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REsUMEN: La finalizacién de la educacién postsecundaria se asocia con un mejor
acceso al empleo y es una forma importante de incrementar los indices de calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual; y aun cuando los programa universitarios
inclusivos han aumentado en todo el mundo, se sabe poco acerca de cémo estos impac-
tan directamente en la calidad de vida de los estudiantes con DI. Objetivo: Conocer
cémo la participacién en un programa universitario para estudiantes con discapacidad
intelectual contribuye a su calidad de vida. Mérodo: Se aplicé la Escala Integral de CDV
para personas con DI y del Desarrollo y se analizan los resultados considerando varia-
bles de curso, rol y género de los participantes. Resultados: Se observa un incremento en
todas las dimensiones de la CDV y en el indice total en los cursos superiores. Los padres
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evaltian con mejores puntajes todas las dimensiones de la CDV que los estudiantes. Am-
bos grupos (estudiantes y sus padres) creen que el programa ha contribuido a la me]ora
de la calidad de vida y manifiestan que hacen falta mayores instancias de participacién
con pares sin discapacidad.

PaLABRAS CLAVE: calidad de vida; discapacidad intelectual; universidad.

AsstrACT: Completion of post-secondary education is associated with better access
to employment and is an important way of increasing quality of life rates for people with
intellectual disabilities; and even though inclusive university programs have increased
around the world, little is known about how they directly impact the quality of life of
students with ID. Target: Know how participation in a university program for students
with intellectual disabilities contributes to their quality of life. Method: The Compre-
hensive QOL Scale for people with ID and Development was applied and the results
were analyzed considering variables of course, role and gender of the participants. Re-
sults: An increase is observed in all the dimensions of the QOL and in the total index
in the higher courses. Parents evaluate all QOL dimensions with better scores than stu-
dents. Both groups (students and their parents) believe that the program has contributed
to improving the quality of life and state that greater instances of participation with
non-disabled peers are needed.

Keyworps: quality of life; intellectual disability; University.

1. Introduccién

A EDUCACION UNIVERSITARIA ES MAS QUE UN CAMINO HACIA EL MUNDO LA-
BORAL. En ella, los estudiantes universitarios crean nuevas relaciones que pue-
den fortalecer sus habilidades interpersonales y conducir a nuevas amistades;
aumentan las habilidades de independencia y aprenden a gestionar sus vidas de una
manera mds eficaz (Lee et al., 2021). Sin embargo, esta experiencia no ha estado dis-
ponible para jévenes y adultos con discapacidad intelectual (DI de ahora en adelan-
te). Tradicionalmente las universidades han sido un espacio donde las personas con
discapacidad no han tenido acceso, ya sea por infraestructuras inaccesibles o porque
las rutas de acceso son estandarizadas, no aptas para todas las personas (O’Donovan,
2021). Es decir, el ingreso en la Universidad ha sido para aquellos que cumplen ciertos
requisitos de entrada como contar con un diploma de escuela secundaria que, a su
vez, exige calificaciones especificas (Vinoski et al.) y capacidades fisicas, sensoriales,
cognitivas y emocionales que no impliquen cambios en los entornos tradicionales de
educacién.
En Chile, con la Ley 20422 que establece normas sobre igualdad de oportunidades
e inclusion social de personas con discapacidad (Ministerio de Planificacion. Chile,
2010), se ha exigido a las Universidades la incorporacion de estudiantes en situacién de
discapacidad, lo que ha implicado la adaptacién de espacios fisicos, capacitacién do-
cente y la creacién de departamentos de inclusién que apoyan los procesos inclusivos
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en contextos universitarios de jévenes con discapacidad fisica, sensorial, de aprendi-
zaje, emocionales y sociales. Sin embargo para jovenes y adultos con DI, atin no es
una alternativa viable ya que su “desarrollo cognitivo, lingliistico y su capamdad de
pensamiento reflexivo no siempre se encuentran acorde a los parimetros de ingreso a
este sistema educacional, que se basa fundamentalmente en el pensamiento reflexivo y
AsstracTo” (Lucia y Von Furstenberg Letelier, 2011, p. 74). Sin embargo, aun cuan-
do no es una alternativa generalizada, las experiencias de educacion universitaria para
personas con DI estd en aumento en todo el mundo (Lee er al., 2021; Whirley et al.,
2020). Existen pocos estudios acerca de cémo los programas impactan directamente
a los estudiantes con DI; la mayoria de las investigaciones al respecto se centran en el
impacto en el empleo (Lee et al., 2021; Prohn er al., 2018), donde se ha descubierto
que la educacién superior para jévenes o adultos con DI estd fuertemente relacionada
con resultados laborales positivos (Kaya, 2018). Otros estudios han tenido un cardc-
ter mds cualitativo, orientados a conocer los beneficios que perciben los estudiantes,
padres y personal del programa, durante el tiempo que se estd en la universidad (Mi-
ller et al., 2018), pero sin utilizar medidas estandarizas o datos objetivos que permitan
capturar las formas en que los estudiantes participantes en programas universitarios
inclusivos se ven afectados.

El presente estudio aborda esta brecha en la investigacion, explorando cémo un
programa universitario chileno destinado a jévenes con DI afecta a su CDV en cada
una de sus dimensiones; es decir, saber si, tras su paso por la universidad, su CDV
se ve afectada, en qué medida y qué deberia cambiar. Para ello se utilizé la Escala de
Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o
del Desarrollo (Verdugo et al., 2013), teniendo como informantes a los propios estu-
diantes y sus respectivos padres.

1.1. Educacion universitaria inclusiva

Junto con el incremento de la educacién universitaria inclusiva, existe también
una enorme diversidad de programas orientados a las personas con DI. Brady (2021)
explica que esta diversidad se debe a que ain es un fenémeno reciente, con escaso
consenso de cémo debe ser un programa universitario inclusivo. Agrega, ademds, que
la mayoria de los programas existentes se han formado sin una base fundamentada en
la investigacion, reclamando la importancia de ella para comprobar el éxito de los pro-
gramas universitarios. Brady compara la creacién de estos programas con la metifora
“Building an air craft as one is flying it” (Brady, 2021, p. 206), que en espaiiol seria
“Construir un avién mientras uno lo estd volando”.

Investigadores como Grigal er al. (2012) y Neubert y Moon (2006) han identifi-
cado tres modelos de programas universitarios para jévenes con DI segtin el nivel de
inclusién: sustancialmente separado, mixto o hibrido e inclusivo.

El modelo sustancialmente separado hace referencia a aquellos programas que
ofrecen cursos y actividades exclusivas para los estudiantes con DI y con escasa rela-
cién con estudiantes universitarios convencionales. Este modelo ofrece, generalmente,
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actividades relacionadas con habilidades para la vida independiente, preparacion para
el trabajo y habilidades de socializacion (Grigal et al., 2012) entre otras actividades
especificas de cada programa. Las actividades de interaccién con estudiantes sin DI
suelen ser en los espacios de recreacion. Generalmente este tipo de programas no en-
trega un titulo, sino un certificado de finalizacién del programa realizado. El modelo
mixto o hibrido ofrece cursos especificos para estudiantes con DI combinados con la
posibilidad de participar en cursos con estudiantes sin DI, generalmente en modali-
dad de oyente, sin que cuenten sus calificaciones. Y el modelo inclusivo o de apoyo
individual inclusivo involucra a los estudiantes con DI en todos los aspectos de la
comunidad universitaria, de manera similar a los estudiantes universitarios tradicio-
nales, con asesoramiento y apoyo educativo. Cabe mencionar que los dos primeros
modelos atin estdn en la esfera de la exclusién ya que proveen un aprendizaje total o
parcial junto a otros estudiantes con DI tinicamente.

Independiente del modelo, la investigacién de los efectos de un programa uni-
versitario en los estudiantes con DI, en su mayoria, tienden a ser positivos. Prohn
et al. (2018) examinaron los cambios en la independencia en seis estudiantes con DI
que participan en un programa inclusivo de educacién postsecundaria y encontraron
que, tras un afio, demostraban mds habilidades de adaptacién y que requerian menos
apoyo en sus vidas diarias. Otros estudios demuestran que los estudiantes con DI que
participan en la universidad experimentan una mayor satisfaccion en la autoestima, el
respeto propio, las relaciones interpersonales, en la autodeterminacién y la inclusién
social (Kleinert et al., 2012; Lee et al., 2021); estas son dimensiones que componen la
calidad de vida descrita por Schalock y Verdugo (2016). Sumado a ello, los estudiantes
mejoran las posibilidades de empleo y sus trabajos son mejor remunerados (Grigal et
al., 2011; O’Brien y Bonati, 2019).

Otros estudios han explorado las barreras que enfrentan los programas universi-
tarios para personas con DI; Plotner y Marshall (2015) encontraron, entre ellas: las
percepciones del entorno universitario, el financiamiento y las vias de acceso. Respec-
to a las percepciones, Kleinert et al. (2012) argumentaron que una de las barreras para
la universidad inclusiva se encuentra en las actitudes de subestima y las bajas expec-
tativas de que los estudiantes con DI puedan contribuir al entorno universitario. Al
contrario, Westling ez al. (2013) encontraron que los estudiantes universitarios eran
muy positivos sobre sus experiencias con estudiantes con DI que participaban en la
universidad. Respecto al financiamiento, el convertirse en estudiante universitario ge-
neralmente se traduce en el pago de una matricula que puede o no estar subvenciona-
da por la financiacién gubernamental, dependiendo de algunos requisitos que las per-
sonas con DI no siempre alcanzan, como lo son un puntaje elevado de calificaciones
y la finalizacién del dltimo curso de secundaria. Por lo tanto, este tipo de programas
tiende a depender de la filantropia, el compromiso corporativo y la obtencién de sub-
venciones (O’Brien y Bonati, 2019). Con relacion a las vias de acceso a la universidad,
estas son tradicionales, sin vias alternativas para las personas con DI, y generalmente
hay una tendencia a la “buena voluntad” de algunas universidades que han creado sus
propias vias de ingreso para personas con DI, pero sin un apoyo de politicas pablicas
que vayan en ese sentido (O’Donovan, 2021).
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La Universidad Andrés Bello de Chile es un ejemplo de este tipo de programa. Es
pionera en el pais con un programa para jévenes con DI y ha tenido que enfrentar
estos desafios para llevar a cabo la propuesta inclusiva y que hoy ya tiene 14 afios
de funcionamiento. Han existido otras experiencias que han seguido el ejemplo que
no han podido subsistir, probablemente debido a estas tres grandes barreras que se
han mencionado. Cabe destacar que para participar en el programa los estudiantes
deben tener: (a) 18 afios de edad, (b) una discapacidad intelectual o del desarrollo, (c)
no cumplir con los requisitos de admision en un programa universitario estindar y
(d) exhibir suficientes habilidades comunicativas y funcionales segin lo determinado
por el equipo del programa. No es necesario haber cursado la ensefianza secundaria
obligatoria; se aceptan estudiantes que se hayan beneficiado de la Escuela Especial e
incluso aquellos que, hasta la fecha, no habia encontrado una alternativa de forma-
cién. El programa tiene una duracién de tres afios, por lo que en el estudio se incluy6
a todos los estudiantes matriculados al afio 2019 de las tres ciudades.

1.2. Calidad de Vida

Existen muchas definiciones de CDV, sin embargo, se ha considerado que el mo-
delo ecolégico propuesto por Schalock y Verdugo (2016) es el mds adecuado para
este trabajo por encontrarse alineado con la actual definicién de DI enmarcada bajo
un paradlgma de apoyo a la calidad de vida que integra los conceptos claves y apoyos
(G6mez et al., 2021). En este paradigma el concepto de CDV proporciona un marco
para el desarrollo de politicas, mejora de précticas y la evaluacién de resultados debi-
do a la propiedad universal del concepto, los valores, el enfoque en el individuo y el
énfasis en los resultados Valorados (Mittler, 2015; Schalock y Verdugo, 2019).

La CDV es definida como “un estado deseado de bienestar personal que: (a) es
multidimensional; (b) tiene propledades éticas —universales— y émicas —ligadas a la
cultura—; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) estd influenciada por
factores personales y ambientales” (Verdugo et al., 2009, p. 19). En este modelo se
distinguen ocho dimensiones esenciales de calidad de vida que son importantes para
todas las personas: bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, relaciones
interpersonales, desarrollo personal, autodeterminacién, inclusién social y derechos.

En el campo de la DI existe una alineacién entre la prestacion de los apoyos con el
marco de calidad de vida, enfatizando el rol que los apoyos individualizados desempefian
en la mejora de los resultados personales relacionados con la CDV (Van Loon, 2009).
Asf, por ejemplo, la evaluacién de necesidades determina los apoyos que una persona
necesita para participar correctamente en actividades vitales mds importantes y, por tan-
to, obtener resultados personales mejorados (Schalock, 2009). Este plan individualizado
se construye sobre la base de las dimensiones de la calidad de vida, cuyos resultados
se utilizan para evaluar el impacto del plan individualizado, entregando referencias, a
través de informes de cambios longitudinales en los resultados personales a nivel in-
dividual, del sistema/organizacién, y en comparacién con los indices de la CDV de la
comunidad (Keith y Bonham, 2005) y resumir el progreso de la persona y proporcionar
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comentarios a la organizacién (Schalock, 2009). Los criterios para seleccionar resulta-
dos personales concretos son aquellos que reflejan lo que las personas quieren en sus
vidas, se relacionan con normas y principios actuales y futuros, los proveedores de ser-
vicios tienen algun control sobre ellos y se pueden utilizar con el objetivo de informar
sobre la calidad y la mejora (Schalock y Verdugo, 2007). Asi surgen los seis estindares
de programas de calidad de vida enumerados en la Tabla 1.

TaBLA 1. Estindares de programas de calidad de vida

La aplicacién de los principios de calidad de vida.

El uso en los programas de principios basados en la calidad de vida.

La medida de resultados personales.

La demostracién de fidelidad al modelo conceptual.

La vinculacién entre las necesidades de apoyo evaluadas y las dimensiones de
calidad de vida.

El uso de resultados personales para guiar el cambio organizacional y la mejora de

la calidad.
Fuente: Schalock y Verdugo, 2016, p. 23.

2. Método

El objetivo de este estudio es utilizar el modelo de Calidad de Vida como marco de
orientacién para medir el efecto en los estudiantes con DI que participan de un pro-
grama universitario chileno. Para ello se utiliz6 un enfoque cuantitativo en el cual que
se evalué el nivel de CDV y sus componentes segtin la percepcién de los estudiantes
y sus padres y se establecieron comparaciones entre los resultados.

2.1. Participantes

Este estudio incluy6 a 126 estudiantes con diagndstico de discapacidad intelectual
leve a moderada' de los cuales el 58 % son hombres y el 42 % mujeres (ver Tabla 2).
Todos ellos matriculados en el programa Diploma en Habilidades Laborales, perte-
neciente a la Universidad Andrés Bello de Chile y que estd presente en tres ciudades:
Santiago, Vifia del Mar y Concepcién. En relacién con los perfiles de los estudiantes
que participaron de la investigacién distribuidos por ciudad y sexo, se determiné que
la ciudad de Santiago es la que cuenta con mayor cantidad de matricula, ya que es una
ciudad con mayor poblacién y con mayores posibilidades de estudiantes que no re-
quieren apoyo financiero para estudiar en la universidad, a diferencia de Concepcién
y Viiia del Mar, donde la mayoria cuenta con apoyo financiero privado.

! Esta informacién es entregada por la universidad.
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TasLA 2. Distribucién de estudiantes por sexo y ciudad
Primer afio Segundo afio Tercer afio Total
Mujer | Hombre | Mujer | Hombre | Mujer | Hombre
Santiago 13 10 6 16 7 11 63
Vifa del Mar 5 8 6 4 3 9 35
Concepcién 6 6 4 4 2 6 28
Total 24 24 16 24 12 26 126

2.2. Instrumentos

Para la recopilacién de datos se utilizé la Escala INICO-FEAPS de evaluacién in-
tegral de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo; es
la que ofrece mds evidencias empiricas en su aplicacion (Gémez et al., 2010; Verdugo et
al., 2012; Wang et al., 2010). Esta escala estd compuesta por dos subescalas: el informe
de otras personas y el autoinforme, con 72 items equivalentes que evaltian aspectos ob-
servables de la vida de la persona con discapacidad. El primero lo diligencian un infor-
mante clave (en este caso fueron los padres de los estudiantes) y el segundo las personas
con DI El formato de respuesta de la escala es tipo Likert con cuatro opciones: nunca,
algunas veces, frecuentemente y siempre. En lo que respecta a sus propiedades psicomé-
tricas, esta escala evidencia una consistencia interna de 0,915 y 0,931 para el autoinforme
e informe de terceros, respectivamente. Los resultados de la escala fueron discutidos
en grupos focales tanto con los estudiantes como con sus padres. Sin embargo, en este
trabajo solo se presenta la informacién obtenida de los cuestionarios.

2.3. Procedimiento

El director de cada sede envié a través de correo electrénico, tanto a los estudiantes
como a sus padres, los objetivos de investigacion y la invitacidn a participar de manera
voluntaria en ella. La recopilacion de datos se llevé a cabo al comienzo del afio acadé-
mico, entre marzo y abril de 2019. El equipo® de cada sede del programa se encargé de
guiar el proceso con los estudiantes para que contestaran el cuestionario en horario de
clases. En algunos casos, se realizaron pequefios grupos para hacer un mejor acompaia-
miento. En el caso de los padres, la escala fue enviada a casa y devuelta ya sea de manera
fisica o por correo electrénico. Se elaboré un informe individual el cual fue entregado y
discutido en grupos focales, tanto con los estudiantes como con sus padres.

2.4, Andlisis de datos

Los datos fueron analizados a través del paquete estadistico SPSS 15.0. para Win-
dows. Se llevé a cabo un anilisis preliminar de estadisticas descriptivas y luego un and-

2 Los equipos estin compuestos por psic6logos, psicopedagogos y educadora diferencial.
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lisis de la varianza, de normalidad y valores atipicos. Se determiné que la consistencia
interna de la escala INICO-FEAPS en la muestra empleada es de 0,824, lo que indica
una fiabilidad elevada. Se realizaron pruebas de hip6tesis o estadistica bivariada, cru-
zando todas las dimensiones de la escala con las respuestas de los estudiantes de las
tres ciudades. Se realizan pruebas no paramétricas U de Mann Whitney. También se
realizaron modelos de anilisis de variancia, incluyendo los factores que podian incidir
en la variabilidad de la puntuacién de las escalas, rol, curso, sexo y ciudad, a través
de modelos generales lineales univariantes 0o UNIANOVA, procedimiento que nos
permitié modelizar las escalas —de V6 a v16-—° en funcién de sexo, curso y rol como
factores principales —ciudad se decliné al no ser determinante—, de sus interacciones
de primer orden (dos a dos: sexo*curso, sexo*rol y curso*rol) y de sus interacciones
de segundo orden (modelo completo: sexo*curso*rol). La depuracién de los modelos
se realiza siguiendo los principios de parsimonia y de jerarquia. Es decir, buscando
modelos con el minimo de componentes y respetando la jerarquia —manteniendo los
componentes de menor orden cuando exista uno de mayor orden significativo—.

3. Resultados

El primer anilisis es por roles (padres y alumnos) en todas las dimensiones. Se
observa que los grados de significacion se encuentran en todas las variables, es decir,
existen diferencias significativas entre lo que opinan los padres y los propios estu-
diantes, donde los padres tienen puntuaciones supriores a las de sus hijos en todas las
dimensiones que componen la CDV (ver Tabla 3). Asi también ocurre con el Indice
de Calidad de Vida (ICDV), donde las puntuaciones que entregan los padres son su-
periores a la evaluacién que hacen los propios estudiantes de su CDV.

TasLA 3. Resultados de estudiantes
y apoderados en cada dimensién

Dimensiones Rol Rango promedio
Autodeterminacién Apoderado 128,13
Estudiante 110,96
Derechos Apoderado 136,58
Estudiante 103,51
Bienestar emocional Apoderado 122,92
Estudiante 114,57
Inclusién social Apoderado 129,40
Estudiante 108,82

> Corresponden a las dimensiones que componen la CDV: V6 = Autodeterminacién, V7 = Derechos,

V8 = Bienestar emocional, V9 = Inclusién Social, V10 = Desarrollo personal, V11 Relaciones interpersona-
les, V12 = Bienestar material, V13 = Bienestar Fisico, V16 = indice de calidad de vida.
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TaBLA 3. Resultados de estudiantes
y apoderados en cada dimensién
Dimensiones Rol Rango promedio
Desarrollo personal Apoderado 126,41
Estudiante 110,47
Relaciones interpersonales | Apoderado 115,02
Estudiante 120,67
Bienestar material Apoderado 146,28
Estudiante 93,83
Bienestar fisico Apoderado 133,79
Estudiante 104,92
Indice Calidad de Vida Apoderado 134,11
Estudiante 104,64

En el andlisis solo del Rol Alumno se obtienen diferencias entre cursos. Se observa
que en las variables de Autodeterminacién, Inclusién Social, Relaciones Interperso-
nales, Bienestar Material y Bienestar Fisico no existen diferencias significativas. Estas
diferencias si estdn presentes en las dimensiénes de Derechos, Bienestar Emocional
Desarrollo Personal y en el Indice de CDV. Al ver los rangos medios, se observa (ver
Tabla 4) que normalmente la puntuacién de los alumnos de 3. afio es mayor en casi
todas las dimensiones que los cursos inferiores, excepto en relaciones interpersonales,
donde los alumnos de 1. afio son los que tiene mayores puntajes.

TaBLA 4. Resultados de estudiantes por curso en cada dimension
Dimensiones Curso Rango promedio
Primero 61,73
Autodeterminacién Segundo 59,46
Tercero 69,99
Primero 55,64
Derechos Segundo 62,14
Tercero 74,87
Primero 65,25
Bienestar emocional Segundo 52,00
Tercero 71,97
Primero 59,30
Inclusién social Segundo 58,44
Tercero 72,73
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TaBLA 4. Resultados de estudiantes por curso en cada dimensiéon
Dimensiones Curso Rango promedio
Primero 56,07
Desarrollo personal Segundo 57,53
Tercero 76,04
Primero 65,12
Relaciones interpersonales | Segundo 57,36
Tercero 64,73
Primero 58,92
Bienestar material Segundo 61,70
Tercero 69,70
Primero 58,80
Bienestar fisico Segundo 57,86
Tercero 74,00
Primero 58,16
Indice Calidad de Vida Segundo 56,04
Tercero 76,81

A continuacién, vemos los resultados de los modelos UNIANOVA, con los fac-
tores ciudad, curso y rol (padre y estudiante), dentro de cada dimensién. Como se
menciond, el factor “ciudad” no fue significativo en ninguna de las dimensiones, por
lo que se elimina de los modelos de andlisis.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 29-52

- 38 -



UNIVERSIDAD Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL: APORTES A LA CALIDAD DE VIDA
SEGUN LAS PERCEPCIONES DE ESTUDIANTES Y PADRES DE UN CONTEXTO CHILENO
PAULA CONTESSE CARVACHO, PILAR PINEDA HERRERO Y JOSEP MARIA SANAHUJA GALVADA

TaBLA 5. Medias y desviaciones estdndar de las puntuaciones

Rol x Sexo x Curso V6 | V7 | V8 | V9 | V10| V11| V12| V13 |V16
Media | 11,6 [ 11,2 [ 10,0 [ 10,3 ] 11,4 | 11,4 | 11,8 | 10,5 | 64,0
DE 2702703202523 2922128233
Media 12,7 12,2 [ 11,1 [11,2] 11,6 [ 11,0 | 12,2 | 10,5 | 73,9
DE 23|13 |22 2427272625 1338
Media | 12,6 | 11,7 | 10,3 [ 10,7 | 11,7 | 10,3 | 13,3 | 11,4 | 72,9
DE 2413212227 33| 25| 20 1,6 | 19,5
Media | 12,0] 11,7 [ 10,1 [10,8] 11,0 | 11,5 | 11,3 | 10,0 | 65,2
DE 220252712923 |28]|27]33 239
Media [10,4[10,0] 9,0 [ 89| 89 | 92 [ 109] 9,2 [434
DE |25 15|21 /[30] 263524/ 23 [259
Media [ 104 11,9 90 | 7,8 | 11,8 | 8,4 | 12,8 | 10,6 | 60,0
DE |22 |13 [30(29] 2933 12]32[158
Media 11,9 10,0 | 10,5| 9,8 | 10,1 | 11,0 | 10,0 | 9,0 | 54,2
DE |24 33 ]3,1]30]26]28]30]33 [325
Media [11,0]10,0 | 9,4 | 8,9 | 10,5 | 10,4 | 10,2 | 8,3 |46,3
DE 24122128 (332212928 3,7 [30,8
Estudiante Media [ 12,0 11,5 10,5|10,8 | 11,8 | 11,3 | 11,0 | 10,3 | 66,6
3 Tercero

DE [23]25[25|26/| 23|30/ 2632|247
 Primer | Media [103] 95 [ 9.0 [ 8.1 ] 98 [11,1] 94 | 86 [427
Mujer DE 3,1 122 (301(3,6]| 30| 22| 32| 3,4 |23,7
2 Segundo | Media [ 11,2 10,5 | 8,2 | 9,3 | 10,0 | 10,3 | 10,2 | 9,1 [47,9

1 Primero

Hombre | 2 Segundo

3 Tercero

Apoderado

1 Primero

Mujer |2 Segundo

3 Tercero

1 Primero

Hombre | 2 Segundo

Variable Autodeterminacion. Al analizar la variable autodeterminacién se encuen-
tra que los hombres tienen mayores puntuaciones que las mujeres, segin la opinién
de los padres y de los propios estudiantes. Tal como se muestra en las Figuras 1 y 2, la
percepc10n que tienen tantos los padres como los estudiantes es que la autodetermi-
nacién se va incrementando en la medida que se transita hacia los cursos superiores.

Variable Derechos. Al igual que en la variable de autodeterminacién, encontramos
diferencias significativas entre hombres y mujeres, por curso y segin quien responda
(padre o alumno). Respecto al sexo, es interesante observar como se obtienen pun-
tajes en todas las dimensiones que componen la CDV vy en la variable derechos no
se hace excepcion. Tanto padres como estudiantes evaldan con puntajes inferiores a
las mujeres que a los hombres. Respecto al curso se observa que hay un incremento
del conocimiento de sus derechos en tercer afio, habiendo una baja considerable en
segundo (ver Figuras 3 y 4). Esto podria explicarse porque al entrar al programa, es
decir en primer afio, los estudiantes no se han cuestionado o no les han explicado sus
derechos; en segundo afio se hacen conscientes, y en tercer afio, pueden hacerlos valer.
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- e —o 12,60
11,60 == °
10,39 10,44
Primero Segundo Tercero
Curso
e=@==Sex0 Mujer ==@==Sexo Hombre

12
11,60

Primero Segundo Tercero

Curso

e=@==Sex0 Mujer ==@==Sexo Hombre
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24
11,89
11,7 11,68
11,
10
Primero Segundo Tercero
Curso

e=@==Sex0 Mujer «=@==Sexo Hombre

11,46
10,9
9,522
Primero Segundo Tercero
Curso
=@==Sex0 Mujer ==@==Sexo Hombre

Variable Bienestar Emocional. Al analizar esta variable, no se observan diferencias
significativas respecto al curso ni a la opinién de los padres v/s alumnos. Si bien hay
un incremento en los puntajes de los cursos superiores, estos no son significativos. Lo
mismo ocurre si observamos las diferencias por roles, donde los padres entregan pun-
tuaciones superiores a las de los estudiantes, pero estas no son significativas. Donde
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hay una diferencia importante es en relacién con el sexo (p = 0,004), donde las mujeres
tienen puntajes inferiores a los hombres en esta dimension.

Variable Inclusion Social. Al igual que en las otras dimensiones, los padres tienen
puntuaciones superiores a las de sus hijos respecto a la inclusién y las mujeres nuevamen-
te tienen puntuaciones inferiores a las de los hombres. Ademds, se observa un incremen-
to en los puntajes de los cursos superiores respecto a esta dimension (ver Figuras 5y 6).

10,7 10,72
92
7,78
Primero Segundo Tercero
Curso
a=@==Sex0 Mujer ==@==Sexo Hombre

10,7 10,72
92
7,78
Primero Segundo Tercero
Curso
=@==S5ex0 Mujer ==@==Sexo Hombre
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Variable Desarrollo Personal. Las diferencias por sexo y curso son las més sig-
nificativas, siendo este ultimo el factor que muestra mayor significacién (p = 0,022),
seguido de sexo (p = 0,052). El grafico de medias de la Figura 7 muestra con claridad
la falta de interaccién entre sexo y curso. El curso con mayor puntuacién siempre
es 3.%, y también se observa como el grupo hombres siempre muestra puntuaciones
superiores a las mujeres. Estas tendencias no se ven alteradas o modificadas por el rol
de quien contesta.

Ficura 7. Medias en Desarrollo Personal

11,879
10882 551 11,161
10,164 9,99
Primero Segundo Tercero
Curso

==@==|\Vlujer Hombre

Variable Relaciones Interpersonales. El modelo de andlisis resultante muestra que
ningdin efecto principal ni de primer o segundo orden es significativo. Es decir, que
no existen diferencias significativas entre roles, entre sexo y entre cursos. No obs-
tante, el que muestra mayor significacion es por curso, con una p = 0,132, donde los
estudiantes de primer afio tienen puntuaciones levemente superiores a los de segundo
y tercer ano.

Variable Bienestar Material. El modelo de anilisis resultante muestra que hay di-
ferencias significativas entre cursos y entre roles (el sexo no influye). En la Figura 8 se
observa la diferencia que hay entre lo que opinan los padres y los estudiantes, donde
los padres punttian por sobre lo que opinan los estudiantes.

El mismo comportamiento sigue la variable Bienestar Fisico con grado de signifi-
cancia importante por roles (p = 0,001).
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/ 12,9
11,95

11,66

’ 10,94
c-m’ie,se/‘
Primero Segundo Tercero
Curso

e=@==Fstudiantes ==@==Padres

11,36
9,96 10,06
8,68
Primero Segundo Tercero
Curso
e=@==[Fstudiantes «=@==Padres

Variable Indice de Calidad de Vida. Como se observa en la Figura 10, existen
diferencias significativas segin el sexo (p =0,008) y el rol (p = 0,010); tanto padres
como estudiantes evaldan con puntuaciones superiores a los hombres. Es decir, que
los hombres tendrian mejor ICDV que las mujeres.
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Ficura 10. Medias en el Indice de Calidad de Vida
108,11
03,35 103,13
98,37
Estudiantes Padres
a===sex0 hombre Sexo mujer

4. Discusién

Los resultados de la Escala Integral de Evaluacién objetiva (informante clave) y
subjetiva (informe de la personas con DI) de CDV dejan en evidencia que las personas
con DI que participan del programa tienen un indice de CDV favorable y congruente
en todas las dimensiones evaluadas de la CDV cuando se compara la puntuacién me-
dia con la puntuacién ideal; lo que resulta concordante con otras investigaciones rea-
lizadas en el pais (Castro Duran et al., 2016; Vega et al., 2013) y un estudio transcultu-
ral entre Argentina, Brasil y Colombia (Verdugo ez al.), donde se constaté que todas
las puntuaciones medias de las dimensiones superan la media teérica. Por otro lado,
los resultados objetivos y subjetivos de la escala aplicada demuestran que el Indice de
CDV se incrementa en la medida que se transita hacia los cursos superiores, es decir,
que la CDV mejora en la medida que el estudiante lleva mds tiempo en el programa
universitario. Asi también lo han determinado distintos estudios (Lee et al., 2021;
Bethune-Dix et al., 2020; Vinoski Thomas et al., 2020) que demuestran que la parti-
cipacién en un programa universitario para personas con DI genera un aumento en el
desarrollo de habilidades académicas, que implican mayores posibilidades de empleo,
pero, sobre todo, mayores habilidades sociales que les permiten ser miembros acti-
vos en la sociedad (Whirley ez al., 2020). Al respecto, cabe mencionar estudios que
evaltian la CDV de personas con DI que participan en contextos ordinarios (sin ser
segregados en entornos exclusivos para personas con DI), obtienen significativamente
mejores indices de CDV especialmente en aspectos como independencia, toma de de-
cisiones y elecciones, oportunidades, actividades de ocio y amistades (Bethune-Dix et
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al., 2020), por lo que, sin duda, programas universitarios que incluyan a personas con
DI contribuirdn a la mejora de la CDV y posterior inclusién laboral.

Un aspecto importante respecto a esta evaluacion es que las puntuaciones de los
padres son superiores a las de sus hijos, tanto en el ICDV como en cada una de las di-
mensiones que la componen. Esta informacién se contradice con la literatura, donde
se encuentra que generalmente son los padres (o informe de otras personas) quienes
evaldan con puntajes inferiores a la percepcion de sus hijos (Verdugo er al., 2013;
Castro et al., 2016).

Por otro lado, al hacer un anilisis por sexo, tanto en el grupo de padres como es-
tudiantes se obtiene que las mujeres tienen puntajes inferiores a los hombres en casi
todas las dimensiones de la CDV vy, por lo tanto, también en el ICDV. Este es un dato
relevante, y que coincide con estudio realizado por Plena inclusién, cuyo informe es
el Estudio + ZOOM, Exclusion social en la discapacidad intelectual, que expone que
“las mujeres no tienen las mismas oportunidades ni de partida ni de llegada, y deben
lidiar con mayores barreras en su participacién politica, econémica, cultural y social”
(Koop, 2019, p. 15). Y a esta condicién se le suma la discapacidad intelectual o del
desarrollo. Al respecto son preocupantes los pocos o casi nulos estudios que hayan
abordado la discapacidad intelectual con una perspectiva de género; esto puede expli-
carse por la tendencia a considerar a este colectivo excluido como un todo, sin atender
a sus particularidades (Koop, 2019; Koop ez al., 2018). Existen numerosas estadisticas
que muestran cifras de cardcter general sobre personas con discapacidades, pero sin
atender a la situacidn especifica por tipo de discapacidad intelectual o del desarrollo
y/0 sexo.

Teniendo ya en consideracion que en cada una de las dimensiones las mujeres
obtienen puntajes inferiores a los de los hombres y que estos se van incrementando en
la medida que se transita hacia los cursos superiores, es importante mencionar aque-
llas dimensiones con mayores y menores puntuaciones segin quien haya contestado
(padre o estudiante). Al respecto, es curioso observar que las dimensiones evaluadas
mds bajas en los padres son evaluadas con mayores puntajes por los estudiantes: Re-
laciones Interpersonales, Bienestar Emocional y Desarrollo Personal. Y, al contrario,
aquellas dimensiones que fueron evaluadas mds bajo por los estudiantes son las mds
altas en los padres: Bienestar Fisico, Material y Derechos. Es importante mencionar
que, si bien la dimensién de Autodeterminacion no esta dentro de las evaluadas mds
bajas, ni las mds altas, cobra especial relevancia al analizar las otras dimensiones ya
que se considera estrechamente ligada a la CDV. Las personas autodeterminadas ha-
cen que pasen las cosas para lograr algo especifico y el grado en que una persona estd
autodeterminada influird en las otras dimensiones de la CDV (Schalock y Verdugo,
2016). Por lo tanto, si analizamos estas variables por separado, encontramos que, res-
pecto al Bienestar Fisico, que hace referencia a dos grandes aspectos: el ocio y la salud,
los padres consideran que sus hijos gozan de una buena salud, sin hacer mayor reparo
en las actividades de ocio vy, al contrario, los estudiantes centran su atencion en las
actividades recreativas. Estudios confirman que la participacién, ocio y actividades
recreativas contribuyen considerablemente a la CDV, porque incrementa la autoesti-
ma, favorece la interaccidn social y proporciona oportunidades para la adquisicién de
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habilidades y competencias para prosperar en el hogar y en la comunidad (Badia y
Longo, 2009). Y aun cuando el programa entrega asignaturas de ejercicio fisico (Taller
Deportivo) y la universidad ofrece multiples actividades deportivas y artisticas musi-
cales que son gratuitas para los estudiantes, estos no suelen participar de ellas. Al
respecto, Cabeza y Castro (2017) explican que la principal causa de la menor condi-
cién fisica de las personas con DI es el sedentarismo, principalmente por la escasez de
programas deportivos adecuados a sus caracteristicas, a problemas para desplazarse
de manera auténoma hasta los centros deportivos y falta de prioridad por parte de las
familias. Sin embargo, como se menciond anteriormente, la dependencia de las perso-
nas con DIy, por tanto, la falta de autodeterminacidn, causa que no tengan iniciativa
en dirigir la accién hacia las actividades fuera de lo que es obligatorio (King et al.,
2006). En relacion al Bienestar Material, que se refiere a los ingresos, condiciones de
la vivienda, acceso a la informacidn, a las posesiones y servicios, esta dimension es
evaluada alta por los padres, pero baja por los estudiantes; esto se debe a que los pa-
dres consideran que proveen a sus h1 os todo lo necesario, pero sin atender o sin en-
tregar autonomia a sus hijos en la admlmstracwn de su propio dinero; accién que se
condice con la concepcién de “eternos nifios” hacia las personas con DI (Caldas Dan-
tas et al., 2014), que se les niega la autonomia para hacer uso de sus recursos. Lo mis-
mo ocurre con la dimensién de Relaciones Interpersonales, que hace referencia a las
relaciones familiares, relaciones sociales y relaciones sexuales-afectivas La mayoria de
los padres deja en blanco muchas de las preguntas (principalmente las referidas a las
relaciones de pareja) y al final del instrumento se encuentran comentarios como “mi
hijo/a no tiene interés sexual” o “mi hijo/a no ha tenido nunca un novio/a”. La consi-
deracién de “eternos nifios” les niega la posibilidad de estar en pareja y poder estable-
cer relaciones sexuales afectivas sanas (Caldas Dantas et al., 2014), especialmente por
la opinién que tienen los padres y la falta de confianza de estos, por lo tanto, es un
tema del que no se habla en casa. Los estudiantes, por su parte, no saben qué respon-
der, marcando la puntuacién mds elevada, pero sin hacer un andlisis real de su situa-
cién relacional efectiva. Con respecto a la variable Bienestar Emocional, que se refiere
a la satisfaccion con la vida, al autoconcepto, a la ausencia de estrés o de sentimientos
negativos, los alumnos identifican esta dimensién con el sentirse feliz o triste. Asi
mencionan que pertenecer al programa les ha aportado mucha felicidad, porque han
encontrado amigos, sin embargo, atin se sienten muy inseguros realizando actividades
por si solos; tienen miedos que muchas veces le impiden realizar otras actividades que
no sean estar en la universidad y en su casa. Los padres, por su parte, creen que es un
drea evaluada baja, porque atin falta confianza en las capacidades de sus hijos; apare-
cen temas como la aprension y la sobreproteccion, explicando que a menudo sus ex-
periencias incluyen aseveraciones como “ti no puedes” o “no eres capaz”, desarro-
llando lo que en la literatura cientifica se llama indefensién o desesperanza aprendidas,
en la cual un sujeto aprende a pensar que estd indefenso y que no tiene control sobre
alguna situacion dada, predisponiéndose a una actitud pasiva (Flérez et al., 2015). Asi,
entonces, aparece un gran desafio para los programas universitarios inclusivos: vencer
las barreras de la autonomia para el ejercicio de sus elecciones, deseos, y hacer valer
sus propios derechos. En relacién con la dimensién Derechos, donde las personas con
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DI son un colectivo especialmente vulnerable en lo que a defensa y proteccion de sus
derechos se refiere, es evaluada alta por los padres y baja por los estudiantes; lo que
coincide con Verdugo y Navas (2017), quienes determlnaron que las personas con DI
se sentian discriminadas por su DI, sobre todo aquellos que participan con mayor
frecuencia en su entorno. Es el caso de los estudiantes evaluados para este estudio que,
estando dentro de una universidad inclusiva, se comparan con sus pares y se ven vul-
nerados, por ejemplo, a participar activamente en el mundo laboral, a decidir cémo y
con quién vivir, a la accesibilidad, entre otros (Verdugo y Navas, 2017). Esto los ha
llevado a tener una visién mads critica que se evidencia en los resultados. Respeto a la
dimensién de Desarrollo Personal, que se refiere a las posibilidades de recibir una
educacion adecuada, de aprender cosas interesantes y ttiles, de disponer de conoci-
mientos y habilidades que permitan un manejo auténomo en la vida diaria y el tener
éxito en las actividades llevadas a cabo (Verdugo y Navas, 2017), encontramos que la
puntuaciones de los padres es baja y la de los alumnos alta. Esta diferencia puede ex-
plicarse, segtin O’Donovan (2021), por las expectativas que tienen los padres del de-
sarrollo personal de sus hijos y, al contrario, los estudiantes ya sienten un gran orgu-
llo de pertenecer a la universidad, lo que les otorga identidad, y un logro que satisface
el autoconcepto al sentirse miembros activos de la sociedad. Ademas, la investigacién
ha demostrado que disponer de oportunidades para participar, aprender e involucrar-
se en actividades, es decir, tener oportunidades para el desarrollo personal, contribuye
a la mejora de la CDV de las personas con DI (Verdugo y Navas, 2017). Finalmente,
la dimensién Inclusion Social hace referencia a la integracién y la participacién en di-
ferentes contextos sociales y los apoyos recibidos; es la cuarta dimensién evaluada
baja por los estudiantes y padres; estos tltimos evaltan por debajo a las mujeres y
ademds es la inica dimensién que va disminuyendo tras el paso por el programa. Cabe
mencionar que las personas con DI tienden a tener redes sociales mas pequefias en
comparacién con la poblacién en general (O’Donovan, 2021) y suelen estar formadas
predominantemente por los padres, hermanos y familiares y/u otras personas con DI
(Eisenman et al., 2012); tienen menos posibilidades de estar casadas y tener hijos (Mc-
Carron et al., 2014), sentimientos que aparecen en las estudiantes del programa y que
explicarfan los bajos puntajes en los cursos superiores, ya que a pesar de estar con
pares no logran acceder a la misma inclusién que mujeres de su edad.

5. Conclusién

Ya se ha mencionado anteriormente, que existen pocos estudios que hayan eva-
luado el efecto de programas universitarios en la CDV de las personas con DI y que
la mayoria de ellos se han centrado en el impacto que tienen en el empleo (Lee ez al.,
2021); si bien este estudio busca conocer el impacto en las dimensiones que componen
la CDV, harian falta, tal como Lee et al. (2021) proponen, estudios longitudinales
que refieran mejor el cambio en la evaluacién tras el transito por la universidad. Sin
embargo, tras esta investigacion se confirma, sin duda, que la universidad es un aporte
ala vida de cada estudiante en todas las dimensiones. Y se concluye que evaluaciones
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como estas (medibles) son fundamentales tanto a nivel personal (de cada estudiante)
para mejorar el autoconcepto y proporcionar entornos emancipadores (Schalock y
Verdugo, 2016), como a nivel organlza(:lonal para determinar los recursos, servicios y
apoyos deseados y necesarios segtin las propias personas con DI y sus familias, accién
que hasta ahora es casi inexistente’. Es importante resaltar la diferencia de puntajes
encontrados entre hombres y mujeres con DI, donde estas dltimas tienen puntajes
inferiores en todas las dimensiones. Esto requiere que el programa preste especial
atencién para 1gualar en lo posible las oportunidades de CDV. Por otro lado, si bien
existen investigaciones que indican que la educacién universitaria tiene un impacto
poderoso en los estudiantes con DI y en las comunidades de las instituciones que
la acogen (Bethune-Dix et al., 2020), en Chile y el resto de los paises de la regién, la
representacién de personas con DI que estén en la educacién superior sigue siendo
muy baja. Lo que coincide con Morningstar y Shoemaker (2018), quienes informan
que las personas con DI son uno de los tres grupos que tienen menos posibilidades
de progresar después de la escuela secundaria. En Chile, existen solo dos programas
universitarios para personas con DI: uno de ellos estd presente solo en la capital (San-
tiago de Chile) y el otro, con el que se ha trabajado en este estudio, presente en tres
ciudades (Santiago, Vifia del Mar y Concepcién). Por lo que muchos estudiantes con
DI quedan fuera de este. Esto, a su vez, trae como consecuencia que profesores de la
educacién secundaria se encuentran con dificultades para proponer alternativas de
formacién al término de la educacién obligatoria a los estudiantes con DI, pues las
alternativas siguen siendo escasas para estos jovenes. Es asi como el programa Diplo-
ma en Habilidades Laborales, durante poco mds de una década, ha estado apoyando
a jovenes con DI para que puedan acceder a una experiencia universitaria rigurosa y
relevante que cambie su carrera futura y sus trayectorias de vida. Al mismo tiempo
apoya a la propia Universidad a ser una comunidad de aprendlza]e marcada por la
equidad, la diversidad y la excelencia inclusiva. Sin embargo, ain faltan otras univer-
sidades que se sumen a este desafio y politicas de gobierno que vayan en virtud de su
creacidn, ya sea desde un apoyo financiero, técnico y de acompafiamiento a las uni-
versidades. Sin duda el programa es un aporte a la CDV de cada estudiante; muchos
arrastran trayectorias de aislamiento o rechazo, y encuentran en la Universidad un
espacio de inclusidn, participacion y valoracién personal, que cambia la vida tanto de
los propios estudiantes como de sus familias.
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