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Introduccion

Desde los trabajos de Goffman (1963), la discapacidad ha sido identificada como
un factor de estigmatizacion, y por tanto, de rechazo y discriminacion. Existen
numerosas investigaciones que demuestran que la estigmatizaciéon, sobre todo cuando se
internaliza, es decir, cuando la persona asume la vision negativa que la sociedad tiene de
ella, produce efectos muy negativos en el bienestar fisico y psicoldgico de las personas

estigmatizadas.

La mayoria de las investigaciones sobre los efectos de la estigmatizacion han sido
llevadas a cabo con personas pertenecientes a grupos étnicos minoritarios, personas gais
y lesbianas, personas con VIH y, dentro del &mbito de la discapacidad, en personas con
enfermedad mental. Por ello, estudiar los efectos del estigma en personas con
discapacidad fisica como se propone en este proyecto, constituye una novedad relevante

en este &mbito de investigacion.

Por otra parte no hay que olvidar que las personas estigmatizadas no son
receptores pasivos de la discriminacion y el rechazo sino que, por el contrario, ponen en
marcha, con mayor o menor éxito, diversas estrategias para reducir o afrontar los

efectos negativos del estigma.

El objetivo de la investigacion que aqui se propone es conocer los efectos de la
estigmatizacion sobre el bienestar de las personas con espasticidad, las posibles
variables mediadoras y las diversas estrategias de afrontamiento que pueden
contribuir a reducir los efectos de la estigmatizacion. De esta forma, desde Convives
con Espasticidad se utilizaran los resultados obtenidos en esta investigacion de caracter
exploratorio para la puesta en marcha de proyectos y servicios que tengan un impacto
positivo en el bienestar del colectivo de nuestros usuarios. Asimismo, el Departamento
de Psicologia Social y de las Organizaciones de la UNED utilizard estos mismos

datos en una investigacion paralela:
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“Los efectos del estigma declarado e internalizado en el bienestar de las
personas con discapacidad fisica, visual y auditiva: formas de afrontamiento”,
financiada por el Ministerio de Economia y Competitividad (proyecto PSI12013-43343-
R) donde se espera encontrar aspectos comunes en los efectos de la estigmatizacion y su
afrontamiento en los tres grupos estudiados, pero también, debido a que la discapacidad
afecta a diferentes ambitos y a diferentes conductas, también se esperan encontrar

diferencias sustanciales entre los diferentes grupos.
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Método

Muestra y procedimiento

Gran parte del premio "Bakken Invitation” que otorgaron en 2013 a la
Asociacion Convives con Espasticidad se ha destinado a desarrollar la parte
cualitativa del proyecto de investigacion "Los efectos del estigma declarado e

internalizado sobre el bienestar de las personas con espasticidad™.

Se entiende por metodologia cualitativa aquélla que recoge datos a través de
entrevistas, grupos de discusién etc..., y trata de conseguir una descripcion de la
realidad, tal y como la experimentan sus correspondientes protagonistas.

El Equipo Investigador consideraba que este paso era fundamental para sentar
unas bases iniciales solidas de la investigacion. En este caso, la investigacion cualitativa
se llevo a cabo a través de entrevistas en profundidad. En primer lugar, el equipo
investigador disefio el guion tematico de las entrevistas (de caracter semiestructurado)

(Morgan, 2001), asi como la redaccion del consentimiento informado.

La seleccion de los participantes (10 personas) respondié a los criterios de
homogeneidad (personas con espasticidad) y heterogeneidad (sexo, edad, nivel de
funcionalidad y tipo de discapacidad). Las personas con discapacidad que participaron
en el estudio reportaron diferente etiologia: esclerosis multiple (n = 1), paraplejia
espéastica (n = 2), parélisis cerebral (n = 2), tetraplejia (n = 1), hemiparesia (n = 1),
distonia (n = 2), aneurisma (n = 1). Respecto al criterio de heterogeneidad, se tuvieron

en cuenta los siguientes aspectos:

Sexo: Muestra equilibrada compuesta de 5 hombres y 5 mujeres.

Edad: La muestra se subdividio en tres grupos: de 18 a 30 afios (n = 2),
de 30 a 45 afios (n = 5) y de 45 a 65 afios (n = 3).

Nivel de funcionalidad: Para cuantificar este criterio se tuvo en cuenta
el certificado de discapacidad: sin certificado de discapacidad por poseer < 33%
(n=2), entre 33y 65% (n=3) y>65% (n =5)

Tipo de discapacidad: innata (n = 7) y sobrevenida (n = 3).
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El 80% de las entrevistas se llevd a cabo de manera presencial, exceptuando
dos ellas que, por razones de la discapacidad del entrevistado, se realizaron por escrito.
Con ello se garantizd la representatividad de todos los subgrupos de interés para el
estudio. La mayoria de la muestra (80%) eran pacientes del servicio de Neurologia del
Hospital Mutua de Terrassa (Barcelona). Los otros dos participantes eran usuarias de

nuestra entidad.

Tras realizar y transcribir las entrevistas en profundidad, éstas se codificaron
mediante diferentes revisores (“jueces"). El acuerdo interjueces (86%) garantiz6 la

consistencia las categorias y la validez del estudio (Morgan & Kruger, 1998).

Cabe sefalar que, aunque se realizd un ndmero mayor de entrevistas, se
encontraron categorias redundantes en las distintas aéreas exploradas a partir del
décimo participante (intercode reability Krippendorf’s alpha = 0.89). Por ello se
decidié que la informacion obtenida en las diez entrevistas tomadas en cuenta cubrian

los objetivos de caracter exploratorio de esta primera aproximacion.

Anélisis preliminar
Se analizaron los datos cualitativos mediante un analisis de codificacion

descriptiva basado en la Teoria Fundamentada (Glaser y Strauss, 1967).

Las categorias centrales se extrajeron mediante codificacion selectiva, abierta y
axial utilizando el sotfware Atlas Ti 7. La conceptualizacion basada en investigaciones
previas (véase Molero, Recio, Garcia-Ael, Fuster y Sanjuan, 2012) se utiliz6 para
establecer las categorias de los sentimientos y comportamientos mencionados por

los/las participantes.

Tres expertos/as (en investigacion cualitativa y prejuicios) valoraron la calidad
metodologica y tedrica de las categorias y subcategorias centrales (Balluerka,
Gorostiaga, Alonso-Arbiol, Haranburu, 2007). ElI andlisis del discurso mostro seis

categorias generales (ver tabla 1).



Tabla 1 Principales categorias de los datos cualitativos

Principales categorias Subcategorias

. ) Discriminacion Manifiesta
Percepcion de rechazo a nivel general

Discriminacién Sutil

Reaccion a la discriminacion

Dificultades para la vida diaria

Apoyo social
Emociones
) _ Activo
Estrategias de Afrontamiento i
Pasivo

Por ultimo, las principales categorias y subcategorias se transformaron en una
matriz numérica con la que poder seguir trabajando con programas de tratamientos de
datos estadisticos SPSS (1) que utilizan frecuencias de ocurrencia (tabulacion cruzada y

test de chi al cuadrado). Se analizaron los datos por categorias.

Se analizaron las diferencias por género y grado de discapacidad. La siguiente
seccion ofrece un resumen de los hallazgos en una concisa sintesis descriptica y
estadistica (Wilson 2009).

Para facilitar la comprension del lector las frecuencias de aparicion de las
diferentes categorias se han trasformado en porcentajes y asi es como se expresan los

resultados en las tablas siguientes.



Discriminacion manifiesta
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Resultados

Se entiende por discriminacion manifiesta todas aquellas acciones y conductas

llevadas a cabo de manera publica y visible por el grupo mayoritario que

discriminan y facilitan la exclusion de las minorias, en este caso por razén de

discapacidad. En la figura 1 se presentan las diversas formas de discriminacién

manifiesta aparecidas en las entrevistas.

Discriminacion manifiesta

100%
902
50%o
70%
602
50%
42.310%
402
302
19.200%

20%
10%o
0%

Tratoinfantil  Pocas ofertas de
trabajo

15,400%
11.540%
7.,690%

Bichoraro Fijar lamirada Peyorativo

3.850%

Burlas

Figura 1._ Figura 1. Tasa de respuesta en relacion con las variables incluidas en discriminacion

manifiesta

Diferencias entre hombres y mujeres

Hombres Mujeres
Trato infantil 50% 50%
Pocas ofertas de trabajo 25% 75%
Bicho raro 12.5% 87.5%
Fijar la mirada y uso peyorativo  100% 0%
Burlas 0% 100%




/@eggﬁﬁ

Diferencias segun el grado de discapacidad

<33 De33a65 >65

Trato infantil 0% 45.45% 54.54%
Escasez de ofertas laborales 0% 0% 100%
Bicho raro 0% 25% 75%
Fijar la mirada y wuso de

) 0% 33.33% 66.66%
peyorativos
Burlas 0% 0% 100%

La categoria que mas veces aparece en la entrevista en relacion con la
discriminacion manifiesta es el “trato infantil”. Es decir, las personas con espasticidad
sienten que se les trata como nifios a causa de su discapacidad. En esta categoria tanto

hombres como mujeres presentan el mismo porcentaje de percepcion.

Destaca el hecho que en el caso de la “escasez de ofertas laborales” se hace
realmente significativo en el grupo de las mujeres triplicando el porcentaje 75% con
respecto a los hombres. El 87,5% de las mujeres entrevistadas sienten que se las trata

como “bichos raros” mientras que solo el 12.5% de los hombres tienen esa percepcion.

Por su parte la categoria de “fijar la mirada y uso de peyorativos” solo esta
presente en el grupo de hombres. La categoria “burlas” sélo aparece en el grupo de

mujeres con una discapacidad superior al 65%.

Un resultado esperable, pero a la misma vez destacable es que la incidencia de la
discriminacion manifiesta en cada una de las categorias aumenta a medida que
aumenta el grado de discapacidad. Esto indica que la sociedad muestra acciones

discriminatorias mas abiertamente cuando la persona tiene una gran discapacidad.



Discriminacion sutil

Se entiende por discriminacion sutil

discriminatorios que facilitan la exclusion de las minorias, pero que no son

publicamente observables.

Discriminacion sutil

100%
90%
§0%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

50.000%

20.170%

Infravaloracidn Desconfianza a nivel

profesional

12.500%

acciones y/o comportamientos

§.330%

Mo invitar a celebraciones Rechazo aspecto externo

Figura 2. Tasa de respuesta en relacion con las variables incluidas en discriminacion sutil

Diferencias entre hombres y mujeres

Hombres Mujeres
Infravaloracion 0.8% 91.66%
Desconfianza a nivel profesional 42.85% 71.42%
No invitar a celebraciones 66.6% 33.4%
Rechazo aspecto externo 100% 0%

Diferencias sequn el grado de discapacidad

Infravaloracion
Desconfianza a nivel profesional
No invitar a celebraciones

Rechazo aspecto externo

<33 De33a65 >65
8.33% 0% 91.66%
0% 14.18% 85.71%
66.66% 0% 33.33%
50% 0% 50%
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En cuanto a la discriminacion sutil es destacable que la categoria “infravaloracion”
(valorar a la persona con discapacidad de forma mas negativa y pensando que es
inferior que el grupo mayoritario, por su discapacidad o por las limitaciones
derivadas de ésta) ha aparecido casi por completo en el grupo de mujeres. Por otro
lado, tanto esta Gltima categoria como la de “no ser invitado a las celebraciones” y la
de “rechazo por el aspecto externo” se encuentran situados en los extremos del grado
de discapacidad (<33- >65).

Asimismo, cabe destacar que la “desconfianza a nivel profesional” (falta de
confianza en que la persona pueda tener un buen desempefio profesional por las
limitaciones derivadas de su discapacidad) es mayor en el colectivo de mujeres. Esto
puede estar relacionado con las “pocas ofertas laborales” que se han comentado en la

gréfica anterior.

El hecho de "no ser invitado a celebraciones” es mucho mayor en el grupo de

hombres que en el de mujeres.

10



Reaccion a la discriminacion

Las reacciones a la discriminacién comprenden todas aquellas respuestas que
Se generan en una persona, al sentirse objeto de la discriminacion. Estas reacciones
por lo general tienen un impacto negativo en el bienestar de la persona que tiene la

discapacidad.

Reaccion a la discrimacion

100%

90%

§0%

70%

60%

50%

40,0002

40%

30% 26,670%
20,0002
20%
13.330%

10%

0% _—— _
Enfado Enfrentamiento verbal Serindiferente FPesar

Figura 3. Tasa de respuesta en relacion con las variables incluidas en reaccion a la discriminacién

Diferencias entre hombres y mujeres

Hombres Mujeres
Enfado 100% 0%
Enfrentamiento verbal 100% 0%
Ignorarla 0% 100%
Pesar 0% 100%

Diferencias sequn el grado de discapacidad

<33 33a65 >65
Enfado 16.66% 33.33% 50%%
Enfrentamiento verbal 75% 0% 25%

11
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Ignorarla 26.66% 13.33% 60%
Pesar 0% 0% 100%

En cuanto a las reacciones a la discriminacion “el enfado” y “el enfrentamiento
verbal” son reacciones propias del grupo de varones. Las mujeres por otra parte

reaccionan “ignorandolas’” o con “pesar”.

Dificultades para la vida diaria

Diticultades para la vida diaria
100%
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Figura 4.Tasa de respuesta en relacion con las variables incluidas en dificultades en la vida diaria

Diferencias entre hombres y mujeres

Hombres Mujeres

Barreras arquitectonicas 50% 50%
Desplazamientos 10% 90%
Limitaciones recursos sociales 0% 100%
Barreras sociales 20% 80%
Hobbies 50% 50%
Control entorno laboral 100% 0%
Inaccesibilidad 100% 0%
Movilidad 100% 0%
Comunicacion 0% 100%

12
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Diferencias segun el grado de discapacidad

<33 De33a65 >65
Barreras arquitectdnicas 7.14% 35.71% 57.14%
Desplazamientos 0% 10% 90%
Limitaciones recursos sociales 0% 0% 100%
Barreras sociales 0% 0% 100%
Hobbies 50% 0% 50%
Control entorno laboral 100% 0% 0%
Inaccesibilidad 0% 100% 0%
Movilidad 0% 0% 100%
Problemas de comunicacion 0% 0% 100%

Las dificultades de la vida diaria que nos han expresado las personas
entrevistadas son de diversa indole. Sin embargo, todas ellas suponen impedimentos
importantes para las personas que los experimentan comprometiendo seriamente

su autonomia personal y la realizacion de diversas actividades en la vida diaria.

Entre las numerosas dificultades de la vida diaria destacan: “las barreras
arquitectdnicas”, “los desplazamientos”, “las limitaciones en los recursos sociales”
y “las barreras sociales”. Exceptuando la variable “barreras arquitectdnicas” que
no presenta ninguna diferencia en la tasa de frecuencia segun el sexo, las demas
dificultades mencionadas poseen una tasa de aparicion muy superior en el grupo
de mujeres. En el caso de los “desplazamientos” es mencionado en el 90% de las
ocasiones por las mujeres. Por su parte, las “barreras sociales” el porcentaje es del 80%
y por ultimo las “limitaciones en los recursos sociales” tiene total representatividad en
el grupo femenino. Ademas, hay que sefialar que todas estas variables presentan

una relacion directa con el grado de discapacidad que tiene la persona.
Cabe mencionar que las dificultades en el *“control del entorno laboral” se

encontraron en el grupo que no tenia una discapacidad reconocida y aparece sélo

en el grupo de varones.

13



Tipo de apoyo social
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Dentro de la “categoria de apoyo social” se recogen aquellas conductas o

comportamientos que realizan las personas del entorno de

las personas

entrevistadas, sus redes (familiares, amigos, comparieros de trabajo y personales que

les atienden) para facilitar su inclusion y aumentar su bienestar y/o calidad de vida.

100%
902
50%o
70%
602
50%
402
302
20%
10%o

0%

Tipo de apoyo social

17.14% 14,29%

30 cmo m
11.43% 8.57% 8.57% S aro
[] o
-~ N s ) o -

< a > & AS '\“Q

£ > ; &% < L
s ) a S o
& W & & &
N RS o & o
e i 9 2
N & L & 2
r\é e e &* 4
N - & o o
I3 7 o> - Py
© 0 o

v - -

& 3 IS

8 ¢
o S8

o

Figura 5. Tasa de respuesta en relacion con las variables incluidas en formas de apoyo social

Diferencias entre hombres y mujeres

Hombres Mujeres
Conducta de ayuda 75% 25%
Apoyar el esfuerzo 50% 50%
Conocimiento de la
discapacidad® 66.66% 33.33%
Ofrecer soluciones adaptadas 100% 0%
Apoyo motivacion logro 66.66% 33.33%
Sobreproteccion 0% 100%
Apoyo econémico 100% 0%

14
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Diferencias segun el grado de discapacidad

<33 De33a65 >65
Conducta de ayuda 12.5% 12.5% 75%
Apoyar el esfuerzo 33.33% 16.66% 50%
Conocimiento de la
discapacidad™ 0% % 00%
Ofrecer soluciones adaptadas 75% 25% 0%
Apoyo motivacion logro 66.66% 0% 33.33%
Sobreproteccién 0% 75% 25%
Apoyo econémico 0% 0% 100%

En cuanto a los apoyos de tipo social se ha encontrado una relacion directa entre
el grado de discapacidad y la frecuencia del apoyo recibido y la de “conducta de
ayuda”, entendiéndose ésta como una predisposicién por parte de las personas sin
discapacidad a realizar acciones que ayuden a la persona entrevistada. En esta
categoria, el grupo de personas con gran dependencia (>65%) observan una

frecuencia del 75% en esta variable.

Respecto a “apoyar el esfuerzo” no se encontraron diferencias entre hombres y
mujeres. Sin embargo, existe una relacion curvilinea entre el grado de discapacidad
y la categoria en cuestion, presentando una mayor frecuencia en aquellos
entrevistados cuya discapacidad es superior al 65%, seguidas del grupo que no
disponia del certificado de discapacidad (<33%) y por ultimo, de las personas que

poseian un grado situado entre el 33 y el 65%.

Por altimo, el “conocimiento de la discapacidad” entendiendo esto como la
informacién que provee el entorno mas cercano la persona sobre su discapacidad
presenta el doble de frecuencia en el grupo de hombres que en el de mujeres
(66,66%0). Existiendo al igual que en el caso anterior una relacion curvilinea
presentando el mayor indice de frecuencia en aquellas personas con gran

dependencia, que tienen un grado de discapacidad superior al 65%.

! Una discapacidad no es una enfermedad. Sin embargo, no hay que obviar que muchas discapacidades
van precedidas o seguidas de enfermedades asociadas. En la variable “conocimiento de la discapacidad”
también se incluyen las enfermedades asociadas que presentaban algunos/as participantes, Ya que este
conocimiento en su conjunto tenia un impacto importante en su calidad de vida.

15



Emociones

Las emociones son respuestas psicofisiologicas que tenemos las personas ante los
hechos, experiencias y acontecimientos que vivimos. En la actualidad, hay un
consenso dentro de la Psicologia de que en las emociones estdn mediadas tanto por

aspectos afectivos como cognitivos, teniendo consecuencias directas en nuestras

conductas y bienestar.

\

Respuesta atectiva hacia la percepcion de prejuicio

100%
90%
§0%
70%
602
50%

40%
28.570%

20.,000%

30%

0%

20% 14.200% 11.430%
10% I 5.710%  5.700% 5.700%

2.560% 21,860%

Figura 6. Tasa de respuesta en relacion con las variables incluidas en emociones

Diferencias entre hombres y mujeres

Hombres Mujeres
Temor, Miedo 60% 40%
Depresion 20% 80%
Pena de uno mismo 60% 40%
Impotencia 50% 50%
Rabia 50% 50%
Sentirse diferente 100% 0%
Incertidumbre 100% 0%
Inseguridad 100% 0%
Vulnerabilidad 100% 0%

16



Diferencias sequn el grado de discapacidad

<33 De33a65 >65
Temor, Miedo 0% 0% 100%
Depresion 14.28% 14.28% 71.43%
Pena de uno mismo 0% 40% 60%
Impotencia 50% 0% 50%
Rabia 50% 0% 50%
Sentirse diferente 0% 10% 90%
Incertidumbre 0% 0% 100%
Inseguridad 100% 0% 0%
Vulnerabilidad 0% 100% 0%

De entre las muchas emociones identificadas en el estudio la méas repetida es el
“Temor, miedo” que se presenta exclusivamente en el grupo de las personas que
poseen un grado de discapacidad superior al 65%. Esta variable la menciona un 60%
de los hombres y un 40% de las mujeres.

Pero sin duda, uno de los datos mas destacables es que “la depresién” se da 4
veces mas en mujeres que en hombres. No habiendo diferencias de frecuencia entre
las personas que se encuentran en los grupos de cuyo grado de discapacidad es inferior
al 33% ni en los que su certificado de discapacidad se sitta entre el 33% y el 65% de
discapacidad, siendo claramente superior en aguellas personas con mas de un 65%
de discapacidad. Conviene aclarar que la depresion no es una emocion en si misma
sino un sindrome clinico que se compone por diversas emociones y estilos de

pensamiento (Sesgos cognitivos) negativos.

En cuanto a la categoria “pena por uno mismo”, se encuentra una relacion
directa entre la frecuencia y el grado de discapacidad. Respecto a las diferencias por
razon de sexo, “sentir pena por uno mismo” es ligeramente superior en hombres que en

mujeres.

17



Por altimo, cabe sefialar que la categoria “impotencia” no presenta
diferencias en cuanto al sexo, siendo las mujeres y los hombres que se sitian a los
extremos de los porcentajes de discapacidad los que expresan haberla sentido. Es
decir, so6lo los entrevistados con un grado menor del 33% o mayor del 65% han sentido

impotencia.

Afrontamiento pasivo

Se entiende por “afrontamiento pasivo” el conjunto de estrategias que toma la
persona para reducir el malestar psicoldgico que genera la discriminacion,
centrandose en sus emociones, pero sin realizar acciones para modificar la

situacion.

Afrontamiento pasivo

56.520%

26.,090%
17.390%

Adslamiento Rurmiaciones Conformismo

Figure 7. Tasa de respuesta en relacion con las variables incluidas en afrontamiento pasivo

Diferencias entre hombres y mujeres

Hombres Mujeres
Aislamiento 92.30% 7.70%
Rumiaciones 50% 50%
Conformismo 100% 0%

18



Diferencias segun el grado de discapacidad

<33 33a65 >65
Aislamiento 7.14% 35.71 57.14%
Rumiaciones 16.66% 16.66% 66.66%
Conformismo 0% 0% 100%

En el afrontamiento pasivo en la variable “rumiaciones” no hay diferencias
entre sexos. Ademas las rumiaciones, esto es, tener pensamientos repetitivos sobre
una idea o hecho aumenta cuando la persona tiene una discapacidad superior al
65%0, no presentando diferencias entre los otros dos grupos. El “conformismo” se da
exclusivamente en el grupo de hombres y en el grupo que tiene una discapacidad
superior al 65%. Por altimo el “aislamiento” se presenta en el 92.3 en el grupo de

hombres aumentando al mismo tiempo que lo hace el grado de discapacidad.

Afrontamiento activo

Se entiende por “afrontamiento activo™ al conjunto de estrategias que toma la
persona para solucionar un problema. Esto quiere decir que se dan los pasos
necesarios y se mantiene el esfuerzo para intentar eliminar, cambiar o reducir el impacto
negativo de la discriminacion. En general el afrontamiento activo se relaciona con

mayores indices de bienestar, segun diversos estudios.

Afrontamiento activo

13,950%

12,210%
10,470%
o 9 9
6,400%6,400%6,400 /05 810%5
230%4 650%
4,100%4,100%4,070%4,060%, o o
3,490%3,490" /u2 910%
1,740%
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Figure 8. Tasa de respuesta en relacion con las variables incluidas en el afrontamiento activo

Diferencia entre hombres y mujeres

Hombres Mujeres
Asumir la discapacidad 50% 50%
Ejercicio fisico 57.14% 42.85%
Ser positivo 72.22% 27.78%
Minimizacién problemas 81.82% 18.18%
Motivacién logros 63.63% 36.36%
Salir con los amigos 72.73% 27.27T%
Esfuerzo 40% 60%
Leer, escuchar masica 77.78 22.22%
Identificacion 100% 0%
Planificacion previa 71.43% 28.57%
Optimismo 42.86% 57.14%
Orgullo por los logros 57.14% 42.85%
Normalizar la discapacidad 28.57% 71.43%
Buscar alternativas 0% 100%
Tenacidad 66.66% 33.33%
Activismo 60% 40%
Meditacion 66.66% 33.33%
Conciencia autocuidado 100% 0%

Diferencias segun el grado de discapacidad

<33 De33a65 >65
Asumir la discapacidad® 4.16% 8.33% 87.50%
Ejercicio fisico 30.10% 19.04% 42.86%
Ser positivo 5.54% 5.56% 88.89%
Minimizacién problemas 54.54% 0% 45.45%
Motivacion logros 27.27% 18.18% 54.54%
Salir con los amigos 36.36% 0% 63.64%
Esfuerzo 10% 20% 70%
Leer, escuchar musica 11.12% 18.18% 72.72%
Identificacion 50% 0% 50%
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Planificacion previa 0% 14.28% 85.72%
Optimismo 14.28% 42.85% 42.85%
Orgullo por los logros 14.29% 28.57% 57.14%
Normalizar la discapacidad 28.75% 0% 71.27%
Buscar alternativas 0% 0% 100%
Tenacidad 50% 25% 25%
Activismo 0% 0% 100%
Meditacion 0% 66.66% 33.33%
Conciencia autocuidado 0% 100% 0%

La mayoria de las categorias identificadas en “Afrontamiento activo” se pueden
subdividir en 4 grandes grupos: Relacionados con aspectos fisicos (hacer ejercicio
fisico), psicoldgicos (asuncion de la discapacidad; ser positivo; identificacion, es decir,
que la persona se describe a si misma como una persona con discapacidad y se
identifica con otras personas en situaciones similares, sintiéndose miembro de un grupo;
optimismo; normalizacién de la discapacidad, la persona asume que la discapacidad es
parte de su vida y lo contempla como un aspecto mas de su vida diaria; orgullo por los
logros, motivacién por los logros; conciencia de autocuidado etc...) Sociales (salir con

los amigos, activismo) y cognoscitivos (buscar alternativas, planificacion previa).

Entre las numerosas formas de “Afrontamiento Activo” hay tres que destacan por
encima de todas:

“Asumir la discapacidad™” que no presenta diferencias respecto al sexo y

que ademas posee una clara relacion directa entre la frecuencia y el grado de

discapacidad.

“Ejercicio fisico” ligeramente superior en el grupo de los hombres 57,14%
siendo superior en las personas que presentan un grado de discapacidad
superior al 65%, seguido por aquellas personas que no poseen certificado de
discapacidad.
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“Ser positivo” es una caracteristica mucho méas propia de los hombres
superando el 70%. Ademas esta categoria también presenta una relacion

directa entre la frecuencia y el grado de la discapacidad

Conclusiones

El objetivo de este estudio es conocer, a través de entrevistas en profundidad,
la percepcion de estigma y discriminacion que tienen las personas con espasticidad,
asi como sus diversas reacciones y estrategias de afrontamiento a dicho estigma.
Para ello se realizaron diez entrevistas teniendo en cuenta el sexo de los/las

entrevistado/as y su grado, ademas se diferencio si esta era innata o sobrevenida.

En relacion con la discriminacion manifiesta los/las entrevistados/as destacan
que son objeto de un trato infantil por parte de la poblacion mayoritaria y que reciben
pocas ofertas de trabajo (este hecho es percibido en mayor medida por las mujeres que

por los hombres y por las personas con un grado de discapacidad superior al 65%).

En relacion con la discriminacion sutil la categoria mas mencionada es la
infravaloracion, seguida por la desconfianza a nivel profesional. En ambos casos
son las mujeres y las personas con una discapacidad mayor del 65% las que

perciben esta discriminacion.

En general en la actualidad diversos estudios a lo largo de distintas culturas
recogen que las mujeres se sienten mas discriminadas en distintos &mbitos que los
hombres. Esto puede deberse a una tradicion cultural en los roles de género con
tendencia machista. La situacion se ve seriamente agravada cuando a la condicion de
mujer se le suma la discapacidad (motivo por el cual muchas personas sin discapacidad,
grupo mayoritario, pueden tener la creencia de que estas mujeres son incapaces de
ejercer los roles que las corresponden y mas ain si esta discapacidad supone una gran

limitacion funcional).
Por eso, cuando se es mujer con discapacidad, podemos afirmar que

aumentan las posibilidades de sufrir una doble discriminacion y que ésta
discriminacion se incrementa a la vez que el grado de la discapacidad. Ademas este
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grupo percibe una mayor discriminacion en distintas formas tanto manifiesta como
sutilmente.

Sin embargo, tal y como se sefiala en la Teoria de la Interseccionalidad?, estos
efectos no son sumatorios, sino relacionales, por lo que se debe tener en cuenta los
efectos interactivos producidos en la interseccion de ambas realidades.

Tomando en conjunto estos resultados se evidencia que se deben realizar
politicas, acciones y leyes especificas que favorezcan la inclusion laboral de las

mujeres.

Desde el movimiento asociativo destaca la reciente creacion del CERMI Mujeres,
cuya mision consiste en representar y defender a las mujeres y nifias con discapacidad y
a las madres y cuidadoras de las personas con discapacidad, para garantizar sus

derechos y e inclusion, asi como mejorar sus condiciones de vida y ciudadania.

En cuanto a las reacciones a la discriminacion como se ha mencionado con
anterioridad “el enfado” y “el enfrentamiento verbal” son las conductas mas utilizadas
sobre todo por los hombres. Por su parte las mujeres realizan conductas mas pasivas
relacionadas con el pesar, entendiéndose éste como tristeza y con negar la situacion de
discriminacion (ser indiferentes). Asimismo, las personas con mayor grado de
discapacidad tienden a realizar conductas més pasivas (pesar e ignorarla) pero
también mayor grado de enfado. Es de resaltar que el enfrentamiento verbal se realiza
en mayor medida en las personas con discapacidad reducida. Esto puede estar
relacionado con el hecho de que cuando se tiene menor discapacidad la persona
puede percibir en mayor medida que puede hacer algo para cambiar la situacién y
por eso reaccionaria con enfrentamiento verbal, con la esperanza de que su

comportamiento genere cambios en el ambiente (reactancia).

En cambio las personas con gran discapacidad podrian auto atribuirse las
causas de la discriminacion a factores internos y estables de la persona, lo que les

haria entrar en un estado de indefensidn al pensar que no pueden hacer para cambiar

2 Para obtener mas informacion sobre esta Teoria se invita al lector a consultar el capitulo | del manual
La Transversalidad de Género en las Politicas Publicas de Discapacidad. Volumen I, disponible en el
siguiente enlace:
http://www.fundacioncermimujeres.es/coleccion-generosidad/libro-no-4-la-transversalidad-de-genero-
en-las-politicas-publicas-de
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la situacion, lo que podria explicar la pasividad de sus conductas (Seligman y Teasdale).
Sin embargo, el enfado seguiria siendo una actitud reactiva por parte de los sujetos por
la disconformidad de la situacion. Seria necesario realizar mas entrevistas para poder

hipotetizar sobre esta ultima cuestion.

Entre las numerosas dificultades de la vida diaria destacan: las barreras
arquitectdnicas, los desplazamientos, las limitaciones en los recursos sociales y las

barreras sociales,

El hecho de que las barreras arquitectonicas sean la dificultad mas mencionada
por los participantes independientemente de su sexo, indica que desde el mundo
asociativo se debe presionar a las autoridades y administraciones competentes
para que tomen medidas y se alcance la accesibilidad universal permitiendo asi a los
ciudadanos con discapacidad fisica moverse con libertad independientemente de su
grado de discapacidad. Por su parte las mujeres perciben la existencia de mas barreras

sociales que los hombres.

En general, como es l6gico, las personas con mayor grado de discapacidad tienden
a percibir la existencia de mas barreras que los que tienen un menor grado. Esto puede
guardar relacién con el punto anterior, ya que si las personas con gran discapacidad no
pueden moverse por la falta de accesibilidad en las ciudades, se esta limitando en gran

medida sus relaciones sociales.

Respecto a los “apoyos de tipo social” recibidos es ldgico que el porcentaje
sea mucho mayor dentro de las personas con una discapacidad superior del 65%.
En la medida que se tiene un alto grado de discapacidad aumentan las dificultades para
las actividades de la vida diaria, haciéndose mas visible la necesidad de ayuda para
llevarlas a cabo y despertando la empatia en el grupo mayoritario (personas sin

discapacidad)

La relacion curvilinea entre el grado de discapacidad y “apoyar el esfuerzo”
mencionada anteriormente puede deberse a que en la mayoria de las ocasiones las
personas con una gran discapacidad necesitan realizar un enorme esfuerzo para

poder realizar aquellas actividades que les sea posible de forma auténoma. Motivo
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por el que cabe esperar que el entorno, empezando por el familiar, apoye el esfuerzo

para promover dentro de sus posibilidades, su maxima autonomia.

Por otro lado, en el grupo que no disponia del certificado de discapacidad el
“apoyar el esfuerzo” puede suponer una medida protectora por parte del entorno,
ya que en gran parte de las ocasiones al hacer un esfuerzo estas personas pueden realizar
numerosas conductas, incluso sin que se les note la discapacidad, por lo que se reduciria

la posible discriminacion.

Del mismo modo, la relacion curvilinea de la categoria *“conocimiento
discapacidad” con el grado de discapacidad podria deberse a la necesidad de conocer
la discapacidad’ para poder llevar una vida activa. Para las personas que tienen
gran discapacidad esto resulta vital para poder tener una mejor calidad de vida y
en la medida de lo posible una vida activa, Por otro lado, en el otro extremo, a las
personas con una discapacidad inferior al 33% el tener un profundo conocimiento
sobre su situacién les permite en muchas ocasiones llevar una vida con muchas
menos limitaciones. Estas podrian ser explicaciones que justifiquen que el entorno les

facilite en mayor o menor medida este tipo de conocimiento.

En cuanto a las diferencias encontradas en los distintos grupos en la categoria de
emociones. Cabe sefialar que la alta prevalencia de la depresion en el grupo de
mujeres coinciden con otros estudios del campo de Psicologia de la Personalidad
que sefialan como un hecho empirico transculturalmente que el bienestar subjetivo
de las mujeres en general es bastante menor que el de los hombres. Por otro lado, es
I6gico que el grupo de mujeres, al ser el que percibe mayor discriminacion en

distintos &mbitos, padezca un grado mayor de malestar y depresion.

En cuanto a los resultados obtenidos en los distintos tipos de afrontamiento
activo y pasivo, se considera necesario realizar mas entrevistas para poder
proponer posibles explicaciones. Si bien es cierto, que en cuanto a la “realizacion de
ejercicio fisico” es logico que se mencione mas como estrategia en aquellos/as
entrevistados/as cuyo grado de discapacidad es superior al 65% ya que éste es

fundamental para mantener la funcionalidad que poseen.
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En resumen, de los resultados obtenidos cabe concluir que las personas con
espasticidad perciben la existencia de discriminacion tanto manifiesta como sutil y que
segun el sexo y el grado de discapacidad reaccionan de diferente manera. En general, la
discriminacion es mas perjudicial para las mujeres y para las personas con mayor
grado de discapacidad. Esto deja en evidencia la necesidad de un cambio social y
cultural dénde se garantice el derecho de todos los ciudadanos a llevar una vida activa y

participar en ella en todos los estratos independientemente de su sexo y su discapacidad.

En esta linea el movimiento asociativo debe invertir grandes esfuerzos en
concienciar al resto de la sociedad y en promover que se promulguen politicas por
parte de las administraciones publicas para alcanzar la accesibilidad universal en
las ciudades y la inclusion laboral de las personas con discapacidad, ofreciendo
especial atencion al grupo que ahora encuentra mayores dificultades: las mujeres

con gran discapacidad

No obstante, cabe tomar los resultados con precaucion debido al tamafio de la
muestra. Como se ha mencionado con anterioridad, esta es s6lo la primera parte de una
investigacion que pretendemos continuar en el futuro, siendo este comienzo de caracter
exploratorio. Lo que si resulta evidente es que a partir de estos datos se obtiene una

buena panoramica de la realidad que viven las personas con espasticidad.

Conclusiones que nos sirven de “brajula” para saber hacia donde dirigirnos y para

crear servicios y recursos de utilidad que cubran las necesidades reales de este colectivo.

Las conclusiones encontradas en esta primera parte del proyecto de
investigacion (investigacion cualitativa) son para Convives con Espasticidad de
enorme utilidad para la puesta en marcha de proyectos que intenten paliar los
efectos encontrados.

Entre ellos, nos alegra comunicarles que en Septiembre de este afio se puso en
marcha en el Hospital Universitari MutuaTerrassa la | Escuela de Afrontamiento
Activo para personas que conviven con la Espasticidad que cuenta con el patrocinio

de laboratorios Ipsen Pharma.
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