técnica
responde a un paradigma técnico-funcional, que si bien es util en
parte, esta fundamentado en la complementacién entre el paradigma
biopsicosocial y el disefio universal, o, en otras palabras, en el encaje
entre funcionalidades y tecnologias. Este paradigma resulta
insuficiente para comprender todos los procesos que pueden
observarse en un estudio de accesibilidad del tipo que hemos descrito
en este articulo. Se hace imprescindible la inclusion de la sociologia
como ciencia relevante en la definicién de las politicas publicas de las
diferentes administraciones para conseguir la accesibilidad a las
nuevas tecnologias por parte de personas con discapacidad.

Por dltimo, cabe destacar que los resultados de nuestra
investigacion que nos permiten realizar estas afirmaciones se refieren
Unicamente al peso de un concepto como el autoestigma en la
relacién/interaccion de la persona con discapacidad con la tecnologia.
Se pueden plantear miltiples propuestas de investigacién futura que
fundamenten nuestras afirmaciones, como estudios basados en el
género, el nivel educativo, la clase social, el estatus, etc. en sus
diferentes combinaciones y/o coexistencias con la discapacidad y su
influencia en el acceso a la sociedad de la informacion a través de
tecnologias de disefio normativo. Desde aqui hacemos una llamada a

la sociologia para abordar este espacio de investigacion que se abre.
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