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La tematica de este capitulo gira en torno a la alfabetizacion cientifico-tecnolégica, el desarrollo de
la cultura cientifica y la participacion de las personas con discapacidad en materia de ciencia y
tecnologia. Se exponen primeramente, de manera breve y general, las nociones recién mencionadas
para, a continuacion, proyectarlas sobre el contexto de las personas con discapacidad, tomando
como motivacion el texto de la “Declaracion sobre la Ciencia y el Uso del Conocimiento
Cientifico” (1999). Se sefialan los dos problemas basicos que dificultan el desarrollo de la cultura
cientifica por parte del colectivo de las personas con discapacidad, en relacion con sus dificultades
en el acceso a la educacion y a los medios de informacion sobre cuestiones de ciencia y tecnologia,
apuntando en este ultimo aspecto las soluciones tendentes a promover una mayor participacion de
las mismas en tales cuestiones. Finalmente se aborda el tema de la apropiacién de tecnologias
dentro de este colectivo.

Introduccién

La filosofia actual de la ciencia y la tecnologia acoge una gran variedad de estudios y tematicas.
Desde las tradicionales filosofias adjetivas de la ciencia, o “filosofias de”, tales como la filosofia de
la fisica, de la matematica, de la biologia, etc., el campo se ha ampliado considerablemente desde
los afios 60 del siglo pasado hacia lineas de caracter marcadamente social, como los estudios sobre
ciencia, tecnologia y sociedad, estudios culturales de la ciencia, ciencia, tecnologia y género,
innovacion tecnoldgica y sociedad, educacion y comunicacion en ciencia y tecnologia, politica de
la ciencia y participacion ciudadana, ciencia y ética, etc. Esta ampliacion tematica obedece al hecho
de reconocer que la ciencia y la tecnologia son actividades con una importante dimension social.

Desde entonces, diversas escuelas han insistido en la idea de que el conocimiento cientifico y
tecnoldgico, en todas sus fases de realizacion, debe enmarcarse dentro del contexto social. De este
modo se inaugur6 a finales de los 60 una linea de investigaciones interdisciplinares acerca de
“estudios sociales sobre ciencia y tecnologia” o estudios sobre “ciencia, tecnologia y sociedad”
(CTS).

Los planteamientos CTS abogan por la participacién publica en las decisiones sobre el desarrollo
cientifico-tecnolégico y en la evaluacion del mismo. La necesidad de evaluacion y control social de
este desarrollo se percibe como un derecho ciudadano, en la medida en que la autonomia cientifico-
tecnoldgica viene siendo cuestionada desde diversos sectores sociales afectados por sus
consecuencias. La perspectiva CTS sitla el contexto social en el centro de los analisis para
comprender el proceso de desarrollo cientifico-tecnoldgico y sus efectos. De ahi, que la formacion
publica en cuestiones de ciencia, tecnologia y sus implicaciones sociales se considere fundamental
para la participacion ciudadana en las decisiones sobre su desarrollo, frente al tradicional
“despotismo ilustrado” de los expertos (Martin Gordillo, Osorio y Lépez Cerezo, 2000).

Derivada del intenso desarrollo cientifico-tecnoldgico actual, la importancia creciente de la ciencia
y la tecnologia en la vida publica y en la experiencia personal, trae consigo que la preocupacion por
la cultura cientifica y tecnol6gica alcance en nuestros dias unas dimensiones nunca antes
registradas, entendida esta cultura como un atributo individual equivalente a “alfabetizacion
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cientifico-tecnoldgica”, mas que como un atributo social, que haria referencia al grado de presencia
de la ciencia y la tecnologia en la sociedad. Numerosos organismos internacionales y programas
nacionales en ciencia y tecnologia destacan las ventajas de la implicacion del pablico en los
debates y decisiones sobre ciencia y tecnologia, y en la importancia de contar con una poblacion
adulta capaz de participar activamente en la formulacién de politicas cientificas y tecnoldgicas. La
idea basica que subyace a la mayoria de las propuestas de alfabetizacion cientifico-tecnolégica es
que, puesto que numerosas decisiones politicas y personales estan relacionadas con la ciencia y la
tecnologia, es oportuno que los ciudadanos posean un bagaje de conocimiento critico sobre ellas
(L6pez Cerezo y Camara, 2005).

La alfabetizacion cientifico-tecnoldgica tiene multiples beneficios para la sociedad. Por una parte,
el pablico informado puede analizar criticamente los desarrollos de la ciencia y la tecnologia, y
orientar su opinién para evitar los excesos que su uso inadecuado pueda producir. Por otra,
favorece una mejor comprension y uso de las tecnologias mas avanzadas (Hoyos, 2002). Se hace
necesaria, pues, una cultura cientifico-tecnoldgica que convierta a la ciudadania en “un mediador
eficaz” entre la ciencia, la tecnologia y la sociedad, capaz de comprender e interpretar aquéllas
desde una perspectiva social, y de participar de forma activa y responsable en los problemas que
puedan generar, con la conciencia de tener la capacidad para transformar la sociedad en la que vive
(Diego de Arriba, 2007).

La cultura cientifica no debe considerarse de un modo pasivo, sino que requiere utilizar la
informacion para el enriquecimiento de la propia vida, generando opiniones, actitudes criticas y
disposicion para la accion. En este sentido, la cultura cientifica no puede comprenderse ni medirse
sin atender a su “significatividad” para la persona, como sujeto socialmente situado (L6pez Cerezo
y Camara, 2005). Los aspectos que remiten a un mundo de significados sociales, y los aspectos del
contexto, que permiten comprender “por qué y para qué” han sido desarrollados los productos
cientificos-tecnoldgicos, son elementos imprescindibles para una cultura auténtica en cuestiones de
ciencia y tecnologia (Martin Gordillo, 2005). Una cultura cientifica significativa debe ser una
cultura critica sobre el conocimiento no s6lo de los hechos y posibilidades de la ciencia y la
tecnologia, sino también de sus riesgos, incertidumbres e interrogantes éticos.

Se trata, entonces, de ubicar la cultura cientifica en un contexto de “visibilidad”, para crear
conciencia en la comunidad, también en los cientificos, sobre la importancia de promover
estrategias de participacion que permitan a los ciudadanos apropiarse del conocimiento, situando
los temas de ciencia y tecnologia dentro de su entorno de cotidianidad. La apropiacion cientifico-
tecnoldgica va mucho mas alld de lo que podria ser la simple popularizacién de la ciencia y la
tecnologia. No se agota en un mero proceso de divulgacion, sino que incluye el desarrollo de las
herramientas adecuadas para la integracion de la ciencia y la tecnologia en la vida propia y social
(Hoyos, 2002).

Una verdadera alfabetizacion cientifico-tecnolégica de los ciudadanos implica el desarrollo de las
competencias necesarias para su participacion activa en las decisiones sobre lo que se desea, se
espera y se necesita de la ciencia y la tecnologia, entendiendo que éstas no deben ser ajenas al
compromiso democratico ni a la responsabilidad social (Martin Gordillo, 2005). En este sentido,
uno de los problemas principales a los que se enfrentan las sociedades actuales es la renegociacion
de las relaciones entre ciencia y sociedad, el consenso de un nuevo “contrato social para la
ciencia”, que supere el todavia vigente suscrito por las organizaciones investigadoras, el sector
empresarial y la administracion.

La participacion de las personas con discapacidad en cuestiones de ciencia y tecnologia

El Congreso Mundial sobre Ciencia, celebrado en Budapest (Hungria) en junio-julio de 1999, y
convocado por la UNESCO y el Consejo Internacional para la Ciencia (ICSU), supuso un esfuerzo
importante por hacer frente a dicho problema. En el mismo participaron delegados de casi 150
paises, asi como representantes de numerosas asociaciones cientificas y organizaciones
relacionadas con la ciencia. El tema principal del Congreso era articular y consensuar un nuevo
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contrato social para la ciencia. El evento se cerr6 con la aprobacion por el plenario de la
“Declaracion sobre la Ciencia y el Uso del Conocimiento Cientifico”.

El epigrafe 42 de esta Declaracion, una vez sefialada la urgencia de resolver los problemas con que
se enfrentan las mujeres para emprender carreras cientificas, proseguirlas, promocionarse en ellas y
participar en decisiones sobre ciencia y tecnologia, declara, asimismo, la necesidad de resolver las
dificultades que aun suponen obstaculos para los, asi denominados, “grupos desfavorecidos” e
impiden su plena y efectiva participacion, incluyendo expresamente entre tales grupos al colectivo
de personas con discapacidad.® Al hilo de esta importante Declaracion consideramos que es
oportuno dirigir la atencién hacia la cuestién de la alfabetizaciéon cientifico-tecnolégica, el
desarrollo de la cultura cientifica y la participacion de las personas con discapacidad en materia de
ciencia y tecnologia. En torno a esta cuestion tratara el presente capitulo.

En Espafa, segun la “Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud” (EDDES),
de 1999, habia mas de 3,5 millones de personas con discapacidad, lo que representaba un 9% de la
poblacion.? En la Europa de los 25 el nimero de personas con discapacidad asciende a mas de 50
millones, en Iberoamérica mas de 45 millones, y a nivel mundial hay mas de 650 millones de
personas con discapacidad. La discriminacion por motivo de discapacidad es algo que
experimentan cotidianamente muchas personas, y aunque se estan haciendo progresos importantes
en el reconocimiento de la igualdad de derechos y oportunidades para las personas con
discapacidad, todavia son muchos los casos en los que éstas encuentran obstaculos importantes
para llevar una vida plena y participar, en pie de igualdad, en las actividades que desarrollan los
demas ciudadanos.®

Algunos de estos obstaculos se dan en &mbitos tan cruciales como el acceso a la educacion, que
condiciona de manera critica las posibilidades de desarrollo personal, integracion y participacion en
la sociedad. Existen, ademas, dificultades de acceso a otros entornos, asi como barreras de
informacion y comunicacién que estan presentes en muchas situaciones sentidas como
discriminatorias. El disefio de bienes, productos y servicios a disposicion del publico ignora, en
general, las necesidades de las personas con discapacidad, y ni siquiera las tecnologias y los

! Véanse, igualmente, los epigrafes siguientes de la Declaracion de Budapest: epigrafe 25 (“que existen
obstaculos que han impedido la plena participacion de otros grupos, de ambos sexos, entre otros las personas
con discapacidad...) y epigrafe 34 (“Los grupos marginados adn requieren una atencién especial. Hoy mas
que nunca es necesario fomentar y difundir la alfabetizacion cientifica en todas las culturas y todos los
sectores de la sociedad...).

2 En el momento de elaborar este capitulo todavia no se encuentran disponibles datos relativos a la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD), 2007, que viene desarrollando
el Instituto Nacional de Estadistica (INE), cuyos resultados actualizaran los correspondientes a la EDDES de
1999.

® Entre tales progresos debe destacarse la reciente entrada en vigor (el 3 de mayo de 2008) de la “Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”. Adoptada el 13 de diciembre de 2006
por la Asamblea General de la ONU, la Convencion supone un avance histérico para mas de 650 millones de
mujeres y hombres con discapacidad en todo el mundo, al asumir de manera indubitada el fenémeno de la
discapacidad como una cuestion de derechos humanos. Este importante tratado, el primer tratado
internacional del siglo XXI, recoge en sus 50 articulos los principios que rigen su aplicacion, los derechos
dirigidos a proteger y promover la libertad, la igualdad y la dignidad de las personas con discapacidad como
sujetos de derechos, asi como las obligaciones para los paises que la adopten, exigiendo a los Estados trabajar
con miras a establecer medidas y politicas de no discriminacién (Palacios y Bariffi, 2007). De interés especial
para los temas que aqui se tratan son los articulos siguientes de la Convencién: articulo 9 (Accesibilidad),
articulo 19 (Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad), articulo 24
(Educacion), articulo 29 (Participacion en la vida politica y publica) y articulo 30 (Participacion en la vida
cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte).



servicios de la sociedad de la informacién, que tanto podrian contribuir a la reduccién de los
niveles de discriminacion, son “accesibles” para todas las personas con discapacidad.*

Es evidente que para la promocion de la cultura cientifica el contexto educativo es sumamente
relevante (Martin Gordillo, 2005), pero las instituciones educativas no son las Unicas vias para
promover la asimilacion de una cultura cientifica significativa que favorezca la participacion
ciudadana en cuestiones de ciencia y tecnologia; también es necesario atender a las tecnologias de
la sociedad de la informacion y a los medios de comunicacion a través de los cuales llega a la
ciudadania gran parte del contenido informativo sobre tales cuestiones.

Segun una encuesta promovida por el Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI), en 2002, sobre “La discriminacion por motivos de discapacidad”, cerca
del 37% de las personas con discapacidad han experimentado dificultades a la hora de integrarse en
un sistema de educacién ordinaria. Esas dificultades han sido mas generalizadas en el caso de las
personas con discapacidades intelectuales, enfermedad mental, plurideficiencia y discapacidades
sensoriales, y menores entre las personas con discapacidades fisicas. Por niveles educativos, las
principales dificultades se concentran en la ensefianza basica (19%) y en las ensefianzas medias
(13%). Otro factor de discriminacion en el &mbito educativo es el hecho de haberse visto obligado
a seguir un itinerario educativo especial, sin la posibilidad de acceder a la ensefianza ordinaria, algo
que declaran haber experimentado casi el 20% de los encuestados (CERMI, 2002).

Una encuesta similar realizada en el &mbito de la Unidn Europea, en 2001, promovida por el Foro
Europeo de la Discapacidad y la Comision Europea, sobre “Discapacidad y exclusion social en la
Uni6n Europea”, concluyé que, a pesar de los esfuerzos crecientes de los Estados Miembros en los
ultimos afios, sélo el 59% de los estudiantes con discapacidad asisten a escuelas ordinarias, y mas
del 60% de los encuestados encontraba que el acceso a las escuelas del sistema ordinario era
inadecuado. También hay datos de que en algunos paises las personas con discapacidad estan
excluidas de cualquier tipo de educacién. Otros ponen de manifiesto un elevado indice de
abandono escolar. Debido al fracaso de los sistemas educativos en integrarlos plenamente en las
escuelas, los estudiantes con discapacidad quedan excluidos mas tarde de las oportunidades de
empleo y se enfrentan a grandes problemas para participar en la sociedad (CERMI, 2003).

Volviendo a la encuesta ya mencionada del CERMI, en relacion ahora con las dificultades de
acceso a las nuevas tecnologias de la sociedad de la informacion, se sefiala que los recursos
informaticos, en particular Internet, pueden posicionarse como un instrumento eficaz para la lucha
contra la discriminacion. Sin embargo, el 24% de las personas encuestadas (en su gran mayoria,
personas con discapacidades sensoriales) se han sentido discriminadas a la hora de acceder a esos
recursos. Las aportaciones realizadas al cuestionario apuntan sobre todo hacia la necesidad de
adaptacion de los equipos informaticos, asi como de los contenidos de Internet (CERMI, 2002).

* Puede entenderse la “accesibilidad” como la posibilidad de acceso de las personas a bienes, productos y
servicios, teniendo en cuenta sus necesidades especificas. La accesibilidad remite al conjunto de medios
materiales y/o humanos que permiten disfrutar de tales bienes, productos y servicios, y del entorno en que se
dan, de la manera mas auténoma posible, gracias a la concienciacion de las necesidades especificas de cada
cual, y suprimiendo las barreras que puedan impedir su disfrute a personas con limitaciones fisicas,
sensoriales, intelectuales, comportamentales, etc. Por ejemplo, para una persona usuaria de silla de ruedas un
ascensor “accesible” debe tener una puerta suficientemente ancha y pulsadores a una altura adecuada para
que pueda utilizarlos; para una persona con limitaciones visuales, el mismo ascensor deberia incluir codigo
Braille en los pulsadores y aviso sonoro de los pisos a los que llega; para una persona con discapacidad
intelectual deberia incorporar pictogramas adaptados, de facil comprensién; para una persona con deficiencia
auditiva seria necesaria la presencia de sefializacion luminosa, informacién en lengua de signos, etc. Si todos
estos elementos se hallan reunidos, se puede decir que este ascensor es “accesible” para el conjunto de
usuarios considerados. En Espafia, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de “igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad”, define asi (articulo 2.b) el
concepto de accesibilidad universal: “Accesibilidad universal: la condicién que deben cumplir los entornos,
procesos, bienes, productos y servicios, asi como los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos,
para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de seguridad y
comodidad y de la forma mas autonoma y natural posible.”



Por su parte, la encuesta de la Comisién Europea concluye que las personas con discapacidad se
enfrentan a importantes barreras para acceder a las herramientas y servicios de comunicacion e
informacion. Las personas ciegas, sordas y las personas con dificultades de aprendizaje son
especialmente vulnerables. El coste de adaptacion de los equipos es elevado y raramente esta
cubierto por incentivos fiscales. El desarrollo de medios de e-inclusion es fundamental para
permitir la integracion efectiva de las personas con discapacidad en la sociedad, y se afirma que
éstas deberian participar en el desarrollo y evaluacién de los productos tecnoldgicos (CERMI,
2003).

Para lograr que la sociedad de la informacion sea una sociedad incluyente, integradora y
favorecedora de la cohesion social, es necesario afianzar la “accesibilidad” como valor nuclear del
conjunto de tecnologias en que se basa. Solo asi las tecnologias actuales y los nuevos desarrollos
dejaran de generar barreras de acceso que provocan la exclusion y la discriminacion en las
posibilidades de participacion en la sociedad de las personas con discapacidad.®

Debido a la gran importancia social que tienen actualmente la ciencia y la tecnologia, la
alfabetizacion cientifica y tecnoldgica resulta imprescindible para el ciudadano del siglo XXI, y
esto exige poseer unas competencias basicas al respecto, entendidas como combinacion de
conocimientos y aptitudes para la participacion, que le permitan lograr su realizacion personal, su
ciudadania plena y activa, y su inclusion social (Diego de Arriba, 2007). La necesidad de promover
una cultura en ciencia y tecnologia socialmente apropiable y de hacerla accesible a todos los
ciudadanos genera, en si misma, notables desafios, y estos se ven acrecentados en el caso del
colectivo de personas con discapacidad, ese 10% de ciudadanos que todavia afrontan dificultades y
obstaculos tanto en el acceso a la educacion como a los medios de informacion cientifico-
tecnoldgica. Por todo ello, pensamos que es necesario y del mayor interés abordar la tematica sobre
la alfabetizacion cientifico-tecnoldgica y el desarrollo de la cultura cientifica en este colectivo.

En relacion con su alfabetizacion y cultura cientifica, el colectivo de personas con discapacidad
presenta notables paradojas, y es que a pesar de las dificultades recién mencionadas de acceso a la
educacion y a la informacion, se trata de un colectivo realmente participativo en cuestiones
cientificas y tecnologias significativas para el mismo y su situacién particular. Esta participacion se
da fundamentalmente en dos ambitos. Por una parte, dado que la discapacidad puede llegar a ser
una condicién relacionada con el estado de salud de la persona, un &mbito de participacién claro es
el biomédico. Por otra parte, inmersos como estamos en la sociedad de la informacion, y habida
cuenta del riesgo de exclusion ya sefialado, su participacion en cuestiones que tienen que ver con el
disefio y la implantacion de tecnologias queda del todo justificada con el fin de hacer frente a dicho
riesgo y aspirar a una participacion plena y en igualdad de oportunidades en todos los entornos de
la sociedad de la informacion.

Junto al colectivo de personas con discapacidad participan en estos dos ambitos (el biomédico y el
tecnoldgico) otros actores, como son los expertos en cada uno de ellos, empresas implicadas en uno
y otro, y también organismos publicos y politicos. La participacién de las personas con
discapacidad suele darse generalmente a través de sus propias asociaciones y de fundaciones
vinculadas a los intereses y necesidades del colectivo. El asociacionismo es una herramienta
fundamental en la estrategia de participacion de las personas con discapacidad, ya sea a través de
asociaciones, de las confederaciones que las agrupan o de entidades mixtas que aglutinan tales
asociaciones bajo el paraguas de organismos de la Administracion del Estado. Como resultado de
la integracion de estos actores tenemos redes de participacion en las que circula informacion
relevante, propuestas, iniciativas y reivindicaciones.

> Si ademas de estas consideraciones volvemos por un momento la vista hacia la television, todavia el medio
de informacion sobre ciencia y tecnologia de mayor consumo (Moreno, 2007), podremos darnos cuenta de
que la emision de cualquier programa de informacion cientifica resultarda poco apropiada (y poco
“apropiable”) para, porgamos por caso, una persona ciega Si este programa no incluye audiodescripcién, o
para una persona sorda si no esta subtitulado o no incorpora un sistema de comunicacién para la lengua de
signos.



La participacion del colectivo de personas con discapacidad en cuestiones tecnoldgicas es
importante, habida cuenta de que algunos estudios confirman que el grado de implantacion de las
nuevas tecnologias en el colectivo es similar, e incluso superior, al del resto de la poblacion, a pesar
de las barreras de acceso a las que se han de enfrentar. La “Encuesta sobre el uso de nuevas
tecnologias y servicios de telecomunicacion por las personas con discapacidad y mayores” incluida
en el Libro Verde de la Accesibilidad en Espafia (2002), deja constancia de ello.

Se ha debatido ampliamente si las tecnologias de la informacién y de las comunicaciones (TIC)
suponen una oportunidad o, por el contrario, un nuevo factor de exclusion para las personas con
discapacidad. Existe consenso en torno a que, si se logra la mayor accesibilidad posible y la
compatibilidad con las tecnologias de apoyo propias de cada persona, las TIC traeran consigo
innumerables beneficios y nuevas oportunidades de formacion, de trabajo, de ocio y de
participacion en la sociedad para las personas con discapacidad.®

El logro de la accesibilidad requiere de un instrumento y de una estrategia activa para realizarse, lo
que nos lleva al concepto de “disefio para todos”. El disefio para todos se define como “la actividad
por la que se conciben o proyectan, desde el origen y siempre que ello sea posible, entornos,
procesos, bienes, productos, servicios, objetos, instrumentos, dispositivos o herramientas, de tal
forma que puedan ser utilizados por todas las personas, en la mayor extension posible” (Ley
51/2003, art. 2.c). Se centra, pues, en la busqueda de soluciones en la propia fase de disefio, para
que el mayor nimero posible de personas, independientemente de su edad y de sus capacidades
funcionales (fisicas, psiquicas y sensoriales), puedan acceder a productos y servicios, y asi poder
participar activamente en la sociedad a la que pertenecen.

El éxito de los productos accesibles se consigue contando con la participacion de los usuarios desde
el inicio, en la propia fase de disefio, en la que su aportacion es basica para obtener resultados de
calidad y avanzar en la estrategia del disefio para todos. En igual medida, el logro de la
accesibilidad a las nuevas tecnologias depende, ademas de la participacion activa de los usuarios,
de una continua actitud de vigilancia y apoyo por parte de sus asociaciones, organizaciones de
representacion, fundaciones, etc., para evaluar junto a los expertos las posibilidades de
implantacion de la tecnologia.

Accesibilidad y disefio para todos constituyen dos caracteristicas basicas que guian el desarrollo de
ciertos proyectos tecnolégicos de orientacion marcadamente “social”, en los que se conjugan los
aspectos cientificos y tecnoldgicos con cuestiones éticas y sociales. En este &mbito de investigacion
sobre tecnologias de orientacion social con participacion activa de los usuarios merece ser
destacado, por su actualidad y relevancia, el Proyecto INREDIS.” En este proyecto se investiga la

® La realidad actual, no obstante, es que la tecnologia nace con barreras. Esto implica que la brecha digital
cada vez es mayor. Asi, en el ambito de las TIC, la tradicion del disefio para el usuario “estandar”, anclada en
unos hipotéticos parametros de “normalidad”, prevalece en el disefio de productos y servicios. Ni siquiera las
tecnologias asociadas a Internet estan libres de barreras. Cuando, en teoria, deberian mejorar el acceso de
todos los ciudadanos a la informacion y a los servicios, las personas con discapacidad se ven reiteradamente
excluidas del contenido de paginas web que no son accesibles a los navegadores y dispositivos de interaccién
que utilizan.

" El proyecto INREDIS (acrénimo de INterfaces para la Relacion entre el Entorno y las personas con
DIScapacidad), aprobado en julio de 2007, es un proyecto correspondiente al Programa CENIT (Consorcios
Estratégicos Nacionales de Investigacion Técnica) del Ministerio de Industria, Turismo y Comercio, que se
inscribe en la iniciativa Ingenio 2010 del gobierno esparfiol, y es gestionado por el CDTI (Centro de
Desarrollo Tecnolégico Industrial). A través de la iniciativa Ingenio 2010, dicho Ministerio convoca
subvenciones para la creacién de consorcios (13 empresas en el caso de este proyecto) que lleven a cabo
grandes proyectos de investigacion industrial estratégica y dirigidos a fomentar la cooperacién publico-
privada en I+D+i. Con una financiacion de 23,6 millones de euros el proyecto INREDIS desarrollara, durante
el periodo 2007-2010, investigacion basica en el ambito de las tecnologias accesibles. La ejecucion en
Espafia de un gran proyecto de investigacion sobre tecnologias accesibles con participacion directa de los
usuarios redundara directamente en el conocimiento cientifico disponible y en el desarrollo de productos
tecnoldgicos que mejoren la calidad de vida de tales usuarios y de la poblacion en su conjunto, contribuyendo
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integracion tecnoldgica de las personas con discapacidad y las personas mayores en diferentes
ambitos de la sociedad de la informacién, de forma que puedan desenvolverse correctamente en los
principales entornos de la vida cotidiana, en particular: la interaccion con medios de comunicacion
electrénicos, sobre todo la television digital; la teleasistencia y la telemedicina; la interaccion con
los sistemas domoticos en el entorno del hogar; la movilidad y orientacion en lugares publicos; la
interaccion con los diferentes servicios bancarios; la correcta identificacion y adquisicion de
productos y servicios; la utilizacion de servicios educativos presenciales y virtuales, mediante e-
learning; asi como la integracion en el &mbito laboral. Todo ello permitira a estas personas incluirse
de una forma mas completa y participativa en tales entornos bésicos de su vida diaria.?

El proyecto INREDIS promueve la participacion de los usuarios con discapacidad en la
investigacion y el desarrollo de los productos y aplicaciones tecnoldgicas, mediante su
incorporacion en los procesos de disefio y desarrollo de los nuevos productos, y de adaptacion de
los ya existentes. La observacion de las necesidades y formas diversas de interaccion con la
tecnologia, mas alla de las desarrolladas por el patron "normal" de persona (en términos
estadisticos), con los entornos y dispositivos de la sociedad de la informacion es un requerimiento
fundamental para un avance tecnoldgico que compagine la competitividad con la ética y la
cohesion social.

Cienciay tecnologia en una sociedad diversa

La participacion de los usuarios en los procesos de desarrollo cientifico-tecnoldgico contribuye a
una mejor representacion de los aspectos sociales implicados en los mismos. Pero participar en
tales procesos no se limita a intervenir en las decisiones sobre sus aspectos epistémicos y técnicos.
No son estos los unicos elementos que condicionan el desarrollo de la ciencia y la tecnologia
(Martin Gordillo, 2005). Todas las decisiones entrafian dilemas valorativos en los que es necesaria
la participacion de los ciudadanos (de los usuarios, de los consumidores, de los responsables de los
productos cientifico-tecnol6gicos, de los afectados).

El logro de un desarrollo cientifico-tecnoldgico coherente con las necesidades sociales requiere
ampliar los valores e intereses implicados, ya que normalmente el principal interés presente es el
meramente econdmico. Tal ampliacion precisa la participacion de mas actores sociales.
Tradicionalmente, los Unicos implicados en la gestion de la ciencia y la tecnologia han sido el
poder politico y econémico, y los expertos vinculados a intereses publicos o privados,
configurando un modelo de participacion que dista mucho de satisfacer las necesidades que
actualmente plantea la resolucion de problemas cientifico-tecnoldgicos. Para orientar el cambio
hacia una ciencia-tecnologia mas respetuosa con la sociedad se debe favorecer la participacion de
mas actores sociales, con el fin de ampliar los valores e intereses presentes en el proceso.

al desarrollo de la estrategia del disefio para todos. Puede obtenerse mas informacion sobre las caracteristicas
del proyecto en su pagina web: <http://www.inredis.es>.

® El proyecto INREDIS cuenta con la participacion del Departamento de Ciencia, Tecnologia y Sociedad del
Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC) y otros 16 organismos publicos de investigacién y
centros de investigacién tecnoldgica. La participacion del Departamento CTS del CSIC se centra en los dos
primeros paquetes de trabajo del proyecto. En el primero de ellos, sobre la “deteccion de las necesidades de
uso de las tecnologias en colectivos de personas con discapacidad”, la labor del Departamento CTS consiste
en el desarrollo de un estudio de caracterizacion de las actitudes, necesidades y practicas de las personas con
discapacidad ante las tecnologias de relacion con diferentes entornos de actividad y participacion en la
sociedad. Se trata de un estudio sobre la apropiacion de tales tecnologias de relacion por parte del colectivo
de personas con discapacidad. En el segundo paquete de trabajo, dedicado al “andlisis del entorno
tecnoldgico, su evolucion e impacto”, el Departamento CTS viene desarrollando una investigacion sobre
distintos aspectos sociales implicados en el uso actual de las tecnologias de la sociedad de la informacion,
que remiten a consideraciones éticas, de género, educativas y socioambientales. Asimismo, se analiza
también el fendmeno de la Convergencia Tecnologia y la influencia de los programas Converging
Technologies en la sociedad, con especial atencién a su incidencia en los colectivos de personas con
discapacidad.



Durante los ultimos veinte afios, la axiologia de la ciencia se ha mostrado como una perspectiva
filoséfica muy fecunda, que permite tener en cuenta, ademas de los valores epistémicos y técnicos,
un sistema amplio de valores econdémicos, empresariales, politicos y juridicos, incluidos los valores
sociales y éticos asociados a la préactica cientifico-tecnoldgica. Estos valores, relevantes en el
enfoque CTS, permiten dar entrada a cuestiones sociales importantes relacionadas con los mismos,
como es el caso de la discapacidad, e invitan a tomar en consideracion las practicas cientificas y
tecnoldgicas que se orientan y tienen su marco dentro de tales cuestiones.

Pero la discapacidad representa un aspecto social que se suma a otras cuestiones igualmente
relevantes, que ya se vislumbran como importantes retos para las sociedades actuales: el
envejecimiento demogréfico y la diversidad creciente de las mismas en todos sus &mbitos son
algunos de ellos. Llegamos con ello a un desafio emergente, que es la “gestion de la diversidad”
dentro de las sociedades, entendida esta diversidad como una de sus caracteristicas fundamentales.
La gestion de la diversidad (cultural, idiomatica, ideolégica, religiosa, de género, de estilos de vida,
etc.) se plantea ya como el gran reto social del siglo XXI, en unos escenarios cada vez mas
globales, en los que las personas se mueven Yy llevan consigo su propio bagaje cultural,
enriqueciendo asi la tipologia de las ciudades y regiones a las que llegan, para crear comunidades
mas diversas.

Si nos centramos en el ambito de la tecnologia, el hecho de no atender a este factor clave de
diversidad social en los procesos de disefio e implantacion de nuevas tecnologias trae consigo, de
manera inevitable, “brechas” y problemas de participacion social para amplios colectivos, como
consecuencia de su discriminacion en el acceso a las mismas y a la sociedad de la informacién.® Es
muy frecuente que los disefiadores conciban como usuario final de sus productos tecnoldgicos a
una persona que cumpla con unos parametros “estandar”. Pero la realidad es que la persona
estandar no existe, sino que es una ficcion surgida del calculo de la media de muchas personas no
estandar. Es imprescindible, pues, que los disefiadores asuman la estrategia del disefio para todos,
tomando conciencia de la amplia diversidad que conforma la sociedad. El disefio para todos es un
enfoque esencialmente integrador de la diversidad humana, por oposicién al disefio dirigido a la
persona estandar.'

Apropiacion de tecnologias por parte de las personas con discapacidad

Las TIC constituyen actualmente un amplio conjunto de elementos que de manera progresiva
vienen formando parte de la vida cotidiana de las personas. El contacto diario con tales tecnologias
las convierte en “tecnologias para la vida cotidiana” (Saez Vacas, 2007), que se instalan poco a
poco en la vida de millones de usuarios no profesionales y generan una variedad de actitudes y
comportamientos, de eleccion o de rechazo. El andlisis de tales comportamientos no es desligable
del conjunto de procesos socioculturales que intervienen en el uso y significacion de las TIC por
parte de grupos de usuarios diversos, y esto deberia ser tomado en consideracion a la hora de
elaborar diagnésticos y pronosticos mucho més confiables sobre las posibilidades de desarrollo de
una sociedad de la informacion incluyente, para todos (Winocur, 2007).

La consideracion de las TIC como meras herramientas para acceder a la informacion remite a una
conceptuacion instrumental de la tecnologia, que resulta insuficiente para entender el profundo
cambio social que vienen produciendo (Echeverria, 2008). Frente a esta vision, se ha propuesto

® Precisamente, la atencion a la diversidad de caracteristicas y circunstancias sociales de las personas
constituye, como veremos, una preocupacion fundamental del economista indio Amartya Sen en sus estudios
sobre justicia y desigualdad.

19 Una cuestion bésica en la tematica que aqui se plantea harfa referencia a la gestion de la diversidad desde
el punto de vista de las tecnologias y de su disefio e implantacién en la sociedad y, en consecuencia, a la
propia gestién del riesgo asociado a la exclusion y a la no participacion de amplios colectivos sociales en el
admbito de la sociedad de la informacion, como es el caso, ya sefialado, del colectivo de personas con
discapacidad. En el marco de los estudios sociales sobre ciencia y tecnologia, estos analisis podrian tener
cabida dentro de una linea especifica de estudios sobre “ciencia, tecnologia y diversidad”.



considerar a las tecnologias, en general, como sistemas de acciones humanas (Quintanilla, 1988).
La adquisicion y el desarrollo de estas capacidades de accion a través de las tecnologias implica
una apropiacion de las mismas en la vida cotidiana de las personas, que se pone de manifiesto en la
préctica, a la hora de utilizarlas.™

Como elementos que posibilitan nuevas acciones, modificando asi las capacidades humanas, las
tecnologias transforman y amplian el “espacio de capacidades” de las personas, expresado en
términos de Amartya Sen, que es el conjunto que retne todos los “funcionamientos” posibles al
alcance de las mismas.*? Estos funcionamientos vienen definidos por lo que la persona hace de
manera efectiva al utilizarlas, es decir, por las acciones que lleva a cabo con ayuda de las
tecnologias. El espacio de capacidades se caracteriza por lo que podria hacer, lo cual depende de
las tecnologias disponibles y de sus conocimientos, habilidades y posibilidades en el uso de las
mismas (Echeverria, 2008).

Siguiendo las tesis de Sen, la apropiacion de las tecnologias se pone de manifiesto en los sistemas
de acciones (funcionamientos) que por medio de ellas se llevan a cabo o que pudieran ser llevados
a cabo (capacidades). Cuando se aplica el enfoque de las capacidades lo que interesa es evaluar la
ventaja 0 desventaja de una persona en términos de su capacidad para lograr funcionamientos
“valiosos”, considerados como aspectos constitutivos de su forma de vida. Obviamente hay espacio
para el desacuerdo acerca de qué funcionamientos son valiosos, pero mas que una desventaja, Sen
considera que este espacio para el desacuerdo es algo apreciable, pues el enfoque de las
capacidades no pretende ofrecer un método decisorio programable en un ordenador, sino que trata
de reflexionar sobre qué funcionamientos forman parte del concepto de “una vida buena” en
nuestra cultura y en otras, y de investigar qué libertad efectiva de lograr estos funcionamientos
valiosos tienen grupos diversos de personas (Putnam, 2004)."

La capacidad refleja la libertad de la persona para elegir entre formas y estilos de vida alternativos,
es decir, entre diferentes combinaciones de funcionamientos que representan lo que puede hacer y
sus diversas formas de ser. Al atender a la capacidad es preciso considerar la transformacion que
cada cual realiza de los medios a su alcance en acciones y logros concretos, pues hay condiciones

1 En el caso concreto de las TIC, si alguien se desempefia competentemente con estas tecnologias, puede ser
activo en la sociedad de la informacion e integrarse plenamente en ella. De lo contrario, corre el riesgo de
quedar excluido (Echeverria, 2008). En términos generales, habria que estudiar si los diversos colectivos
humanos se apropian o no de las TIC y, ademas de conocerlas y poseerlas, las utilizan de manera efectiva y
competente en sus actividades.

12 La nocién de “funcionamiento” constituye uno de los elementos basicos de la denominada “teoria (o
enfoque) de la capacidad y el funcionamiento” desarrollada por Amartya Sen como un marco conceptual para
analizar el bienestar y la calidad de vida de las personas (Sen, 1984, 1985). En esta teoria, los
funcionamientos representan lo que las personas logran hacer o ser al vivir: “La vida —dice Sen— puede
considerarse como un conjunto de funcionamientos interrelacionados, consistentes en estados y acciones”
(Sen, 1999, p.53). Su enfoque se basa en una vision de la vida como una combinacién de varios “quehaceres
y seres”, en la que la calidad de vida se evalGa en términos de la capacidad para lograr funcionamientos
valiosos. La capacidad de una persona refleja, pues, las combinaciones alternativas de los funcionamientos
que ésta pueda elegir y lograr (Sen, 1993). En la nocion seniana de capacidad, cabe distinguir tres niveles de
analisis: desde una primera forma de concebir la “capacidad” como simplemente poder lograr algo, se pasa a
la idea de “capacidad de funcionar”, y por Gltimo a la nocidn, ya mencionada, de “espacio de capacidades”
(Cejudo, 2007).

13 Sen desarrolla su teorfa de la capacidad en torno a una preocupacion principal acerca de la libertad. Su
respuesta a la pregunta fundamental “igualdad, ¢de qué?”, antes que por la igualdad de ingresos o de riqueza,
opta por la igualdad de libertad individual, entendida ésta como la capacidad para alcanzar funcionamientos
valiosos constitutivos de una vida buena. En palabras de Amartya Sen: “Porque somos tan profundamente
diversos, frecuentemente la igualdad en un espacio conduce a desigualdades en otros espacios. La fuerza de
la pregunta “igualdad, ¢de qué?”, se basa, pues, en gran medida en el hecho empirico de nuestra desemejanza
—en capacidades e incapacidades fisicas y mentales, en vulnerabilidad ante las epidemias, en edad, en
género, y también, naturalmente en las bases sociales y econémicas de nuestro vivir y nuestra libertad.” (Sen,
1999, p.135).



muy diferentes entre las distintas personas (Alvarez, 2001). Dicho de otra manera, los mismos
medios disponibles no se traducen automaticamente en igual capacidad de funcionar, ya que no se
puede prescindir del elemento fundamental que es la diversidad de caracteristicas personales y
circunstancias ambientales de cada persona (Cejudo, 2007).

Es evidente que la utilizacion de recursos tecnoldgicos por parte de las personas con discapacidad
esta muy a menudo ligada al mantenimiento de su propia calidad de vida y a sus posibilidades de
inclusion y participacion en la sociedad, pues tales recursos se asocian frecuentemente al logro de
funcionamientos que podriamos considerar “basicos”. Tal puede ser el caso de una persona con
tetraplejia que se desplaza en una silla de ruedas motorizada, o de una persona con ceguera que se
vale de un dispositivo de localizacion y orientacion para sus movimientos cotidianos fuera de su
domicilio. El espacio de capacidades de estas personas incorpora en sus funcionamientos tales
recursos tecnoldgicos como elementos inherentes a los mismos, pues no se plantea la cuestion de
decidir sobre su uso, 0 no uso, sino que estos recursos ya se hallan implementados en las propias
caracteristicas y posibilidades del funcionamiento concreto a lograr. En la medida en que esas
tecnologias posibilitan la obtencion de funcionamientos ligados a acciones evidentemente valiosas
para la persona, se da en su espacio de capacidades un ejemplo claro de “apropiacion” de las
mismas, a través de su uso significativo. Es decir, su espacio de capacidades se configura como un
conjunto de funcionamientos ligados a acciones que se basan en la apropiacion de las tecnologias
gue contribuyen a hacerlos posibles.

Con ello llegamos a una cuestion fundamental, relacionada con el hecho de que la consideracion de
la diversidad humana, cuya importancia ya se ha sefialado en el planteamiento de Amartya Sen, no
debe limitarse al conjunto de caracteristicas meramente descriptivas, propias y externas, asociadas
a cada persona, sino extenderse también a las caracteristicas particulares de sus propios
funcionamientos (Toboso y Arnau, 2008). Asi, como deciamos anteriormente, muchas personas
con discapacidad llevan a cabo determinados funcionamientos (acciones) “basicos” valiéndose para
ello de dispositivos tecnolégicos, en tanto que el resto de la poblacion lo hace generalmente sin
requerir su uso. Sin embargo, lo importante es notar que el funcionamiento que logran todos puede
llegar a ser el mismo: mismo funcionamiento, pero logrado de manera diversa. Por estas razones, la
expresion “personas con diversidad funcional, o persona con diversidad en sus funcionamientos”
(como alternativa a “persona con discapacidad™) describe la realidad propia de personas que tienen
acceso potencial a los mismos funcionamientos que el resto, pero de manera diversa,
frecuentemente a través de la utilizacion de elementos técnicos y dispositivos tecnoldgicos.**

La incorporacion de la idea de “diversidad funcional” al conjunto de funcionamientos de las
personas da como resultado un espacio de capacidades de espectro mas amplio, que sirve de base
para el analisis del bienestar y la calidad de vida de un espectro, igualmente mas amplio, de la
sociedad, al no quedar limitado a la mera consideracion abstracta del conjunto de funcionamientos
posibles de una persona estandar (Arnau y Toboso, 2008). Con ello, el analisis se enriquece y logra
una mayor sensibilidad, dado que, por quedar al margen de la norma, esos funcionamientos
“diversos”, logrados habitualmente a través de la mediacion de dispositivos tecnoldgicos, son
mucho mas susceptibles de verse limitados, e incluso anulados, por la falta de accesibilidad en el
disefio de las tecnologias en que se basan, por su elevado coste o simplemente por la carencia de las
mismas. En estos casos es evidente que no es posible la apropiacion de tales tecnologias por parte

1 El término “diversidad funcional” fue propuesto por Manuel Lobato y Javier Romafiach (Romafiach y
Lobato, 2005) el 12 de mayo de 2005, en el mensaje n° 13.457 del Foro de Vida Independiente. Desde su
inicio, el término se ha difundido con rapidez y ha generado una nueva identidad en la que la clave es la
diversidad y la riqueza que aporta (Palacios y Romafiach, 2007). En ese mensaje se propone la utilizacion de
dicho término, en sustitucion de otras denominaciones habituales, de semantica negativa, como discapacidad,
minusvalia, invalidez, incapacidad, inutilidad, etc., presentes en el lenguaje cotidiano y en el ambito
legislativo. Con el término diversidad funcional se plantea una nueva vision que no es negativa, y que con
independencia del origen (patologico, genético o traumatico) de la diversidad en el funcionamiento, reconoce
el hecho de que se refiere a personas diferentes de la norma, que realizan algunas de sus acciones de manera
distinta a la media de las personas.
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de los usuarios, lo que repercute de manera notable en sus oportunidades de participacion en la
sociedad al imponerse una severa reduccion sobre su espacio de capacidades (Toboso, 2008).

En este punto se debe destacar nuevamente la importancia de la participacion integral de los
usuarios (en este caso los usuarios con diversidad funcional) en el proceso de disefio de los
dispositivos tecnoldgicos, con el fin de evaluar en las fases mas tempranas de su desarrollo tanto
sus ventajas como sus inconvenientes y defectos, pues los propios usuarios son quienes mejor
conocen la manera en que las tecnologias pueden contribuir a su mayor autonomia, calidad de vida
y nivel de participacion en la sociedad. La cercania a la realidad de los usuarios ayuda a crear
soluciones tecnoldgicas mas viables, tanto técnica como econdmica y socialmente, y su
participacion contribuye a generar una demanda de esas soluciones que estimula, por un lado, su
introduccion en el mercado y, por otro, la creacion de nuevas lineas de investigacion.”® La
participacion de los usuarios promueve, asimismo, la capacidad de colectivos ciudadanos de
generar propuestas tecnoldgicas viables y orientar la innovacion hacia necesidades sociales reales,
contando con la presencia de actores que habitualmente son excluidos del proceso de desarrollo
tecnoldgico.
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