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PRESENTACION

NO DE LOS MAYORES RETOS a los que se enfrentan los jévenes con discapacida-

des intelectuales y del desarrollo y sus familias son los procesos de transicién

a la vida adulta, cuya plamﬁcacmn requiere el disefio de practicas dirigidas a
aumentar las oportunldades de estos jovenes y a mejorar los resultados postescolares
Teniendo esto en cuenta, G. Yurrebaso y colaboradores, en su articulo “Marco de
referencia para orientar los programas educativos dirigidos a la Transicién a la Vida
Adulta de jévenes con discapacidad intelectual y del desarrollo: una revisién de la
literatura”, se plantean el objetivo de sintetizar los componentes y las caracteristicas
principales que deben tener las dimensiones de buenas practicas para poder definir
un marco de actuacion desde el que analizar y guiar las practicas de los programas
educativos de transicién dirigidos a jévenes con discapacidades intelectuales y del
desarrollo. Para ello realizan una revisién y un analisis de las publicaciones para cada
dimensidn, tras lo cual sintetizan los aspectos que hay que tener en cuenta para el
desarrollo de estas buenas pricticas, asi como las principales dificultades y obsticulos.

La autodeterminacién es uno de los indicadores fundamentales de calidad de vida
y promoverla se ha convertido en una meta educativa prioritaria a la vez que en una
buena prictica. Sin embargo, y a pesar de su importancia, hay pocos estudios sobre
el desarrollo de habilidades para la autodeterminacién en adultos, por lo que se plan-
tea la necesidad de investigar en ello. V. Vega y colaboradores, ademds de centrarse
en esta etapa, evidencian la importancia de estudiar la autodeterminacién a partir de
las autopercepciones de personas con discapacidad intelectual y desde un enfoque
de educacion inclusiva, lo que se refleja en el articulo “Avanzando en autodetermina-
cién: estudio sobre las autopercepciones de personas adultas con discapacidad inte-
lectual desde una perspectiva de investigacién inclusiva”.

Hay que sensibilizar a las empresas e instituciones para que contribuyan a la me-
jora de sus empleados, y para ello hay que realizar estudios dirigidos a la deteccién
y evaluacion de factores y riesgos psicosociales. Para valorar la presencia de estos
riesgos psicosociales se necesitan instrumentos validos y fiables, y uno de estos es el
ISTAS-21, que E. Montalvo y colaboradores utilizan en el estudio que se presenta
en el articulo “Prevalencia y niveles de exposicion a factores y riesgos psicosociales a
través del ISTAS-21”. En él se trata de identificar los factores y riesgos psicosociales
que presentan 518 trabajadores que atienden a personas con discapacidad intelectual,
analizando las exigencias psicoldgicas, la doble presencia y el control del trabajo. Con
ello pretenden aportar evidencias que permitan desarrollar y aplicar programas de

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
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PRESENTACION

prevencién e intervencién dirigidos al bienestar y salud personal y organizacional y a
la mejora de la calidad del servicio.

Los medios de comunicacién constituyen un poderoso instrumento para la difu-
sién y creacion de opiniones en nuestra sociedad. En concreto, en el caso del Tras-
torno del Espectro Autista, influyen en las actitudes hacia las personas con TEA. En
esta linea, y dada la carencia de estudios que analicen la imagen que los medios de
comunicacién ofrecen de las personas con discapacidad, concretamente de las perso-
nas con TEA, I. Lacruz y colaboradores describen, en el articulo “Representacion del
TEA en los medios de comunicacién: andlisis de un periédico generalista”, el primer
estudio realizado en nuestro pais en el que se aborda de una manera sistematica el
analisis del tratamiento que la prensa escrita nacional da al TEA, asi como sus posibles
repercusiones e implicaciones en el dmbito de la educacién inclusiva.

La Teoria del Apego es fundamental para comprender el desarrollo psicoafectivo
del nifio. Tomando esta idea como punto de partida, en “Experiencias de apego en
madres de nifios con retraso madurativo: andlisis de contenido”, M. Garcia y M. C.
Sénchez presentan el estudio llevado a cabo con el objetivo de elaborar un perfil de las
percepciones, emociones y opiniones en torno a las experiencias de apego de un grupo
de madres de nifios con retraso madurativo a través del anilisis de contenido de un
foro virtual. En las narrativas se identificaron tres grandes categorias de analisis: siste-
ma de cuidados, sistema de conductas y crianza mediada por profesionales.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
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ResuMEeN: La planificacién de los procesos de transicion de los ¥ las j6venes con dis-
capacidad es recoglda por la literatura como uno de los aspectos mas complejos a los que
se enfrenta el sistema educativo. En la actualidad, el reto de estos programas educativos
es identificar buenas pricticas que permitan la consecucién de resultados de vida adulta
valorados. Por tanto, la finalidad de este estudio es definir un marco de actuacién desde
el que analizar y orientar las pricticas de estos programas para la transicién. Para ello, en
base a una propuesta global en la que identifican siete grandes dimensiones de buenas
précticas de los programas de transicidn, el objetivo es, en primer lugar, revisar la literatura
en relacién a cada una de estas dimensiones sintetizando los componentes principales e
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MARCO DE REFERENCIA PARA ORIENTAR LOS PROGRAMAS EDUCATIVOS DIRIGIDOS
A LA TRANSICION A LA VIDA ADULTA DE JOVENES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL...
GARAZI YURREBASO ATUTXA, NATXO MARTINEZ-RUEDA Y JAVIER GALARRETA LASA

implicaciones para su desarrollo y, en segundo lugar, destacar aspectos clave para la res-
puesta desde los programas educativos. Los resultados muestran que se identifican orien-
taciones y recomendaciones para el desarrollo de cada una de las dimensiones, asi como
obstaculos y dificultades que se derivan de la experiencia, concluyendo puntos de partida
y aspectos a tener en cuenta a través de los distintos servicios y los diversos agentes.

PALABRAS CLAVE: transicién a la vida adulta; discapacidad intelectual y del desarro-
llo; buenas practicas; implicaciones para el desarrollo.

AssTraCT: The transition planning process of young people with disabilities figures in
the literature as one of the most complex aspects facing the education system. The current
challenge for these educational programmes is to identify good practices that allow the
attainment of valued results in adult life. Therefore, the purpose of this study is to define
a framework of action from which to analyse and guide the practices of educational pro-
grammes for the transition. To this end, based on global proposal in which seven major
dimensions of good practices of the transition programs are identified, the aim is, firstly, to
review the literature in relation to each of these dimensions synthesizing the main compo-
nents and implications for their development, and, secondly, to highlight key aspects for
the response from educational programmes. The results show that guidelines and recom-
mendations are identified for the development of each of the dimensions, as well as ob-
stacles and difficulties derived from experience, identifying points of departure and aspects
to be taken into account in terms of the different services and the various agents.

KEey worDs: transition to adult life; intellectual and developmental disabilities; good
practices; dimensions; implications for the development.

1. Introduccién

A TransICION A LA Vipa Apurta (TVA) de las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo (DID) ha sido reconocida por su complejidad, para
identificarla como uno de los grandes retos a los que se enfrentan los y las jove-
nes (Fullana, Pallisera, Martin y Ferrer, 2015; Kochhar-Bryant, 2009; Pallisera, 2011;
Pallisera, Fullana, Martin y Vila, 2013; Pallisera et al., 2014; Wehman, 2013; Wehme-
yer y Webb, 2012). Blackmon (2008) sefiala que estos procesos de transicién implican
tres actividades principales: acompaifiar al alumnado y sus familias para pensar en
los objetivos de vida después de la escuela y hacer un plan a largo plazo para con-
seguirlos; disefiar experiencias en la escuela que aseguren que el alumnado consigue
las habilidades y destrezas para lograr los objetivos; e identificar y conectar con los
servicios y apoyos que el alumnado necesitard al acabar la escuela. La TVA se define
como uno de los mayores cambios en la vida de los y las jévenes y sus familias (Kim
y Turnbull, 2004), donde cobra especial importancia la necesidad de establecer un se-
guimiento sistemético del proceso (Kellens y Morningstar, 2010; Wehmeyer y Webb,
2012), implicando el desarrollo de una variedad de actuaciones a diferentes niveles.
En este sentido, el sistema educativo se considera la institucién fundamental para
liderar estos procesos (Rusch, Hughes, Agran, Martin y Johnson, 2009), tanto como
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responsable del inicio, asi como recurso de apoyo en los itinerarios que partirdn hacia
los servicios postescolares. Se convierte en el escenario idéneo para comenzar la pla-
nificacién del proceso, valorando opciones de futuro y proyectos personales, junto
con el desarrollo de habilidades para la vida que, en cierta medida, marcardn este pro-
yecto vital (Ferndndez y Malvar, 2011; Neubert y Moon, 2006).

Desde la segunda mitad del siglo XX, comienza el desarrollo de politicas y pricti-
cas dirigidas a la TVA de los y las jévenes con DID vy, a partir de la década de los 90,
la literatura de transicién avanza hacia el disefio de précticas dirigidas a mejorar los
resultados postescolares (Test ez al., 2009). En consecuencia, se observa un aumento
de propuestas centradas en proporcionar listados de ‘buenas practicas’ (BBPP) (Pa-
pay y Bambara, 2014; Test et al., 2009), entendidas como variables que aumentan estas
oportunidades de los y las jévenes con discapacidad y, por consiguiente, contribuyen
a la mejora de los resultados. Aun asi, la literatura continda subrayando la “necesidad
de acumular investigacion dirigida a los servicios de transicién, definir indicadores de
rendimiento para los resultados de transicidn, identificar directrices para el desarrollo
de los programas y compartir el conocimiento de lo que funciona” (Kochhar- Bryant
2009: 111). En la actualidad, avanzar hacia la identificacién, descnpmon y expansion
de las précticas de transicién que funcionan en el desarrollo y consecucién de resulta-
dos satisfactorios y valorados de vida adulta sigue siendo un reto.

Las BBPP parten de la idea de mejorar la calidad, a través de identificar experien-
cias y procedimientos satisfactorios en un contexto determinado y considerar que
en otros contextos similares puedan ser desarrolladas. Este concepto se ha definido
como una iniciativa de actuacién exitosa que permite mejorar los resultados, con ca-
racter innovador y transferible, a partir de la demostracién de su efectividad, eficacia
y replicabilidad (MECD, s. f.). Desde la perspectiva de la calidad de los servicios,
FEAPS (2011) las define como “conjunto de acciones que, fruto de la identificacién
de una necesidad, son sistemdticas, eficaces, eficientes, sostenibles, flexibles” (p. 14).
Y centrindonos en el dmbito de la transicidon, Greene (2009) afirma que se trata de
“una serie de recomendaciones especificas para facilitar el movimiento exitoso de la
escuela a la vida adulta de los y las jévenes con discapacidad” (p. 197). En sintesis, se
pueden definir como formas de hacer o acciones innovadoras, eficaces, efectivas, sos-
tenibles, flexibles y transferibles que producen un avance, con una clara orientacién
a la contribucién en la mejora de los resultados, que en el contexto de la transicién se
centran en el movimiento de la escuela a la vida postescolar y, por consiguiente, en
resultados exitosos de vida adulta.

Como se ha comentado anteriormente, estas propuestas han sido una constante en
la literatura de transicién (Tabla 1). Una de las primeras es la Taxonomy for Transition
Programming (Kohler, 1996), que se ha mantenido a lo largo de los afios y diversos
autores la 31guen considerando como el tnico modelo de transicién basado en evi-
dencias empiricas (Beamish, Meadows y Davies, 2010; Test, Aspel y Everson, 2006).
Afos después Kohler y Field (2003), tras recalcar la importancia del sistema educativo
en el inicio de los procesos de planificacion de la transicién, revisan y actualizan el
modelo conceptual de Kohler (1996) y vuelven a proponer las cinco dreas de la Taxo-
nomia como sintesis de las aportaciones de la investigacion.
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Coincidiendo con el afio en el que Kohler presenta la Taxonomia, Wehman (1996;
citado en Baer, Flexer y MacMahan, 2005) propone nueve pr1nc1plos para la imple-
mentacién de los programas de transicién, que revisa en afios posteriores (Wehman,
2001; 2006; 2013). En la Gltima propuesta, Wehman (2013) vuelve a recalcar la necesi-
dad actual de acumular evidencias que permitan medir, replicar y evaluar los compo-
nentes que facilitan los procesos de transicidn, y contribuir al trabajo de profesores,
familias, asi como de las administraciones. Ademads, el autor concluye que los diversos
estudios de los ultimos afos dirigidos a identificar BBPP permiten asociar ciertas
practicas con resultados postescolares exitosos.

A partir de la revision de las politicas y BBPP de transicién con soporte empirico,
Baer et al. (2005) y Flexer y Baer (2008) sefialan dreas a trabajar desde los servicios
de transicién propuestas por expertos, asi como por estudios de investigacion. Tam-
bién, Greene (2003; 2009), a través de la revisién de la literatura, con la finalidad de
identificar un conjunto de recomendaciones para los y las profesionales de los servi-
cios dirigidos a jévenes con DID e identificar posibles dreas de mejora, elabora una
lista sobre las 12 mejores précticas de transicién. En la misma linea, Bambara Wilson
y McKenzie (2007) recogen seis practicas discutidas frecuentemente en la literatura
sobre transicién como précticas prometedoras, derivadas de la investigacidn centrada
en los resultados postescolares, las influencias politicas y las practicas propuestas por
expertos del drea (Bambara er al., 2007).

A su vez, desde el inicio de esta década, el National Secondary Transition Tech-
nical Assistance Center (NSTTAC) ha establecido un marco para abordar la transi-
cién basado en el trabajo realizado por Kohler (1996), desde el cual se identifican 33
practicas de transicion con evidencia empirica (Test et al., 2009; Wehmeyer y Webb,
2012) vinculadas a las dreas principales que proponia Kohler. Ademis, el NSTTAC
identifica también 16 factores basados en evidencias empiricas unidos a los resultados
de empleo, formacion postescolar y vida independiente (Test et al., 2009; Wehmeyer
y Webb, 2012), afirmando que existe un conjunto de factores predictores del éxito
postescolar basados en la evidencia.

A partir de la revisién de muchas de las fuentes anteriores mds actuales (Bambara
et al., 2007; Flexer y Baer, 2008; Greene, 2009; Kohler y Field, 2003; Wehman, 2006),
Papay y Bambara (2014) proponen siete componentes de buenas pricticas de transi-
cién, mediante los cuales presentan un marco lo suficientemente amplio que permite
incluir las distintas pricticas que anteriores estudios y expertos han ido proponiendo
a lo largo de los afios. Por consiguiente, para la realizacién de este estudio se adopta
esta propuesta de siete dimensiones de BBPP. Las siete dimensiones propuestas por
Papay y Bambara (2014) son las siguientes: (1) participacién de los y las jovenes en la
plamﬁcamon de la transicion y otras estrategias para promover la autodetermlnamon
(2) participacién de las familias; (3) planificacion individualizada de la transicidn; (4)
formacién y experiencias que preparan para el empleo, incluyendo formacién profe-
sional y experiencia laboral; (5) formacién y experiencias que preparan para la vida
independiente, incluyendo un curriculum funcional y formacién basada en la comu-
nidad; (6) participacién en la educacién general e inclusién adecuada a la edad con
compaiieros sin discapacidad; y (7) participacién y colaboracion interservicios.
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2. Método

Por tanto, la finalidad principal de este articulo es sintetizar los componentes y
caracteristicas principales que debe tener cada una de las dimensiones de BBPP, con
el objetivo de definir un marco holistico desde el que analizar y guiar las pricticas de
los programas educativos de transicién dirigidos a jévenes con DID.

FiGuRraA 1. Proceso de seleccion de publicaciones incluidas
c Publicaciones identificadas en bases de Publicaciones identificadas en otras
g datos (n=410) fuentes (n=11)
S | I
E Publicaciones tras la eliminacién de duplicados (n=424)
-]
F e, e RS ERES S ————————— 1
Publicaciones revisadas por titulo/resumen : Excluidas 3
1. Autodeterminacién: (h=76) [ ! 1. Autodeterminacién: (n=30) ‘
“ 2. Familia: (n=59) ! 2. Familia: (n=41) §
k] 3. Planificacién individualizada: (n=22) ! 3. Planificacién individualizada: (n=4) !
2 | | 4 Empleo: (n=109) ! 4. Empleo: (n=74) ?
S 5. Vida independiente: (n=75) ! 5, Vida independiente: (n=57) ;
6. Inclusién: (n=67) | 6. Inclusién: (n=51) i
7. Colaboracién: (n=44) 1 7. Colaboracién: (n=28) |
s ||| T TTTTTTESESESSSEsSsSsses i
Publicaciones seleccionadas para el andlisis de Excluidas '
texto completo . Autodeterminacidn: (n=36) :
- 1. Autodeterminacién: (n=46) . Planificacién individualizada: (n=2)
i 2. Familia: (n=18) . Empleo: (n=22) i
E 3. Planificacién individualizada: (n=18) . Vida independiente: (n=17)
i 4. Empleo: (n=35) . Inclusién: (n=2) :
w 5. Vida independiente: (n=28)
6. Inclusién: (n=16) mrmmmmemssmsssssssssosssssesssossosoooone !
7. Colaboracién: (n=16)
—
P |
Publicaciones incluidas
1. Autodeterminacion: (n=10)
= 2. Familia: (n=18)
:E 3. Planificacién individualizada: (n=16)
'g 4, Empleo: (n=13)
o 5. Vida independiente: (n=11)
6. Inclusién: (n=14)
7. Colaboracién: (n=16)
——

Para la consecucion de este objetivo (Figura 1) se parte de una bisqueda general
de publicaciones en EBSCOhost (1990-2016), concretamente en las bases de
datos ERIC, Psychology and Behavioral Sciences Collection y Education Research
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Complete y ProQuest (1990-2016) para cada dimensién de BBPP. Para ello, se utili-
zan los términos de bisqueda ‘intellectual disabilities” o “‘developmental disabilities’
y ‘transition’ o ‘transition to adulthood’, con todas las dimensiones, y se suma otro
propio para cada dimensién (1. ‘self determination’ o ‘student involvement’, 2. ‘fam-
ily participation’ o ‘family involvement’, 3. ‘individualized transition plan’ o ‘person-
centered plan’, 4. ‘employment’ o ‘vocational education’, 5. ‘independent living’, 6.
‘inclusion’ y 7. ‘interagency collaboration’). Ademds de estas publicaciones identifi-
cadas en las bases de datos, se afladen otras fuentes bibliograficas de referencia que se
han centrado en proponer aspectos para el desarrollo de pricticas de transicién.

Tras la primera gran busqueda, se revisa el titulo y resumen de las publicaciones
y se seleccionan aquellas que incluyen los términos discapacidad intelectual y/o del
desarrollo, transicién o transicidn a la vida adulta y los términos especificos rela-
cionados con cada una de las dimensiones. A continuacion, se procede al andlisis en
profundidad de las publicaciones para cada una de las dimensiones de las que se se-
leccionan aquellas que recogen implicaciones para la puesta en préctica, definiendo
aspectos que facilitan su desarrollo, asi como dificultades o retos que se plantean. A su
vez, para la adscripcién de las publicaciones a cada dimensidn se parte de la definicién
propuesta por Papay y Bambara (2014), asi como la revisién de las descripciones rea-
lizadas por los estudios desde los que parte esta clasificacion de siete BBPP (Bambara
et al., 2007; Flexer y Baer, 2008; Greene, 2009; Kohler y Field, 2003; Wehman, 2006).

3. Resultados

En las siguientes lineas se presentan los resultados principales de esta revision de la
literatura en relacidon a cada una de las BBPP. Cabe destacar que las aportaciones reali-
zadas para cada dimensién son diversas, comenzando por las diferencias encontradas
en la busqueda relacionada con cada una de ellas. Se observa que, en la busqueda gene-
ral, la dimensidn relacionada con la participacidn activa del o la joven y el desarrollo
de la autodeterminacién es una en la que mayor ndmero de publicaciones se encuen-
tran, generalmente relacionadas con el desarrollo de la autodeterminacién y unido a
la creciente literatura actual sobre el concepto y, no tanto, sobre la participacién del
o lajoven en estos procesos de transicidn. A su vez, se encuentran las dimensiones de
formacién y experiencias para el empleo y la vida independiente, aspectos fundamen-
tales de los procesos de transicién a la vida adulta. La planificacién individualizada
del proceso, la participacién de las familias y la inclusién en contextos ordinarios
resultan dimensiones en las que el nimero de publicaciones encontradas es menor, tal
vez, por tratarse de aspectos transversales y, por consiguiente, relacionados con las
demds. Unida a estas tltimas se encuentra también la colaboracién interservicios que,
en la actualidad, se sigue considerando una de las mds complicadas en su desarrollo
(Meadows, Davies y Beamish, 2014; Noonan, Morningstar y Erickson, 2008). Aun
asi, tras el anélisis en profundidad de las publicaciones esta diferencia entre el niimero
de publicaciones encontradas se reduce. En las siguientes lineas se sintetizan los as-
pectos a tener en cuenta para el desarrollo de cada una de estas BBPP.
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3.1. Participacion de los y las jovenes en la planificacion de la transicion y otras
estrategias para promover la antodeterminacion

A partir de la comprensién de la discapacidad desde el modelo social y el para-
digma de apoyos, surge la necesidad de que los servicios dirigidos a las personas con
discapacidad adopten una nueva perspectiva en la que las propuestas y practicas par-
tan de la persona a la que se dirigen (Wehmeyer, Palmer, Mithaug y Martin, 2000). En
consecuencia, la literatura recalca la relevancia del fomento de la autodeterminacién
con la finalidad de dar protagonismo a las personas, aumentando su participacion ac-
tiva y toma de decisiones sobre su vida y aprendizaje (Martin, Huber y De Pry, 2008;
Powers, Deslher, Jones y Simon, 2006; Zulueta y Peralta, 2008).

A su vez, se subraya la influencia de la autodeterminacién en los procesos de tran-
sicién y en el logro de mejores resultados postescolares (Martin ez al., 2008; Wehme-
yer y Schwartz, 1997), contribuyendo al incremento de la autonomia y de resultados
adultos como el empleo, la participacién social o la vida independiente (Wehmeyer
y Palmer, 2003). En este sentido, la literatura coincide en afirmar que, en la prictica,
las posibilidades para el desarrollo de la autodeterminacién se encuentran muy con-
dicionadas tanto por el entorno (Wehmeyer y Garner, 2003) y las oportunidades que
ofrece el contexto (Wehmeyer, Field y Thoma, 2012; Wehmeyer y Garner, 2003),
asi como por las percepciones, creencias y actitudes de los y las profesmnales y las
familias (Wehmeyer et al., 2012; Zulueta y Peralta, 2008). Ambos se convierten, por
consiguiente, en aspectos esenciales para el desarrollo de esta dimensién.

En palabras de diversos autores (Wehmeyer y Swartz, 1997; Wehmeyer ez al.,
2012) esto implica incluir en los programas educativos el desarrollo de habilida-
des relacionadas con cémo hacer elecciones, tomar decisiones, resolver problemas
y establecer metas; estrategias de autoobservacmn autoevaluacion y autorrefuerzo;
atribuciones positivas sobre eficacia y resultados; y habilidades de autoconciencia y
autoconocimiento. Ademds, para ello, resulta necesario proporcionar contextos y si-
tuaciones que les permitan caminar entre proteccién e independencia, asumir riesgos
y explorarlos, desarrollar autoestima positiva y confianza en uno mismo, identificar
capacidades y limitaciones, participar en el establecimiento y consecucién de metas,
interactuar con personas de diversas caracteristicas, establecer expectativas realistas
pero ambiciosas y asumir la responsabilidad de sus acciones (Davis y Wehmeyer,
1991, citado en Wehmeyer, Davis y Palmer, 2010).

3.2. Participacion de las familias

La literatura muestra acuerdo en afirmar que la participacion de las familias en el
contexto educativo y la comunidad refleja una diferencia positiva en los resultados de
transicion de los y las jévenes con o sin discapacidad (DeFur, 2012). Las familias faci-
litan las oportunidades de vida adulta, especialmente, ayudando a formular proyectos
personales y planes de vida (Morningstar, Turnbull y Turnbull, 1995) y proporcio-
nando informacidn critica sobre preferencias y habilidades (Cooney, 2002). En este
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sentido, hay coincidencia en resaltar la importancia de dos aspectos clave: el estable-
cimiento de una relacién colaborativa entre familias y profesionales y el desarrollo de
oportunidades para empoderar a las familias.

La relacién de colaboracion entendida como una relacién dindmica, igualitaria y
reciproca, que valora y acepta a cada uno de los miembros (Wandry y Pleet, 2012)
y promueve y permite que el desarrollo y aprendizaje del estudiante se realice a través
de diversos contextos (Greene, 2009). Para ello, las familias identifican como factor
clave el desarrollo de relaciones personales (DeFur, Todd-Allen y Getzel, 2001; Ko-
hler y Field, 2003) interdependientes, equitativas y de confianza (O’Connor, 2008).
Un escenario principal donde se percibe esta necesidad es en la planificacién, desa-
rrollo y evaluacién del Plan de Transicién Individual (Kohler, 1996; Turnbull, Zuna,
Turnbull, Poston y Summers, 2007), donde resulta imprescindible reconocer la expe-
riencia complementaria; dar voz a todos los y las participantes, y compartir decisio-
nes, reflexiones y logros (DeFur, 2012).

De la misma forma, se recalca la importancia de empoderar a la familia, para que
sientan que tienen el control sobre las decisiones y sucesos de sus vidas (Schalock,
2004), pudiendo colaborar en la mejora de los itinerarios de transicién y resultados
posteriores y, por tanto, convertirse en soportes activos y efectivos de la vida del o la
joven (DeFur, 2012). En este proceso de empoderamiento se propone hacer hincapié
en las necesidades de las familias; fomentar la responsabilidad compartida brindén-
doles oportunidades y recursos; reexaminar las percepciones y expectativas de los y
las profesionales, y permitirles un mayor control en los planes, acciones y servicios
(Brolin y Loyd, 2004).

3.3. Planificacion individualizada de la transicion

La diversidad de necesidades y deseos de transicion de los y las jévenes requiere
la planificacién sistemdtica de los procesos (Cummings, Maddux y Casey, 2000) y la
individualizacién de los servicios, basdndose en las caracteristicas y necesidades de la
persona (Kochhar-Bryant, 2009; Martin, Zhang y Test, 2012).

La literatura muestra acuerdo en afirmar que esta planificacién debe comenzar
antes de que termine la etapa educativa (Cobb y Alwell, 2009; Cummings et al., 2000;
Kohler y Field, 2003; Loyd, Cook, Opperman y Thurman-Urbanic, 2004). Serd esta
planificacién la que permitird definir objetivos y metas para la vida a partir de las
fortalezas, necesidades y deseos del estudiante; desarrollar un programa curricular
que incluya aspectos académicos, funcionales y basados en la comunidad (Test et al.,
2006); y conocer los servicios existentes para alinear las metas educativas y postesco-
lares, estableciendo los vinculos y conexiones correspondientes (Kohler y Field, 2003;
Test et al., 2006).

A su vez, se recalca que una planificacién efectiva se caracteriza por la partici-
pacién de distintos agentes (redes profesionales, familiares y comunitarias), donde
la persona es la protagonista y ocupa un rol activo (Cobb y Alwell, 2009; Martin
et al., 2012; Rehfelt, Clark y Lee, 2012). En lineas de facilitar y operativizar este
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protagonismo, toma importancia la elaboracién de Planes de Transicion Individuales
(PTI), permltlendo planificar el itinerario propio de la persona, en relacién a sus aspl-
raciones, intereses y capamdades Su alcance va miés alld del programa educativo y guia
el desarrollo de todas las experiencias (Kohler y Field, 2003), a través de un grupo de
personas significativas y en coordinacidn con servicios e instituciones de la comuni-
dad. En el proceso de elaboracién del PTT se considera pertinente formular objetivos
medibles (Mazzotti et al., 2009), basados en evaluaciones previas y adecuadas a la
edad (Carter, Brock y Trainor, 2014; Mazzotti et al., 2009; Rehfeldt ez al., 2012), que
se convertirdn en factores que guiardn esta planificacion (Rehfeldt er al., 2012) y se
revisaran anualmente (Mazzotti et al., 2009). Sin olvidarse de priorizar la evaluacién
de la calidad de vida, como foco principal del plan educativo (Hunt, McDonnell y
Crockett, 2012).

Por tanto, a lo largo del proceso, se van identificando intereses, preferencias y
habilidades, asi como necesidades de apoyo y posibles soportes, creando un plan
que guie las posibles opciones y, por tanto, las acciones (Wehman y Targett, 2012).
De manera consecuente, para la individualizacién de estos procesos de transicién y
el aumento de la efectividad de los mismos (Austin y Wittig, 2013; Wehman y Tar-
gett, 2012), se proponen metodologias como la Planificacién Centrada en la Persona
(PCP).

3.4. Formacion y experiencias que preparan para el empleo, incluyendo formacion
profesional y experiencia laboral

El empleo es un componente importante de vida adulta (Cimera, Burgess y Wiley,
2013; Kim y Dymond, 2010; Papay y Bambara, 2014; Pickens y Dymond, 2015) y un
aspecto a considerar en los procesos de planificacién, desde donde se desarrollarin
habilidades que se prevé que serdn esenciales y se identificardn apoyos y soportes
necesarios (Test et al., 2006).

La literatura identifica la formacidn profesional y las experiencias de empleo en
contextos reales como buenas pricticas que acompanan a mejorar los resultados pos-
tescolares (Bambara et al., 2007; Greene, 2009; Kohler, 1996; Kohler y Field, 2003;
Wehman, 2013) y subraya la estrecha relacién existente entre estas experiencias de
empleo que los estudiantes tienen mientras todavia se encuentran en la escuela y las
oportunidades de empleo posteriores (Bambara ez al., 2007). La escuela juega un pa-
pel fundamental puesto que puede acompaiiar a experimentar diversas oportunidades
profesionales, desarrollar habilidades y destrezas de un puesto de trabajo, enlazar
las actividades de aprendizaje y el contexto laboral, asi como coordinarse con pro-
fesionales de los servicios de empleo y establecer metas postescolares adecuadas a la
realidad y la comunidad (Greene, 2009).

En este sentido, se propone la formacién basada en la comunidad (Community-
based vocational instruction - CBVI), dirigida a que el o la estudiante experimente
y conozca distintas realidades laborales, aumente la conciencia del proyecto per-
sonal y desarrolle habilidades de empleo (Kim y Dymond, 2010; Test et al., 2006;
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Wehman, 2006). Se entiende que la evaluacién profesional debe ir dirigida a evaluar
el ajuste entre las capacidades de desempefio laboral de la persona y los recursos
de empleo disponibles en la comunidad (Wehman y Targett, 2012), pero desde los
propios contextos reales de empleo (Greene, 2009). Conviene, ademds, que estas ex-
periencias pricticas puedan ir encaminadas a contextos de empleo ordinarios (We-
hman, 2013), desde donde surge el empleo con apoyo, modalidad que considera el
empleo inclusivo como primera opcidn y, en consecuencia, enfatiza los beneficios
que ello aporta (Wehman y Brooke, 2013).

3.5. Formacion y experiencias que preparan para la vida independiente, incluyendo
un curriculum funcional y formacion basada en la comunidad

Esta prictica asume la necesidad de trabajar y desarrollar habilidades que serdn
esenciales para la participacion en la comunidad, entendiendo las habilidades fun-
cionales como aquellas que, ademds de ser académicas, son criticas para el funcio-
namiento en la comunidad y en la vida adulta (Cobb y Alwell, 2009; Bouck, 2013;
Brolin y Loyd, 2004; Greene, 2009), desarrollando su autonomia y aumentado su
participacion.

En relacién a estas habilidades funcionales para la vida, la literatura recoge tam-
bién la relevancia de los aprendizajes basados en la comunidad, como aprendizajes
que se realizan en entornos naturales, fuera de la escuela (Greene, 2009; Wehman,
2006; White y Weiner, 2004). Estos aprendizajes se convierten, a su vez, en un com-
ponente fundamental para la implementacién del curriculum basado en habilidades
funcionales (Flexer y Baer, 2008), generalizando los aprendizajes, exponiendo a nue-
vas experiencias y proporcionando oportunidades para poner en prictica destrezas
propias de la participacién en la comunidad y sus servicios (Wehman, 2006).

El desarrollo de un curriculum funcional se ha recogido a lo largo de los afios en la
literatura sobre transicién, desarrollando distintas experiencias y obteniendo diversos
resultados (Brolin y Loyd, 2004). En la actualidad, se propone incluir componentes
académicos funcionales, formacién profesional, habilidades para la vida independien-
te, el uso del dinero, el desplazamiento, las relaciones sociales y de autodetermina-
cién, seleccionados a partir de la edad del estudiante y la funcionalidad en su vida
diaria (Bouck, 2013). En esta linea, se crean propuestas de programas de transicion
basados en la comunidad (Community-Based Transition Program - CBTP), incluso
en relacion a la formacién profesional basada en la comunidad (Community-based
vocational instruction - CBVI) (Hartman, 2009). Por tanto, se propone trabajar habi-
lidades funcionales de referencia en su comunidad como uno de los elementos claves
de la transicién, afiadiendo que “este curriculum funcional fomenta el desarrollo de
destrezas y experiencias que el estudiante necesitara para el trabajo, la vida indepen-
diente y la participacion en la comunidad, tanto de forma 1ndependlente como con
apoyos” (Brooke, Revell, McDonough y Greene, 2013: 147).
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3.6. Participacion en la educacion general e inclusion adecuada a la edad con
comparieros sin discapacidad

En la actualidad, la inclusién educativa y la participacién en la educacién general
resultan un derecho fundamental de cualquier estudiante. La literatura muestra su
acuerdo en afirmar que, en la medida de lo posible, la formacién debe realizarse desde
contextos inclusivos (Flexer y Baer, 2008; Grenee, 2009; Kohler, 1996; Kohler y Field,
2003; Papay y Bambara, 2014; Wehman, 2013), entendiendo que la participacién en
entornos ordinarios permite que los y las jovenes con DID tengan mds probabilidades
de lograr resultados postescolares exitosos (Greene, 2009). En este sentido, se hace
especial hincapié en que esta inclusién en entornos ordinarios se debe considerar mis
alld de la participacion en contextos educativos generales, incluyendo también con-
textos comunitarios o de empleo ordinario (Greene, 2009; White y Weiner, 2004), y
sin olvidarse de identificar y establecer los soportes para que estas experiencias sean
satisfactorias (Spence-Cochran, Pearl y Walker, 2013).

Desde el sistema educativo y en relacion a la inclusién de los y las jovenes, a lo
largo de la literatura se recoge la necesidad de posibilitar que puedan acceder al curri-
culum general (Baer, Simmons, Bauder y Flexer, 2008; Lenz y Adams, 2006; Jonhson,
Stodden, Emanuel, Lueking y Mack, 2002; Shurr y Bouck, 2013; Spence-Cochran
et al., 2013). Aunque el reto no solo estd en acceder, sino en poder participar y lle-
gar a desarrollarlo (Bobzien, 2014). En palabras de Wehmeyer (2009), “estamos en
un momento de la evolucién de las practlcas inclusivas en las que necesitamos con-
siderar cémo maximizar la participacién” (p. 59), apuntando que, para ello, resulta
fundamental que profesionales de los programas educativos de transicién dirigidos a
personas con DID y profesionales de programas educativos generales piensen juntos
y colaboren (Bambara ez al., 2007; Basset y Kochhar-Bryant, 2012).

Los entornos inclusivos brindan la posibilidad para el desarrollo de habilidades
académicas, sociales y funcionales, imprescindibles para la vida independiente y la
participacion en la comunidad (Spence-Cochran ez al., 2013). Por tanto, se considera
relevante organizar e implementar actividades en la comunidad para la planificacién
de la formacion, los apoyos y las actividades adecuadas para cada estudiante (Spence-
Cochran et al., 2013).

3.7. Participacion y colaboracion interservicios

La colaboracidn interservicios es una practica de transicion de largo recorrido y
apoyada empiricamente (Bambara et al., 2007; Flexer y Baer, 2008; Greene, 2009;
Kobhler, 1996; Kohler y Field, 2003; Papay y Bambara 2014; Wehman 2013), aunque
sigue resultado una de las mds criticas por su complej idad en el desarrollo (Meadows
et al., 2014; Noonan et al., 2008).

Se muestra acuerdo en afirmar que la colaboracién entre las distintas instituciones
y servicios resulta fundamental para asegurar que los y las jévenes con DID cuenten
con apoyos a lo largo de sus procesos de transicién (Pallisera et al., 2014). Esto, a
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su vez, implica la coordinacién de mdltiples profesionales de centros, programas y
servicios, entendiendo que la colaboracién interservicios efectiva sucede cuando el
sistema y los servicios desarrollan una sensacién de cooperacion e interdependencia
(Meadows et al., 2014), creando relaciones mutuamente beneficiosas y bien definidas
que permiten alcanzar objetivos comunes (Dedrick y Greenbaum, 201 1). En este sen-
tido, se propone trabajar en equipo, intercambiar informacidn y asistir a las reunio-
nes de planificacién de la transicién, asi como combinar recursos y utilizar lineas de
comunicacién eficaces (Oertle y Trach, 2007).

La literatura ha sugerido con frecuencia la formacién de equipos de transicién
como un medio eficaz para lograr el objetivo de la colaboracidn interservicios, cons-
truyendo acuerdos que promueven la comunicacién y transferencia de la informacién
y junto a una puesta en comun de recursos y servicios para las personas con DID y
sus familias (Greene, 2009; Test et al., 2006). Para la creacién de estos equipos inter-
servicios coordinados, se proponen posibles niveles de colaboracién y sus impactos
en los resultados de los y las jovenes en la etapa de transicién. Un ejemplo de ello
resulta el modelo tedrico propuesto por Trach (2012), Grado de Colaboracion para la
Transicion (The Degree of Collaboration for Transition-DCT), que permite medir
la colaboracidn, describir posibilidades de colaboracién y determinar la viabilidad
con respecto a la capacidad que poseen.

4. Discusién

Este estudio presenta una revisién de la literatura en relacion a las practicas di-
rigidas a la planificacién de los procesos de transicidn, atendiendo, por un lado, a la
relevancia de estos procesos en la vida de las personas y, por el otro, a la cantidad y
variedad de propuestas que se han desarrollado a lo largo de estas dltimas décadas.

La revisién de las propuestas generales de BBPP de transicién incluyen estudios
con caracteristicas diversas que coinciden en sefialar dreas prometedoras de transicion
similares, aunque con distintos grados de concrecion. Esta revisién permite, a su vez,
identificar una propuesta de siete dimensiones de BBPP lo suficientemente amplia
como para categorizar las propuestas més concretas que se derivan de las demds revi-
siones. Aun asi, es evidente que la literatura sigue subrayando la necesidad de ampliar
la realizacién de estudios empiricos dirigidos a analizar el impacto que estas practicas
producen en los resultados de los y las j6venes con DID. Por tanto, una de las limi-
taciones de este estudio proviene de la complejidad para la identificacién de practicas
de transicién eficaces, dado que la consecucion de resultados satisfactorios implica la
uniéndeungran nimero de factores que no siempre pueden seridentificados a través de
la investigacion (Kohler y Field, 2003). De manera consecuente, es evidente la falta
de propuestas basadas en evidencias empiricas, en relacion a los procesos de transi-
cién en general, asi como al desarrollo de cada una de las dimensiones en concreto.

Tras la revision realizada posteriormente en relacién a cada una de las siete di-
mensiones de BBPP, se sintetizan las orientaciones pricticas que se proponen para
el desarrollo de cada una, asi como los obsticulos y dificultades que se derivan de la
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experiencia. Aun asi, unido a la diversidad de itinerarios como de servicios y recursos
disponibles, la complejidad de abarcar el gran abanico de posibilidades que pueden
incluirse en cada una de las dimensiones aumenta, lo que conlleva dificultades de
generalizacion de estas concreciones practicas. De cualquier manera, a partir de los re-
sultados de este estudio se identifican también algunas recomendaciones para futuras
investigaciones, relacionadas con las orientaciones pricticas y principales obstdculos
que se derivan para el desarrollo de cada dimensién.

En cuanto a la participacién activa del o la joven y el desarrollo de la autodetermi-
nacién, la literatura hace hincapié en la relevancia del papel de los y las profesionales
y las familias como responsables de ofrecer posibilidades desde los distintos entor-
nos (Wehmeyer y Garner, 2003) y contextos (Wehmeyer et al., 2012; Wehmeyer y
Garner, 2003), y a partir de sus percepciones, creencias y actitudes (Wehmeyer et al.,
2012; Zulueta y Peralta, 2008). A su vez, es coincidente en afirmar que las principales
dificultades provienen de las escasas oportunidades para controlar sus propias vidas
que se les ofrecen a los y las jovenes, unido a la falta de conocimiento més explicito de
los y las profesionales sobre el desarrollo de estrategias y materiales desde la practica
(Peralta y Arellano, 2014) y la falta de familiarizacién con el concepto por parte de
las familias, quienes sugieren la necesidad de formacién para convertirse en miembros
colaboradores del proceso y la consecucion de objetivos (Zulueta y Peralta, 2008).

Esta participacién de las familias en los procesos de transicién es, a su vez, una
practica con extensa literatura que, en la actualidad, resalta la importancia de empo-
derarlas (DeFur, 2012; Schalock, 2004) para establecer relaciones de colaboracién con
los y las profesmnales (Greene, 2009; Wandry y Pleet, 2012). Las familias perciben
que, en muchas ocasiones, no son invitadas a los encuentros de planificacién de la
transicion, por lo menos, ‘de manera consistente (Baer, Simmons y Flexer, 1996) y
cuando participan no se sienten tratadas como miembros valorados (DeFur er al.,
2001). En la linea hacia esta participacion activa, las familias identifican barreras y
obsticulos (Bambara et al., 2007) y recalcan lo especialmente estresante que puede ser
el periodo de transicién (Kim y Turnbull, 2004), donde los cambios y la disminucién
de los servicios pueden tener implicaciones directas en el bienestar familiar (Blacher,
2001; Blacher y Hatton, 2007). De ahi la importancia de empoderarlas, aumentando el
sentimiento de poder y desarrollando la confianza en su capacidad, consiguiendo, en
consecuencia, mejorar la calidad de vida familiar (Dunst y Dempsey, 2007).

La participacién del o la joven como de las familias tiene una implicacién directa en
la planificacién 1nd1v1duahzada de la transicion, entendiendo que los programas que
no parten de planificaciones individualizadas no satisfacen los deseos y necesidades
de la persona (Wehman, 2001). En este sentido, se enfatiza la importancia de utilizar
practicas centradas en la persona (Greene, 2009; Kohler, 1996) como la elaboracién del
PTT o el desarrollo de metodologias como la PCP. Es en el inicio temprano y puesta
en marcha de estos itinerarios personalizados (Cummings er al., 2000; Pallisera er al.,
2013), asi como en la colaboracidn entre diversos agentes, donde surgen las principales
dificultades para el desarrollo de esta dimensidn; por ejemplo, en la participacion sig-
nificativa de todos los miembros (Cummings et al., 2000; Espiner y Guild, 2011) y en
las discrepancias en el establecimiento de objetivos (Espiner y Guild, 2011).
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La planificacién de estos itinerarios individualizados se dirige hacia la consecucién
de resultados de vida adulta valorados, para lo que resulta imprescindible incluir for-
macién y experiencias de empleo, asi como la formacién en habilidades funcionales
para la vida y aprendizajes basados en la comunidad. En la actualidad, las personas
con DID siguen teniendo dificultades para acceder y mantener un empleo (Cimera
et al., 2013; Kim y Dymond, 2010) y se siguen enfrentando a barreras “sociales, pro-
gramaticas, actitudinales y fisicas” (Wehman y Brooke, 2013: 312), lo cual resalta la
importancia de preguntarse si los métodos para la formacion en habilidades profesio-
nales que se desarrollan resultan efectivos (Kim y Dymond, 2010) y si se debe comen-
zar antes (Cimera et al., 2013). A su vez, en relacién al curriculum, en la actualidad, se
debe prestar especial atencién a conocer cémo desarrollar y trabajar las distintas dreas
(Shurr y Bouck, 2013) y a garantizar que las formas de trabajo y métodos utiliza-
dos acompaiian al aumento de la participacién en la comunidad y, por consiguiente,
contribuyen a la calidad de vida (Cobb y Alwell, 2009). En este sentido, ademds de
los beneficios del desarrollo de este curriculum funcional, se resalta la necesidad
de trabajar también dreas académicas, tratando de incluir el curriculum educativo ge-
neral dentro del curriculum de habilidades funcionales (Bobzien, 2014).

Continuando hacia la consecucidn de resultados de vida adulta, cabe destacar que
siguen existiendo dificultades evidentes para la consecucién de una transicién exitosa
hacia la participacion e inclusién social, sobre todo, si anteriormente no se viven ex-
periencias de aprendizaje inclusivas (Greene, 2009). De ahi la relevancia de utilizar,
en la medida de lo posible, la formacién en contextos inclusivos. Una vez mds, este
aspecto conlleva hacer especial alusiéon a cémo podemos acercarnos hacia esta meta,
tanto desde la escuela como desde la comunidad y el empleo (Spence-Cochran et al.,
2013), para que, como expresa Wehmeyer (2009), la intencién vaya segu1da de accio-
nes que, en la practica, en muchas ocasiones, sigue siendo una cuestién pendiente.

Y caminar hacia esa meta supone considerar el proceso de transicién como pe-
riodo para el aprendizaje de competencias la identificacién de posibilidades y capa-
cidades, y el establecimiento de apoyos, desde la participacion y colaboracién entre
instituciones y servicios (Pallisera et al., 2014). La literatura sigue identificando esta
colaboracién como la prictica mds critica en su desarrollo (Meadows er al., 2014;
Noonan et al., 2008), destacando dificultades relacionadas con la falta de continui-
dad, discrepancias y falta de liderazgo (Pallisera et al., 2014). Unido a esto aparece la
fragmentacmn duphcac1on e inadecuacién de los servicios y programas (Stlington y
Clark, 2006), asi como la dificultad para el desarrollo de relaciones entre profesionales
de dlversos servicios (Oertle y Trach, 2007) o diversidad de funcionamiento entre los
servicios (Certo et al., 2003).

Resumiendo, en términos de implicaciones pricticas la revision permite propo-
ner componentes para el desarrollo de las siete dimensiones, asi como las principales
dificultades y obsticulos. Aunque cabe destacar que una limitacién del estudio es
que no se trata de una revision sistematica, la cual permitiria aportar mayor rigor al
proceso y proponer un analisis mds critico en relacién al apoyo o consideracién que
ha recibido cada dimensién a lo largo de los afios. De cualquier manera, se concluyen
puntos de partida y consideraciones para el desarrollo de politicas que faciliten los
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procesos de transicion, que intercederdn en su concrecién en los programas y servi-
cios, en la intervencién diaria de los y las profesionales y el empoderamiento de los y
las j6venes y sus familias.

Referencias bibliograficas

Austin, K. y WrrTIg, K. M. (2013). Individualized Transition Planning. En P. WenMan (Ed.),
Life beyond the classroom: transition strategies for young people with disabilities. Fifth edi-
tion (pp. 95-119). Baltimore: Paul H. Brookes.

Baer, R. M, FLEXER, R. W. y McMaHAN, R. K. (2005). Transition models and promising prac-
tices. En R. W. FLEXER, T. J. Stmmons, P. LurT y R. M. BAER, Transition planning for se-
condary students with disabilities. Second edition (pp. 53-82). Merrill Prentice Hall/Pearson.

Bagr, R. M., Stmmons, T. J., BAUDER, D. y FLEXER, R. W. (2008). Standard-based curriculum and
transition. En R. W. FLEXER, R. M. BAER, P. Lurt y T. J. StMmMmoONs, Transition planning for se-
condary students with disabilities. Third edition (pp. 134-160). Merrill Prentice Hall/Pearson.

BaERr, R., Stmmons, T. y FLEXER, R. (1996). Transition practice and policy compliance in Ohio;
a survey of secondary special educators. Career Development for Exceptional Individuals,
19, 61-71.

BamBARA, L. M., WiLson, B. A. y McKenzig, M. (2007). Transition and quality of life. En S.
L. Opom, R. H. HORNER, M. E. SNELL v J. BLacHER (Eds.), Handbook of developmental
disabilities (pp. 371-389). New York: Guilford Press.

Basset, D. S. y KocaHHAR-BRYANT, C. A. (2012). Adolescent Transition Education and School
Reform. En M. L. Wenmever y K. W. Wess (Eds.), Handbook of adolescent transition
education for youth with disabilities (pp. 249-265). New York: Taylor and Francis.

BeamisH, W., MEapOWs, D. y Davies, M. (2010). Benchmarking teacher practice in queens-
land transition programs for youth with intellectual disability and autism. The Journal of
Special Education, 45(4), 227-241. Recuperado de https://pdfs.semanticscholar.org/fe44/78
8c63e8dc2478ad8e1bc7bc9df00ed4dc9l.pdf.

BLACHER, ]. (2001). Transition to adulthood: mental retardation, families and culture. Ame-
rican Jowrnal of Mental Retardation, 106(2), 173-188. Recuperado de https://www.re-
searchgate.net/profile/Jan_Blacher/publication/12013757_Transition_to_Adulthood_
Mental_Retardation_Families_and_Culture/links/5583000008ae8bf4ba6f8675/Transition-
to-Adulthood-Mental-Retardation-Families-and-Culture.pdf.

BLACHER, J. y HaTTON, C. (2007). Families in context. Influences in coping and adaptation. En
S.L.Opowm, R. H. HORNER, M. E. SNELL v . BLacHER (Eds.), Handbook of developmental
disabilities (pp. 531-551). New York: Guilford Press.

Brackmon, D. (2008). Transition to adult living. An information and resource guide. Califor-
nia: Department of Education.

Boszien, J. L. (2014). Academic or functional life skills? Using behaviors associated with
happiness to guide instruction for students with profound/multiple disabilities. Educa-
tion Research International, 1-11. Recuperado de https://pdfs.semanticscholar.org/4610/
db35b16b0af1f17ea24b11c27aab17aab593.pdf?_ga=2.177011489.529114571.1555146007-
1471879383.1555146007.

Bouck, E. C. (2013). Secondary curriculum and transition. En P. Wenman (Ed.), Life beyond
the classroom: transition strategies for young people with disabilities. Fifth edition (pp. 215-
233). Baltimore: Paul H. Brookes.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (1), 2020, enero-marzo, pp. 7-30

-25—



MARCO DE REFERENCIA PARA ORIENTAR LOS PROGRAMAS EDUCATIVOS DIRIGIDOS
A LA TRANSICION A LA VIDA ADULTA DE JOVENES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL...
GARAZI YURREBASO ATUTXA, NATXO MARTINEZ-RUEDA Y JAVIER GALARRETA LASA

Brovuin, D. y Loyp, R. (2004). Career development and transition services: a functional life
skills approach. Fourth edition. Upper Saddle River: Merrill Prentice Hall/Pearson.

BrOOKE, V., REvELL, W. G., McDONOUGH, J. y GrEEN, H. (2013). Transition planning and
community resources. En P. Wenman (Ed.), Life beyond the classroom: transition strategies
for young people with disabilities. Fifth edition (pp. 143-171). Baltimore: Paul H. Brookes.

CARTER, E. W., BRock, M. E. y TRAINOR, A. A. (2014). Transition assessment and planning
for youth with severe intellectual and developmental disabilities. The Journal of Special
Education, 47(4), 245-255.

Certo, N., MauTz, D., Pumpian, 1., Sax, C., SMALLEY, K. y WaDEg, H. (2003). Review and
discussion of a model for seamless transition to adulthood. Education and Training
in Developmental Disabilities, 38, 3-17. Recuperado de http://daddcec.org/Portals/0/
CEC/Autism_Disabilities/Research/Publications/Education_Training_Development_
Disabilities/2003v38_Journals/ETDD_200303v38n1p003-017_Review_Discussion_Mo-
del_Seamless_Transition_Adulthood.pdf.

CiMERA, R. E., BURGESS, S. y WILEY, A. (2013). Does providing transition services early enable
students with ASD to achieve better vocational outcomes as adults? Research and Practice
for Persons with Severe Disabilities, 38(2), 88-93.

Coss, R. B. y ALwELL, M. (2009). Transition planning/coordinating interventions for youth
with disabilities: a systematic review. Career Development for Exceptional Individuals,
32(2), 70-81.

CooNEY, B. (2002). Exploring perspectives on transition of youth with disabilities: voices of
young adults, parents, and professionals. Mental Retardation, 40, 425-435.

CummiINGs, R., Mabppux, C. D. y Casky, J. (2000). Individualized transition planning for stu-
dents with learning disabilities. The Career Development Quarterly, 49(1), 60-72.

Debrick, R. F. y GRegnBaum, P. E. (2011). Multilevel confirmatory factor analysis of a Scale
Measuring Interagency Collaboration of Children’s Mental Health Agencies. Journal of
Emotional and Behavioral Disorders, 19(1), 27-40. Recuperado de https://www.ncbi.nlm.
nih.gov/pmc/articles/PMC3082154/pdf/nihms-176325.pdf.

DEFuR, S. (2012). Parents as collaborators. Building partnership with school and community-
based providers. TEACHING Exceptional Children, 44(3), 58-67.

DEeFuR, S., Topp-ALLEN, M. y GETZEL, E. (2001). Parent participation in the transition plan-
ning process. Career Development for Exceptional Individuals, 28, 19-36.

Dunsr, C. y DEMPSEY, 1. (2007). Family professional partnerships and parenting competence,
confidence and enjoyment. International Journal of Disability, Development and Educa-
tion, 54(3), 305-318.

EsPINER, D. y GuiLp, D. (2011). The circle of courage in transition planning. Reclaiming Chil-
dren and Youth, 20(2), 44-49.

FEAPS (2011). 10 asios comprometidos con la excelencia. Buenas Practicas de calidad FEAPS
(V). Madrid: Confederacién Espafiola de Organizaciones a favor de las Personas con Dis-
capacidad Intelectual.

FERNANDEZ, M. D. y MALVAR, M. L. (2011). El papel de la escuela en la transicién a la vida ac-
tiva del/la adolescente: buscando buenas pricticas de inclusién social. Revista de Formacion
e Innovacion Educativa Universitaria, 4(2), 101-114. Recuperado de http://refiedu.webs.
uvigo.es/Refiedu/Vol4_2/REFIEDU_4_2 3.pdf.

FLEXER, R. W. y BAER, R. M. (2008). Transition planning and promising practices. En R. W.
FLEXER, R. M. BAER, P. Lurr y T. J. St(MMONS, Transition planning for secondary students
with disabilities. Third edition (pp. 3-28). Merrill Prentice Hall/Pearson.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (1), 2020, enero-marzo, pp. 7-30

-26 —



MARCO DE REFERENCIA PARA ORIENTAR LOS PROGRAMAS EDUCATIVOS DIRIGIDOS
A LA TRANSICION A LA VIDA ADULTA DE JOVENES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL...
GARAZI YURREBASO ATUTXA, NATXO MARTINEZ-RUEDA Y JAVIER GALARRETA LASA

FuLLANA, J., PALLISERA, M., MARTIN, R. y FERRER, C. (2015). La transicién a la vida adulta
de j6venes con discapacidad intelectual. Evaluacién de un programa de formacién para la
mejora de las competencias personales. Revista de Investigacion en Educacion, 13(1), 53-68.
Recuperado de: http://reined.webs.uvigo.es/index.php/reined/article/view/241/277.

GREENE, G. (2003). Best practices in transition. En C. A. KocHHAR-BRYANT y G. GREENE,
Pathways to successful transition for youth with disabilities. Second edition (pp. 154-196).
Upper Saddle River: Merrill/Pearson.

GREENE, G. (2009). Best practices in transition. En C. A. KocHHAR-BRYANT y G. GREENE,
Pathways to successful transition for youth with disabilities. Second edition (pp. 196-235).
Upper Saddle River: Merrill/Pearson.

HarTtMAN, M. A. (2009). Step by step. Creating community-based transition program for stu-
dents with intellectual disabilities. TEACHING Exceptional Children, 41(6), 6-11.

Hunr, P., McDoNNELL, J. y CROCKETT, M. A. (2012). Reconciling an ecological curricular
framework focusing on quality of life outcomes with the development and instruction of
standards-based academic goals. Research and Practice for Persons with Severe Disabilities,
37(3), 139-152.

Jounson, D., Stoppen, R., EmanueL, E. L. y Mack, M. (2002). Current challenges facing
secondary education and transition services: what research tells us. Exceptional Children,
68(4), 519-531.

KeLLems, R. O. y MORNINGSTAR, M. E. (2010). Tips for transition. TEACHING Exceptional
Children, 43(2), 60-68.

Kim, R. y Dymon, S. K. (2010). Special education teachers’ perceptions of benefits, barriers,
and components of community-based vocational instruction. Intellectual and Develop-
mental Disabilities, 48(5), 313-329.

Kim, K. H. y TurNBULL, A. (2004). Transition to adulthood for students with severe inte-
llectual disabilities: shifting toward person-family interdependent planning. Research and
Practice for Person with Severe Disabilities, 29(1), 53-57. Recuperado de https://kuscho-
larworks.ku.edu/bitstream/handle/1808/6250/PCPF7_Transition_to_Adulthood 8 07.
pdf?sequence=1.

KocuHAR-BryYANT, C. A. (2009). Federal legislation, research, and state initiatives advance
transition services. En C. A. KocHHAR-BRYANT y G. GREENE, Pathways to successful tran-
sition for youth with disabilities. A developmental process. Second edition (pp. 106-161).
Upper Saddle River: Merrill/Pearson.

KOHLER, P. D. (1996). A Taxonomy for transition programming: linking research and practice.
Urbana Champaign, IL: Transition Research institute.

KoHLER, P. D. y FieLp, S. (2003). Transition-focused education: foundation for the future.
The Journal of Special Education, 37(3), 174-183. Recuperado de https://files.eric.ed.gov/
fulltext/E]785945.pdf.

Lenz, K. y Apawms, G. (2006). Planning practices that optimize curriculum access. En D. D.
DEsHLER y ]. B. SCHUMAKER, Teaching adolescents with disabilities. Accessing the General
Education Curriculum (pp. 35-78). California: Corwin Press.

Lovp, R. J., Cook, L. D., OrrerMAN, C. y THURMAN-URBANIC, M. (2004). Transition plan-
ning. En D. E. BRoLIN y R. J. Loyp, Career development and transition services. A functio-
nal life skills approach. Fourth edition (pp. 195-220). Upper Saddle River: Merrill Prentice
Hall/Pearson.

MaRrTIN, ]. E., HUBER, L. y DE Pry, R. L. (2008). Participatory decision making: innovative
practices for student self-determination. En Transition planning for secondary students
with disabilities. Third edition (pp. 340-366). Merrill Prentice Hall/Pearson.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (1), 2020, enero-marzo, pp. 7-30

-27 -



MARCO DE REFERENCIA PARA ORIENTAR LOS PROGRAMAS EDUCATIVOS DIRIGIDOS
A LA TRANSICION A LA VIDA ADULTA DE JOVENES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL...
GARAZI YURREBASO ATUTXA, NATXO MARTINEZ-RUEDA Y JAVIER GALARRETA LASA

MARTIN, ., ZHANG, D. D. y Test, D. W. (2012). Student involvement in the transition process.
En M. L. Wenmever y K. W. Wess (Eds.), Handbook of adolescent transition education
for youth with disabilities (pp. 56-72). New York: Taylor and Francis.

Mazzorri, V. L., Rowg, D. A., KeLLEY, K. R., Test, D. W., FowLER, C. H., KoHLER, P. D.
y KORTERING, L. J. (2009). Linking transition assessment and post-secondary goals. Key
elements in the secondary transition planning process. TEACHING Exceptional Children,
42(2), 44-51. Recuperado de http://mierstransition2010.pbworks.com/f/transplan.pdf.

MEeapows, D., Davies, M. y BeamisH, W. (2014). Teacher control over interagency collabora-
tion: a roadblock for effective transitioning of youth with disabilities. International Jouwrnal
of Disability, Development and Education, 61(4), 332-345.

MinisTERIO DE EpUCACION, CULTURA Y DEPORTE (s. f.). Sobre el concepto de “Buena Practi-
ca”. Consejo Escolar del Estado.

MORNINGSTAR, M., TURNBULL, A. y TURNBULL, H. (1995). What do students with disabilities
tell us about the importance of family involvement in the transition from school to adult
life? Exceptional Children, 62, 252-260. Recuperado de https://kuscholarworks.ku.edu/
bitstream/handle/1808/10945/Turnbull_What%20do%20students %20with%20disabili-
ties.pdf?sequence=1&isAllowed=y.

NeuBerT, D. A. y Moon, M. S. (2006). Post-secondary settings and transition services for
students with intellectual disabilities: models and research. Focus on exceptional children,
39(4), 1-8.

Noonan, P., MORNINGSTAR, M. y ERICKSON, A. (2008). Improving interagency collaboration.
Effective strategies used by high-performing local districts and communities. Career De-
velopment for Exceptional Individuals, 31(3), 132-143.

O’ConNOR, U. (2008). Meeting in the middle? A study of parent-professional partnerships.
European Journal of Special Needs Education, 23(3), 253-268.

OsrrLE, K. y TRACH, J. (2007). Interagency collaboration: the importance of rehabilitation
professionals” involvement in transition. Journal of Rehabilitation, 73(3), 36-44.

PALLISERA, M. (2011). La inclusién laboral y social de los jévenes con discapacidad intelectual.
El papel de la escuela. Revista Interuniversitaria de Formacion del Profesorado, 70(25,1),
185-200. Recuperado de http://www.redalyc.org/pdf/274/27419147011.pdf.

PALLISERA, M., FULLANA, J., MARTIN, R. y VILA, M. (2013). Transicién a la vida adulta de jéve-
nes con discapacidad intelectual. La opinién de los profesionales de los servicios escolares y
postescolares. Revista Espariola de Orientacion y Psicopedagogia, 24(2), 100-115. Recupe-
rado de http://revistas.uned.es/index.php/reop/article/view/11261/10785.

PaLLISERA, M., VILA, M., FuLLANA, ]., MARTIN, R. y Puvartd, C. (2014). ;Continuidad o
fragmentacién? Percepcidn de los profesionales sobre la coordinacién entre servicios en
los procesos de transito a la vida adulta de los jévenes con discapacidad intelectual. Edu-
catio Siglo XXI, 32(2), 213-232. Recuperado de https://revistas.um.es/educatio/article/
view/194161/159521.

Paray, C. K. y BamBara, L. M. (2014). Best Practices in transition to adult life for youth with
intellectual disabilities. Career Development and Transition for Exceptional Individuals,
37(3), 136-148.

PerALTA, F. y ARELLANO, A. (2014). La autodeterminacién de las personas con discapacidad
intelectual: situacion actual en Espafia. Revista CES Psicologia, 7(2), 59-77. Recuperado de
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=4889959.

Pickens, J. L.y DymonD, S. K. (2015). Special education directors’ views of community-based vo-
cational instruction. Research and Practice for Persons with Severe Disabilities, 39(4), 290-304.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (1), 2020, enero-marzo, pp. 7-30

- 28 -



MARCO DE REFERENCIA PARA ORIENTAR LOS PROGRAMAS EDUCATIVOS DIRIGIDOS
A LA TRANSICION A LA VIDA ADULTA DE JOVENES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL...
GARAZI YURREBASO ATUTXA, NATXO MARTINEZ-RUEDA Y JAVIER GALARRETA LASA

Powers, L. E., DESHLER, D. D., JonEs, B. y Stmon, M. (2006). Strategies for enhancing self-
determination, social success, and transition to adulthood. En D. D. DesHLER y ]. B. ScHU-
MAKER, Teaching adolescents with disabilities. Accessing the general education curriculum
(pp- 235-273). California: Corwin Press.

REHFELDT, J. D., CLARK, G. M. y LEE, S. W. (2012). The effects of using the Transition Plan-
ning Inventory and a Structured IEP Process as a Transition Planning Intervention on IEP
meeting outcomes. Remedial and Special Education, 33(1), 48-58.

RuscH, F., HugHEs, C., AGRAN, M., MARTIN, J. y JOHNSON, J. (2009). Toward self-directed
learning, post-high school placement, and coordinated support. Constructing new transi-
tion bridges to adult life. Career Developmental for Exceptional Individuals, 32(1), 53-59.

SCHALOCK, R. (2004). Moving from individual to family quality of life as a research topic. En
A.TurnsuLL, I. BRowN y H. TURNBULL, Families and persons with mental retardation and
qualiry of life: international perspectives (pp. 11-24). Washington: American Association on
Mental Retardation.

SHURR, J. y Bouck, E. C. (2013). Research on curriculum for students with moderate and
severe intellectual disability: a systematic review. Education and Training in Autism and
Developmental Disabilities, 48(1), 76-87. Recuperado de http://daddcec.org/Portals/0/
CEC/Autism_Disabilities/Research/Publications/Education_Training_Development_Di-
sabilities/ETADD_48(1)_76-87.pdf.

SITLINGTON, P. y CLARK, G. (2006). Transition education and services for students with disabi-
lities. Boston, MA: Pearson.

SpeNCE-CoCHRAN, K., PEARL, C. E. y WALKER, Z. (2013). Full inclusion into schools. Strate-
gies for collaborative instruction. En P. Wenman (Ed.), Life beyond the classroom: tran-
sition strategies for young people with disabilities. Fifth edition (pp. 175-195). Baltimore:
Paul H. Brookes.

TRACH, J. (2012). Degree of collaboration for successful transition outcomes. Journal of Reha-
bilitation, 78(2), 39-48.

Test, D. W., Asper, N. P. y EVERSON, J. M. (2006). Transition methods for youth with disabi-
lities. Merrill Prentice Hall/Pearson.

Test, D. W., Mazzorr, V. L., MusTiaN, A. L., FOWLER, C. H., KORTERING, L. y KOHLER, P.
(2009). Evidence-based secondary transition predictors for improving post-school outco-
mes for students with disabilities. Career Development for Exceptional Individuals, 12(3),
160-181. Recuperado de https://sites.bu.edu/micer/files/2015/03/Evidence-based-secon-
dary-transition-predictors-for-improving-post-school-outcomes-for-students-with-disa-
bilities.pdf.

TurNBULL, A. P, ZuNna, N., TurnsuLL, H. R, PosTon, D. y SuMmMERSs, J. A. (2007). Families
as partners in educational decision making. Current implementation and future directions.
EnS. L. Opowm, R. H. HorNER, M. E. SNELL v J. BLacHER (Eds.), Handbook of develop-
mental disabilities (pp. 570-590). Guilford.

WaNDRyY, D. y PLEET, A. (2012). Family involvement in transition planning. En M. L. WEHME-
YER y K. W. WEBB, Handbook of adolescent transition education for youth with disabilities
(pp- 102-118). New York: Taylor and Francis.

WEHMAN, P. (2001). Life beyond the classroom: transition strategies for young people with disa-
bilities. Third edition. Baltimore: Paul H. Brookes.

WEeHMAN, P. (2006). Transition: the bridge from youth to adulthood. En P. Wenman (Ed.),
Life beyond the classroom: transition strategies for young people with disabilities. Fourth
edition (pp. 3-34). Baltimore: Paul H. Brookes.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (1), 2020, enero-marzo, pp. 7-30

-29 —



MARCO DE REFERENCIA PARA ORIENTAR LOS PROGRAMAS EDUCATIVOS DIRIGIDOS
A LA TRANSICION A LA VIDA ADULTA DE JOVENES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL...
GARAZI YURREBASO ATUTXA, NATXO MARTINEZ-RUEDA Y JAVIER GALARRETA LASA

WEeHMAN, P. (2013). Transition: new horizons and challenges. En P. Weawman (Ed.), Life be-
yond the classroom: transition strategies for young people with disabilities. Fifth edition (pp.
3-39). Baltimore: Paul H. Brookes.

WeHMAN, P. y BROOKE V. (2013). Securing meaningful work in the community. Vocational
internships, placements and careers. En P. WeawmaN (Ed.), Life beyond the classroom: tran-
sition strategies for young people with disabilities. Fifth edition (pp. 309-337). Baltimore:
Paul H. Brookes.

WeHMAN, P. y TARGETT, P. S. (2012). IEP Development in adolescent transition education. En
M. L. WenwmeveR y K. W. Wess (Eds.), Handbook of adolescent transition education for
youth with disabilities (pp. 35-55). New York: Taylor and Francis.

WEHMEYER, M. L. (2009). Autodeterminacién y la tercera generacion de précticas de inclu-
sién. Revista de Educacion, 349, 45-67. Recuperado de http://www.revistaeducacion.mec.
es/re349/re349_03.pdf.

WEHMEYER, M. L., Davis, S. y PALMER, S. (2010). 10 Steps to independence: promoting self-
determination in the home. US Department of Health and Human Services, Administra-
tion on Developmental Disabilities. Recuperado de http://ngsd.org/sites/default/files/10_
steps_to_independence.pdf.

WEHMEYER, M. L., FIELD, S. y THOMA, C. A. (2012). Self-determination and adolescent transi-
tion education. En M. L. WeaMeYER y K. W. WeBs (Eds.), Handbook of adolescent tran-
sition education for youth with disabilities (pp. 171-190). New York: Taylor and Francis.

WEHMEYER, M. L. y GARNER, N. (2003). The impact of personal characteristics of people with
intellectual and developmental disability on self-determination and autonomous functio-
ning. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 16(4), 255-265.

WEHMEYER, M. L. y PALMER, S. (2003). Adult outcomes for students with cognitive disabilities
three-years after high school: the impact of self-determination. Education and Training in
Developmental Disabilities, 38(2), 131-144. Recuperado de http://daddcec.org/Portals/0/
CEC/Autism_Disabilities/Research/Publications/Education_Training Development_
Disabilities/2003v38_Journals/ETDD_200306v38n2p131-144_Adult_Outcomes_Stu-
dents_With_Cognitive_Disabilities_Three-Years.pdf.

WEHMEYER, M. L., PALMER, S. A., MITHAUG, D. y MARTIN, ]. (2000). Promoting causal agency:
The self-determined learning model of instruction. Exceptional Children, 66(4), 430-453.
Recuperado de https://kuscholarworks.ku.edu/bitstream/handle/1808/6226/SD9A_Pro-
moting%20Casual%20Agency.pdf?sequence=1.

WEHMEYER, M. L. y ScHWARTZ, M. (1997). Self-determination and positive adult outcomes:
a follow-up study of youth with mental retardation or learning disabilities. Exceptional
Children, 63(2), 245-255. Recuperado de https://kuscholarworks.ku.edu/bitstream/hand-
1e/1808/6230/SD3_SD %20and %20Positive % 20Adult%200utcomes.pdf?sequence=1.

WEHMEYER, M. L. y WEBB, K. W. (2012). An introduction to adolescent transition education.
En M. L. WenMeYeR y K. W. Wess (Eds.), Handbook of adolescent transition education
for youth with disabilities (pp. 3-10). New York: Taylor and Francis.

WHITE, J. y WEINER, J. (2004). Influence of least restrictive environment and community ba-
sed training on integrated employment outcomes for transitioning students with severe
disabilities. Journal of Vocational Rebhabilitation, 21, 149-156. Recuperado de https://pdfs.
semanticscholar.org/47e9/b7678b3fala666bf41b7d9e¢97c485¢0ae841.pdf.

ZULUETA, A. y PERALTA, F. (2008). Percepciones de los padres acerca de la conducta autodeter-
minada de sus hijos/as con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 39(1), 31-43. Recuperado
de http://sid.usal.es/idocs/F8/ART10754/percepciones_de_los_padres.pdf.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (1), 2020, enero-marzo, pp. 7-30

-30-



ISSN: 0210-1696
DOTL: https://doi.org/10.14201/scer020205113152

AVANZANDO EN AUTODETERMINACION:
ESTUDIO SOBRE LAS AUTOPERCEPCIONES
DE PERSONAS ADULTAS

CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
DESDE UNA PERSPECTIVA

DE INVESTIGACION INCLUSIVA

Advancing in self-determination: study
on the self-perceptions of adults with intellectnal
disabilities from an inclusive research perspective

Vanessa VEGA CORDOVA
Pontificia Universidad Catélica de Valparaiso. Chile

Izaskun ALVAREZ-AGUADO
Pontificia Universidad Catélica de Valparaiso. Chile
izaskun.alvarez@pucv.cl

Herbert SPENCER GONZALEZ
Pontificia Universidad Catdlica de Valparaiso. Chile

Félix GonzALEZ CARRASCO
Pontificia Universidad Catdlica de Valparaiso. Chile

Recepcion: 12 de abril de 2019
Aceptacion definitiva: 22 de octubre de 2019

REesuMEN: La autodeterminacién se ha convertido en el constructo clave para garan-
tizar el desarrollo de habilidades que permitan a las personas con dlscapamdad adquirir
el control sobre sus vidas. Este estudio, desde un paradigma de investigacién inclusiva,
busca valorar las autopercepciones sobre autodeterminaciéon de 122 personas adultas
con discapacidad intelectual en Chile. Los datos de esta investigacion se han recopilado
mediante un cuestionario ad hoc en formato de software online y una entrevista semies-
tructurada. Los principales resultados evidencian cémo los y las participantes presentan
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bajos niveles de autodeterminacién. El desarrollo de competencias relacionadas con la
autodefensa o autoinstruccién estd muy descendido a diferencia de otras habilidades
como la toma de decisiones o la resolucién de problemas. A partir de estas evidencias
se discute como los desafios a los que se enfrentan estas personas durante su adultez
(reubicacién del lugar de residencia, envejecimiento, etc.) exigen nuevas estrategias que
orienten el trabajo sobre autodeterminacién. Ademds, el desarrollo de investigaciones
inclusivas que involucran la participacion real de personas con discapacidad intelectual
se revela como un elemento importante para el fomento de la autodeterminacién.

ParaBras cLaVE: discapacidad intelectual; adultez; autodeterminacidn; inclusién.

ABsTRACT: Self-determination has become the key construct to ensure the devel-
opment of skills that allow people with disabilities to gain control over their lives. This
study, from an inclusive research paradigm, seeks to assess the self-perceptions about
self-determination of 122 adults with intellectual disabilities in Chile. The data of this
research have been collected through an ad hoc questionnaire in online software format
and a semi-structured interview. The main results show how the participants have low
levels of self-determination. The development of competencies related to self-defense
or self-instruction are greatly diminished unlike other skills such as decision making or
problem solving. From these evidences it is discussed how the challenges that these peo-
ple face during their adulthood (relocation of the place of residence, aging, etc.) demand
new strategies that guide the work on self-determination. In addition, the development
of inclusive research involving the real participation of people with intellectual disa-
bilities is recognized as an important element for the promotion of self-determination.

KEey worbps: intellectual disabilities; adulthood; self-determination; inclusion.

1. Introduccién

URANTE EL ULTIMO DECENIO la autodeterminacion se ha convertido en el

constructo por excelencia a favor del empowerment en el dmbito de la disca-

pacidad (Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, 2010; Wehmeyer et al., 2011;
Wehmeyer, Palmer, Shogren, Williams-Diehm y Soukup, 2013). Paulatinamente, este
concepto se ha ido concretando como una disposicién personal a ejercer control so-
bre la propia conducta convirtiéndose en un indicador de calidad de vida y en una
meta educativa prioritaria (Schalock ez al., 2010). Aunque se trata de un constructo
multidimensional, han sido tres las perspectivas que han adquirido mayor relevancia
ala hora de operativizar el concepto. Por una parte, estd el enfoque ecolégico, amplia-
mente estudiado por autores como Abery y Stancliffe (2003). Por otro lado, el enfo-
que sociopolitico relaciona el constructo con los derechos civiles y los movimientos
de vida independiente (Wehmeyer, Little y Sergeant, 2009). Por tltimo, y desde el
dmbito psicoeducativo, este concepto se concreta en el Modelo Funcional de Autode-
terminacién (Wehmeyer, 1999), que recientemente se ha redefinido bajo el paradigma
de la Teoria de la Agencia Causal (Shogren er al., 2015a).
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Desde este modelo, la autodeterminacidn se entiende como el conjunto de ac-
ciones volitivas que ayudan a la persona a actuar como agente causal primario en
su propia vida sin influencias externas innecesarias (Wehmeyer, 1999). Es decir, son
todas aquellas habilidades que permiten controlar aspectos importantes: defender las
propias opiniones, elegir entre distintas opciones, plantear objetivos realistas, tener
metas propias, etc. En el campo de la discapacidad se ha hecho especial hincapié en
comprobar la incidencia tanto de elementos contextuales (Arellano y Peralta, 2015;
Grigal, Neubert, Moon y Graham, 2003) como de factores personales en el logro de
la autodeterminacién (Carter, Lane, Pierson y Stang, 2008; Gémez-Vela, Verdugo,
Gonzélez, Badia y Wehmeyer, 2012; Nota, Ferrari, Soresi y Wehmeyer, 2007; Sho-
gren, Wehmeyer, Palmer y Paek, 2013).

En cuanto a la incidencia de factores contextuales, se ha identificado cémo el estilo
de crianza (Wehmeyer et al., 2011) o la estructura familiar (Vicente, Guillén, Verdugo
y Calvo, 2018) condicionan el desarrollo de la autodeterminacién. Del mismo modo,
las evidencias sobre la influencia de los entornos educativos formales en el desempe-
fio de habilidades de autodeterminacidn sugieren que el sistema de creencias de los y
las profesionales incide en su desempefio (Grigal et al., 2003). Igualmente, la inten-
sidad de los apoyos (mds o menos frecuentes) que reciben los y las estudiantes con
discapacidad (Vicente et al., 2017) y las oportunidades que ofrece el entorno escolar
para trabajar la autodeterminacién (Mumbardé-Adam ez al., 2017) se revelan como
elementos explicativos de la misma.

Con respecto a la influencia de factores personales en el logro de la autodeter-
minacidn, la literatura evidencia resultados diversos. Mientras en algunos estudios la
autodeterminacidn se ve condicionada por el grado de dlscapaadad la edad o el género
(Nota et al., 2007; Shogren et al., 2013), en otras investigaciones el desarrollo de habili-
dades para la autodeterminacién estd mas influenciado por variables como la conducta
adaptativa o las habilidades sociales (Carter et al., 2008; Gomez-Vela et al., 2012).

No obstante, si bien los resultados de estas investigaciones son dispares, los au-
tores coinciden en identificar tres factores influyentes en el desarrollo de habilidades
para la autodeterminacién: las competencias personales, las oportunidades que ofrece
el entorno y los apoyos contextuales. Atendiendo al progresivo avance sobre el estu-
dio de estos tres elementos, la literatura internacional muestra suficientes indicios por
los que promover la autodeterminacién se considera una buena practica: las personas
con discapacidad intelectual tienen mayor participacién en la comunidad (Wehmeyer
et al., 2011), mejor reconocimiento de las fortalezas individuales (Wehmeyer ez al.,
2013), relaciones sociales més positivas (Schalock et al., 2010) y su inclusién laboral
es mds satisfactoria (Wehmeyer er al., 2011). Ademds, en el dmbito educativo, trabajar
habilidades de autodeterminacion en el aula facilita la participacion de estudiantes
con discapacidad en actividades dentro del curriculum ordinario (Agran, Cavin, We-
hmeyer y Palmer, 2010; Kim y Park, 2012; Lee, Wehmeyer, Palmer, Soukup y Little,
2008), incrementa la adquisicién de competencias relacionadas con la resolucién de
problemas (Agran, Blanchard, Wehmeyer y Hughes, 2002; Cote ez al., 2014) y favore-
ce el establecimiento y la consecucién de metas personales (Finn, Getzel y McManus,
2008; Kleinert, Harrison, Dueppen, Mills y Tailor, 2014).
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A pesar de los buenos resultados, la investigacion sobre autodeterminacién mads
reciente sugiere ampliar el estudio del constructo. En primer lugar, los autores eviden-
cian la necesidad de investigar el desarrollo de habilidades para la autodeterminacién
en personas adultas, ya que la mayor parte de los estudios sobre autodeterminacién se
focalizan en la adolescencia y en la etapa de transicion a la vida adulta (Chadwick y
Fullwood, 2018; Chou, Wehmeyer, Palmer y Lee, 2017; Frielink, Schuengel y Embre-
gts, 2018; Shogren, Wehmeyer, Palmer, Rifenbark y Little, 2015), existiendo un gran
desconocimiento sobre cémo seguir trabajando estas habilidades en etapas posteriores.

La escasa literatura sobre autodeterminacién en la adultez evidencia algunas ba-
rreras para poder desarrollarla: el deterioro cognitivo propio del envejecimiento
(Chadwick y Fullwood, 2018), la falta de alternativas laborales (Frienlink ez al., 2018),
la sobreproteccién familiar (Shogren et al., 2015b), etc. No obstante, a pesar de las
barreras, en algunos estudios (Jones et al., 2018 Oswald et al., 2018; Vega, Alvarez-
Aguado y Jenaro, 2018; Wehmeyer, Shogren y Thompson, 2018) las personas adultas
con discapacidad intelectual manifiestan tener habilidades para ser autodeterminadas
y plantean deseos de superar retos. Estas investigaciones, ademds de poner el foco en
el desarrollo de la autodeterminacién durante la adultez, evidencian la importancia
de estudiar el constructo a partir de las autopercepciones de las propias personas. La
mayoria de las investigaciones sobre discapacidad y autodeterminacién en esta etapa
de la vida parten de las opiniones de heteroinformantes: familia, profesionales, etc. A
juicio de Jones et al. (2018) y Oswald et al. (2018) esto supone un sesgo importante a
la hora de interpretar la autodeterminacién que es necesario ir erradicando.

Precisamente, el concepto de investigacion inclusiva surge desde la investigacién
emancipatoria para garantizar la plena participacion de las personas con discapacidad
intelectual en investigaciones que les atafien. Autores como Walmsley, Strnadovd y
Johnson (2018) identifican algunas de las principales caracteristicas de estas investiga-
ciones, entre las que destacan: el tema debe ser de interés para las personas con disca-
pacidad, el proceso debe tener un caricter colaborativo, las personas con discapacidad
deben poder ejercer cierto control sobre las etapas de la investigacion, todo el proceso
debe ser accesible: constructos, informes, herramientas, etc. Existen varias iniciativas
que han ayudado a esclarecer los roles que desempeiian las personas con discapacidad
seglin su participacion en estas investigaciones: como asesores, como colaboradores
o como lideres de sus propios procesos de investigacién (Salmon, Barry y Hutchins,
2018). Los resultados de estos estudios evidencian un incremento considerable del
bienestar personal y un mayor desarrollo de habilidades relacionadas con la autoins-
truccién, autonomia y autoevaluacién en las personas con discapacidad intelectual
que participan en investigaciones inclusivas (Pallisera, Fullana, Puyalté, Vila y Diaz,
2017; Salmon et al., 2018; Walmsley et al., 2018). De hecho, las propias personas
admiten que estas experiencias les ayudan a expresarse libremente sobre asuntos que
les son importantes, a defender sus derechos y a participar de actividades socialmente
valoradas (Petri et al., 2018). Segtin Pallisera et al. (2017), el valor agregado de la in-
vestigacion inclusiva pasa por el reconocimiento de las experiencias y opiniones de las
personas con discapacidad intelectual. Ademads, es un modelo de investigacion respe-
tuoso con el enfoque de derechos que actualmente impera en este dmbito.
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Este trabajo, desde un enfoque de investigacién inclusiva, busca precisamente va-
lorar las autopercepciones sobre autodeterminacién de un grupo de personas adultas
con discapacidad intelectual en Chile. Hasta la fecha, en el contexto chileno se han
desarrollado varias iniciativas dedicadas a fomentar la vida independiente (Castro,
Casas, Sanchez, Vallejo y Zaiiiga, 2016; Vega, Jenaro, Flores, Cruz y Lerdo, 2012), la
accesibilidad universal (Mella, Diaz, Mufioz, Orrego y Rivera, 2016) o la calidad de
vida de personas con discapacidad intelectual (Vega, Jenaro, Morillo, Cruz y Flores,
2011). Los resultados de estas investigaciones revelan algunos aspectos emergentes
de los que, tal y como se ha evidenciado con anterioridad, también se ha hecho eco
la literatura internacional (Chadwick y Fullwood, 2018; Oswald ez al., 2018; Weh-
meyer et al., 2018). Entre los aspectos mds emergentes, destaca la necesidad de seguir
ahondando en el estudio de las habilidades de autodeterminacién que presenta este
colectivo (Castro et al., 2016; Mella et al., 2016; Vega et al., 2012). Este hecho va a
facilitar la definicién de lineamientos e instancias formativas que permitan mejorar la
adquisicién y desarrollo de estas competencias a lo largo de la vida de estas personas.

2. Método

Se plantea un estudio de tipo mixto (cuantitativo y cualitativo), de caricter des-
criptivo, inferencial y transversal, que busca conocer y valorar las autopercepciones
sobre autodeterminacién de un grupo de personas adultas con discapacidad intelec-
tual en el contexto chileno.

2.1. Participantes

La muestra fue de conveniencia y estuvo compuesta por 122 personas adultas con
discapacidad intelectual cuyas edades oscilaban entre los 25 y 55 afios. La mayor parte
de los participantes fueron hombres (53.3 %). Al inicio de este estudio, el 68 % de los
y las participantes trabajaba en entornos normalizados en la Region Metropolitana y en
la Regién de Valparaiso (Chile). Los criterios de inclusidn para la conformacién de la
muestra fueron ser mayor de 18 afios, contar con habilidades comunicativas, participar
activamente en instituciones de apoyo a la vida independiente y tener un diagndstico de
discapacidad intelectual leve 0 moderada. Cabe resefiar que 11 de esos 122 participantes
(6 mujeres y 5 hombres) fueron seleccionados para formar un equipo asesor que tra-
bajase ininterrumpidamente con los investigadores e investigadoras de este estudio en
las diferentes fases del proceso: elaboracién de los instrumentos, anilisis de los datos,
validacién de las herramientas, disefio de la interfaz del cuestionario, etc.

2.2. Instrumento

Para la recopilacién de los datos se disefié un cuestionario ad hoc autodirigido.
Esta herramienta se elaboré en formato de software online para dispositivos méviles.
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El proceso de validacidn preliminar del instrumento consté de varias fases. En primer
lugar, junto con el equipo asesor se revisaron dos escalas: Escala de autodeterminacién
personal ARC (Wehmeyer, 1995) y Escala ARC-INICO de evaluacién de la autode-
terminacion (Verdugo et al., 2015). Se trata de dos herramientas de tipo autoinforme
dirigidas a personas con discapacidad intelectual. A pesar de estar validadas, ambas
escalas presentaban una serie de caracteristicas que imposibilitaban su aplicacién en
esta investigacion. Entre las principales cracteristicas destacaron: a) la no existencia
de informacidn sobre si sus items se habian definido desde la accesibilidad cognitiva,
siendo este un requisito indispensable para el desarrollo de investigaciones inclusivas;
b) la edad minima de los y las participantes de esta investigacion era de 25 afios y el
rango etario al que se dirige la escala ARC-INICO es de 11-19 afios; y ¢) la version
para personas adultas de la escala de autodeterminacién personal ARC no estaba va-
lidada transculturalmente en el momento en el que se desarroll6 el estudio. Partiendo
de estas premisas y para construir el instrumento ad hoc se analiz6 la estructura de
estas dos escalas y la correspondencia entre sus items y dimensiones. Esto permiti6
operacionalizar el constructo y determinar el nimero de {tems a considerar (Tabla 1).

TasLA 1. Dimensiones, indicadores e items de la herramienta codisefiada
CATEGORIA DIMENSION INDICADOR EJEMPLO ITEM
Voluntad Autonomia Realizacién de elecciones | Elijo cosas en mi dia a dia
Toma de decisiones Soluciono algunos
Resolucién de problemas | problemas
Competencias | Autorregulacién |Establecimiento de metas |Planifico mi tiempo libre
Autoinstruccién Aprendo cosas que me
Autoevaluacién interesan
Apoyos Control-eficacia | Autodefensa Soy capaz de dar mi
Locus de control interno | opinién
Expectativas de logro Reclamo cuando algo no
Atribuciones de eficacia | me gusta
Oportunidades | Autorrealizacién | Autoconocimiento Sé qué cosas me hacen
sentir mal
Sé que hay cosas que me
cuesta hacer

En total se definieron 44 items distribuidos en cuatro dimensiones y once indi-
cadores. Estos items se englobaron en cuatro categorias: voluntad, competencias,
apoyos y oportunidades. Las categorias se relacionaron con aquellos factores que la
literatura especializada (Wehmeyer et al., 2011) identifica como elementos que deben
estar presentes para desarrollar la autodetermmacmn Estas categorias fueron trans-
versales y jerdrquicamente superiores a las dimensiones de autodeterminacién (auto-
nomia, autorregulacion, control-eficacia y autorrealizacién) y sus correspondientes
indicadores desde el Modelo Funcional de Autodeterminacién (Wehmeyer, 1999).
Por su parte, la redaccién de cada item se formulé en conjunto con el equipo asesor,
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de manera que todos fuesen accesibles cognitivamente para cualquier potencial usua-
rio. Los y las participantes debieron descargar la aplicacién desde sus dispositivos
moviles y, en funcién del enunciado de los diferentes items, seleccionar una opcién
atendiendo a una escala Likert de 6 puntos desde “no puedo hacerlo aunque me apo-
yen” hasta “puedo hacerlo solo”.

Todos los items fueron sometidos a juicio de cinco personas expertas para garanti-
zar la validez de contenido del instrumento disefiado. Para determinar la confiabilidad
del acuerdo interjueces se utiliz6 el coeficiente de validez de contenido total (Cvct)
(Pedrosa, Suirez-Alvarez y Garcia-Cueto, 2103). En conjunto otorgaron un Cvct =
0.90. Segun Pedrosa et al. (2013) el pardmetro considerado aceptable para asegurar la
improbabilidad de un acuerdo azaroso es de Cvct = 0.58. Por lo tanto, el uso de los
items elaborados se consideré adecuado. En cuanto a la fiabilidad del instrumento,
los andlisis de consistencia interna calculando el Alpha de Cronbach arrojaron un o =
.938. El valor de Alpha evidencié indices aceptables que superaron el rango sugerido
(a0 =.700) por Pérez-Llantada y Lépez (2004). Los valores de Alpha para las cuatro
categorias del instrumento también manifestaron altos niveles de consistencia: volun-
tad (a0 =.917), competencias (0. = .943), apoyos (0. = .906) y oportunidades (o = .924).

Asimismo, para complementar los datos cuantitativos se aplicé una entrevista se-
miestructurada Gnicamente a los miembros del equipo asesor (n = 11). Atendiendo
a las sugerencias de Sandin (2003) la entrevista se estructurd en categorias. En este
caso, las categorias fueron las mismas que en el cuestionario: voluntad, competen-
cias, apoyos y oportunidades. Los diferentes indicadores sobre autodeterminacién se
fueron evaluando segun esas categorias y las preguntas orientadoras para cada una de
ellas (Tabla 2). Al igual que el cuestionario, la entrevista también fue sometida a tres
jueces expertos, considerandola vélida para su uso y posterior andlisis (Cvct = 0.88).

TaBLA 2. Categorias de la entrevista, indicadores de medida
y preguntas orientadoras

CATEGORIA EJEMPLO PREGUNTA

Voluntad ¢Quieres tomar decisiones?
¢ Te interesa hacer cosas por ti mismo?

Competencias ¢Sabes resolver un problema?
¢Puedes proponerte metas?

Apoyos ¢ Qué necesitas para defender tu opinidn?
¢Quién o qué te ayuda cuando lo necesitas?

Oportunidades : Cémo controlas tus horarios?
p <
¢ Cuidndo tienes la oportunidad para elegir algo?

2.3. Procedimiento

Para la conformacion de la muestra se contactd con tres organizaciones de aten-
cién a la discapacidad de las regiones Metropolitana y de Valparaiso (Chile). A los
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responsables de las mismas se les mencionaron el objetivo del estudio, los criterios
de inclusién de la muestra y el encuadre de la investigacion. En este caso, se les co-
menté que se trataba de un estudio enmarcado bajo el paradigma de investigacién
inclusiva (Walmsley et al., 2018; Walmsley y Johnson, 2003). Como se ha comentado
previamente, asumir un modelo de investigacién inclusiva supone garantizar la parti-
cipacién real de las personas con discapacidad intelectual en las distintas etapas de los
procesos de investigacion que les atafien (Strnadovd, Cumming, Knox y Parmenter,
2014). En esta investigacion se optd por acoger una de las formas que la literatura
sugiere para concretar la participacién real de estas personas en las investigaciones
que les son propias: conformar grupos asesores con poder de decisién que trabajen
colaborativamente con los investigadores e investigadoras durante todo el proceso
(Bigby, Frawley y Ramcharan, 2014).

Una vez definido el equipo asesor, se f1j6 con ellos y ellas un encuentro inicial en
dependencias de la Pontificia Universidad Catélica de Valparaiso (Chile), donde se les
explicité el propésito de la investigacién y los roles a desempediar. Tras la firma de los
consentimientos informados (aprobados por el comité de ética de la universidad) se
establecieron encuentros semanales de trabajo (jornadas de tres horas). La ejecucién
de las diferentes fases de la investigacién permitié consolidar algunos roles en estos
procesos. Los miembros del comité asesor transitaron desde aprendices, pasando por
informantes, expertos por experiencia hasta coinvestigadores (Tabla 3).

TaBLA 3. Principales roles desempefiados por el equipo asesor durante
el proceso de investigacion

ROL EJEMPLO DE TAREA

Aprendices Capacitarse en temas relacionados con procesos de investigacion.
Comprender el constructo de autodeterminacién y sus diferentes
dimensiones e indicadores.

Informantes Compartir experiencias de vida relacionadas con el desarrollo de
habilidades para la autodeterminacién. Explicitar barreras y facili-
tadores para el desarrollo de la autodeterminacidn.

Expertos por experiencia | Definir los {tems y las distintas opciones de respuesta del instru-
mento para la recoleccién de datos. Validar las interfaces de la apli-
cacién informatica (letra, color, tamafio, iconos, etc.).

Coinvestigadores Discutir los resultados de la implementacién de las herramientas y
analizarlos. Evaluar el proceso de investigacién e identificar aspec-
tos de mejora y temas emergentes.

El trabajo con el equipo asesor consté de tres fases (Tabla 4). En la fase de capa-
citacién, el comité asesor adquiri6 habilidades para abordar las distintas etapas que
conforman una investigacion y también se trabajé el concepto de autodeterminacién.
En la fase de ejecucidn, y una vez adquiridas las habilidades previas, el equipo asesor
participé en las distintas etapas de construccién del cuestionario: definicién de indi-
cadores e {tems, validacién de las interfaces y pantallas de la aplicacién (forma, color,
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tamaifio de la letra, etc.), anilisis de los resultados de la implementacién piloto, iden-
tificacién de mejoras, etc. Por ultimo, en la fase de reflexion, se evalué el desarrollo
del proyecto en su totalidad. Para la ejecucion de las diferentes tareas el comité asesor
obtuvo apoyo de expertos y expertas en investigacién y en educacién especial, asi
como material en lectura ficil y en formato audiovisual.

TaBLA 4. Tareas del equipo asesor durante el proceso de investigacion

resultados

FASES TAREAS ACTIVIDADES REALIZADAS POR LOS ASESORES
Capacitacién |Solicitud del | 1. Revisién del protocolo de consentimiento informado
comité de ética para participar en la investigacion.
2. Conocimiento de las implicaciones éticas que tiene una
investigacion.
Revisiondela |1. Lectura de material sobre autodeterminacién.
literatura 2. Discusién sobre la definicién de autodeterminacion.
3. Identificacién de las caracteristicas de la autodeterminacién.
Ejecucion Formulacién | 1. Identificacién de temas de investigacion emergentes so-
de preguntasde|  bre autodeterminacién.
investigacién | 2. Capacitacién para la formulacién de hipétesis y pregun-
tas de investigacidn.
3. Codefinicién de hipétesis y preguntas de investigacion.
Eleccién y 1. Formacién sobre paradigmas y técnicas de investigacion
desarrollo del cientifica.
método de 2. Identificacién de las diferentes etapas de una investiga-
investigacion cién cientifica.
3. Definicién de las tareas a realizar en las diferentes etapas
de una investigacién cientifica.
4. Revisién y seleccién de instrumentos para evaluar auto-
determinacién.
Elaboraciény |1. Revisién de pasos para el disefio de instrumentos de evalua-
validacién del cién sobre autodeterminacién (cuestionario y entrevista).
instrumento de | 2. Identificacién de dimensiones e indicadores de medida.
evaluacion 3. Construccién de items y preguntas para evaluar autode-
terminacion.
4. Validacién preliminar de items y preguntas para evaluar
autodeterminacidn.
Reflexion Anilisis de los | 1. Sistematizacidn de los datos en categorias de anilisis pre-
datos viamente establecidas.
2. Discusién de los resultados y extraccién de las conclusio-
nes més relevantes tras el proceso de evaluacién.
Preparacién 1. Participacién en grupos focales para valorar el proceso de
de informes y investigacion y sus principales resultados.
divulgacién de |2. Presentacion de las experiencias de investigacién en ins-

tancias de difusién cientifica.
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Para la implementacién piloto del instrumento, ademds de la cumplimentacién
del mismo por parte de los 11 miembros del equipo asesor, se invité a participar a
111 personas con discapacidad intelectual provenientes de las entidades con las que se
habia establecido contacto previamente. La aplicacién del instrumento se realizé de
manera escalonada tras la firma de los consentimientos informados. Los investigado-
res e investigadoras se desplazaron hasta las sedes de las instituciones para presentar la
herramienta, proporcionar las instrucciones de uso y supervisar el proceso.

Se procedié a complementar la informacién cuantitativa mediante la aplicaciéon
de entrevistas semiestructuradas tnicamente a los 11 miembros del equipo asesor.
La construccién de las categorias y preguntas de la entrevista emergi6 de los items
formulados para el cuestionario y fueron definidas con la colaboracién del comité
asesor. Se utiliz6 el Modelo Secuencial (Hsieh y Shannon, 2005) para estructurar el
desarrollo de este proceso: definicién del tema, elaboracién y validacién del guion
y aphcac1on de la entrevista. La aplicacion de cada entrevista oscilé entre los 45-50
minutos de duracién y fueron moderadas por dos de las investigadoras con formacién
en educacién especial.

2.4. Analisis

En cuanto a los procedimientos utilizados para el anilisis de los datos, cabe re-
seflar que se obtuvieron evidencias de dos fuentes: cuestionario ad hoc y entrevista
semiestructurada. Los resultados derivados de la aplicacién piloto del cuestionario
se analizaron a través del programa SPSS-22 mediante estadisticos descriptivos, ten-
dencias centrales y pruebas de normalidad (Kolmogorov-Smirnov) que precedieron
al uso de estadisticos paramétricos (ANOVA). En cuanto al estudio de las evidencias
proporcionadas por las entrevistas, tras la transcripcion y validacién de las mismas
se efectud un andlisis de contenido temdtico (Sandin, 2003) con el uso del programa

ATLAS.u.

3. Resultados

Los resultados de la investigacién se estructuran en dos apartados. Por una par-
te, se presentan aspectos referidos al andlisis de la implementacién del cuestionario.
En segundo lugar, se describen las autopercepciones de los y las participantes sobre
el constructo de autodeterminacién desde una aproximacién cualitativa mediante la
aplicacidn de las entrevistas.

3.1. Analisis de los datos obtenidos del cuestionario

Para facilitar la interpretacion de los resultados, las puntuaciones de la escala se
han dividido en tres rangos (bajo, medio, alto). Como se observa en la Tabla 5, los
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niveles de autodeterminacién de la mayoria de los y las participantes se sitdan en
un rango bajo (n = 91). Es decir, un 74.6 % de la muestra apenas ejecuta conductas
autodetermmadas. Ademds, un 25.4 % de encuestados presenta niveles medios en
el desarrollo de su autodeterminacién. Por otro lado, no existen participantes cuyos
niveles de autodeterminacién estén posicionados en un rango alto.

TaBLA 5. Distribucién de las puntuaciones totales del cuestionario segiin rangos
RANGOS FRECUENCIA %

Bajo 91 74.6

Medio 31 25.4

Alto 0 0

Para complementar el andlisis se ha estudiado la distribucidn de las puntuaciones
atendiendo a las cuatro dimensiones del instrumento: autonomia, autorregulacion,
control-eficacia y autorrealizacién. En la Tabla 6 se observa cdmo el desarrollo de
habilidades asociadas a la dimensién de control-eficacia (G = 2.86) estd mds presen-
te entre las competencias sobre autodeterminacién de la muestra. Sin embargo, el
desempenio de habilidades relacionadas con la autorregulacion estd mds descendido
segtn las autopercepciones de los y las participantes (0 = 1.87).

TaBLA 6. Estadisticos descriptivos segin las dimensiones de autodeterminacién
DIMENSION MEDIA DESVIACION TIPICA
Autonomia 2.74 0.732
Autorrealizacién 2.29 0.734
Control-eficacia 2.86 0.564
Autorregulacién 1.87 0.873

Si se pone el foco de atencidn en los indicadores sobre autodeterminacién asocia-
dos a las distintas dimensiones (Tabla 7), el desarrollo de habilidades de autoevalua-
cién (G = 3.96), el desempefio de competencias de locus de control interno (G = 3.42)
y el establecimiento de metas (G = 3.17) presentan los promedios més elevados. No
obstante, segun las autopercepciones de los y las participantes, el desarrollo de habi-
lidades para la autoinstruccién (@ = 1.32), la autodefensa (@ = 1.58) y el autoconoci-
miento (0 = 1.86) apenas se refleja en sus conductas.

TaBLA 7. Estadisticos descriptivos segin indicadores de autodeterminacién
INDICADOR MEDIA DESVIACION T{PICA
Resolucidn de problemas 2.42 495
Realizacién de elecciones 2.90 1.182
Toma de decisiones 2.92 .831
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TaBLA 7. Estadisticos descriptivos segtin indicadores de autodeterminacién (cont.)

INDICADOR MEDIA DESVIACION TiPICA
Autoconocimiento 1.86 .873
Establecimiento de metas 3.17 730
Autoinstruccién 1.32 .904
Autoevaluacién 3.96 1.705
Autodefensa 1.58 .903
Locus de control interno 3.42 219
Expectativas de logro 2.45 336
Atribuciones positivas de eficacia 2.91 1.525

Para ahondar en los resultados, se ha analizado la existencia de diferencias signifi-
cativas en funcién de algunas variables sociodemograficas: edad, género, situacion la-
boral y participacidn en el equipo asesor de esta investigacion. Para ello, tras compro-
bar la normal distribucidn de los datos mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov,
se ha procedido al cdlculo del estadistico ANOVA. Al comparar las puntuaciones
generales con las diferentes variables sociodemograficas, encontramos que unicamen-
te existen diferencias significativas atendiendo a la participacion de la muestra en el
equipo asesor. Como se observa en la Tabla 8, existen diferencias significativas en los
niveles generales de autodeterminacion en funcién de si se participa o no en el equipo
asesor (p =.021). En este caso, las personas que forman parte del equipo asesor pre-
sentan un promedio 31gn1ﬁcat1vamente més elevado en sus niveles de autodetermina-
cién (0 = 2.93) que aquellos que no participan en este comité (0. = 2.44).

TaBLA 8. Diferencias significativas en la escala total atendiendo
a la participacion en el equipo asesor

SUMA DE CUADRADOS | MEDIA CUADRATICA F SIG.
Intergrupos 2.386 2.386 5.433 .021*
Intragrupos 52.251 0.439

* La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral).

Del mismo modo, se ha estudiado si el hecho de participar o no en el equipo
asesor incide en las puntuaciones asociadas a las dimensiones de autodeterminacién.
Como se aprecia en la Tabla 9, existen diferencias significativas en las dimensiones de
autonomia (p =.029), autorregulaaon (p =.025) y autorrealizacién (p = .003). Sin em-
bargo, participar en el equipo asesor no indica un mayor nivel de desarrollo de habi-
lidades de control-eficacia (p =.061). El anilisis de los promedios de las dimensiones
atendiendo a la participacién de la muestra en el equipo asesor evidencia que quienes
forman parte del mismo presentan puntuaciones significativamente mds elevadas en
las dimensiones de autonomia (& = 3.12), autorregulacmn (6. = 2.76) y autorrealiza-
cién (0 = 2.61) que quienes no participan en el equipo asesor.
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TaBLA 9. Diferencias significativas en las dimensiones atendiendo
a la participacion en el equipo asesor

DIMENSION F SIG.
Autonomia 4.915 .029*
Autorregulacién 5.128 .025%
Control-eficacia 3.587 .061
Autorrealizacién 9.409 .003*

* La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral).

Profundizando en el anélisis de las puntuaciones generales asociadas a los diferen-
tes indicadores que conforman el constructo de autodeterminacién, como se observa
en la Tabla 10 los puntajes de algunos de estos indicadores difieren en funcién de
la participacién de la muestra en el equipo asesor. En concreto, existen diferencias
significativas a la hora de realizar elecciones (p = .014), tomar decisiones (p = .045),
desarrollar habilidades para el autoconocimiento (p = .003), el establecimiento de me-
tas (p = .018), la autoevaluacién (p = .022) y las atribuciones positivas de eficacia (p =
013). En todos estos indicadores, los promedios para el grupo de personas que forman
parte del comité asesor son mds elevados que para aquellas personas que no participan
como miembros del equipo asesor.

TaBLA 10. Diferencias significativas en los indicadores atendiendo
a la participacién en el equipo asesor

INDICADOR F SIG.
Resolucién de problemas 0.269 .605
Realizacién de elecciones 6.180 .014%
Toma de decisiones 4.110 .045%*
Autoconocimiento 9.409 .003*
Establecimiento de metas 5.755 .018*
Autoinstruccién 1.379 243
Autoevaluacién 5.404 .022%
Autodefensa 1.767 .186
Locus de control interno 1.799 182
Expectativas de logro 0.000 .100
Atribuciones positivas de eficacia 6.289 .013*

* La diferencia es significativa al nivel de .005 (bilateral).

Por otro lado, se ha analizado la relacién existente entre las puntuaciones generales
de la muestra sobre autodeterminacién y las cuatro grandes categorias de anilisis en
las que se estructura el cuestionario: voluntad, competencias, apoyos y oportunida-
des. Atendiendo a la Tabla 11, el anélisis de correlacién aplicando Pearson evidencia
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una relacién alta y positiva entre los promedios de las cuatro categorias y el nivel
medio de autodeterminacién autopercibido por los participantes. El estadistico Chi-
cuadrado permite determinar la asociacién entre estas variables. En este caso, la vo-
luntad de querer ser autodeterminado (x? = 40.523; p = .000), las competencias que se
tienen para ello (x> = 39.490; p = .000), los apoyos recibidos (x? = 40.049; p = .000) y
las oportunidades ofrecidas (x* = 40.122; p = .000) inciden de forma significativa en
los niveles de autodeterminacién autopercibidos. Es decir, el nivel de autodetermi-
nacién se incrementa cuanto mayor es la voluntad de querer ser autodeterminado o
autodeterminada; mayores las competencias que se tienen para ello, y més los apoyos
y oportunidades recibidas.

TaBLA 11. Correlacion entre el promedio de las categorias
y la puntuacién media total de la escala

VO co AP oP
Escala total | Correlacién Pearson .969%* .968%* .922%* .936%*
Sig. (bilateral) .000 .000 .000 .000

vo: voluntad; co: competencias; Ap: apoyos; OP: oportunidades.
** La correlacién es significativa al nivel de .001 (bilateral).

3.2. Andlisis de las evidencias proporcionadas por la entrevista

Para complementar los resultados cuantitativos se ha aplicado una entrevista se-
miestructurada a los 11 miembros del equipo asesor. Los resultados de las entrevistas
(E) se han estructurado atendiendo a estas categorias: voluntad, competencias, apoyos
y oportunidades.

En cuanto a la voluntad para ser autodeterminado, la mayor parte de los encues-
tados y encuestadas considera relevante desarrollar habilidades relacionadas con la
autodeterminacién: “Es importante porque te hace ser el protagonista de tu vida”
(E4). “Yo quiero ser autodeterminado para decidir las cosas que me importan” (E2).
Las principales razones que justifican la voluntad de querer ser autodeterminado o
autodeterminada tienen que ver con la sensacion de control de la situacién: “Siendo
autodeterminado uno puede controlar lo que le pasa” (E5). “Es importante hacerlo
porque asi yo me controlo y pienso antes de actuar” (E6).

En cuanto a la importancia que dan a las diferentes dimensiones de la autodeter-
minacién, coinciden en que hay mayor predisposicion a aprender todas aquellas ha-
bilidades que les permitan resolver problemas (autonomia) y hacer cosas por si solos
(autorregulacién): “Quiero resolver problemas por mi mismo porque generalmente
mis problemas los resuelven otros” (E3). “Quiero profesionalizarme en mi drea como
ayudante de parvulo” (E2). “Me gustaria andar solo, viajar, vivir solo y aprender a ha-
cer todo eso” (E4). No obstante, pese a la voluntad para desarrollar competencias de
autodeterminacidn, los y las participantes también hacen referencia a algunos handi-
caps que pueden condicionar el querer ser autodeterminado: “Aunque es importante
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tengo miedo de hacerlo mal” (E8). “Me da un poco de susto porque imaginate que
elijo y lo hago mal” (E9).

Con respecto a las competencias para desarrollar autodeterminacién, entre los
discursos de los y las participantes se observan algunas habilidades relacionadas con
el constructo. Los comportamientos autodeterminados identificados tienen que ver,
sobre todo, con la realizacién de elecciones o la ejecucion de rutinas cotidianas: “Elijo
la ropa que me quiero poner cada dia” (E1). “Compro las cosas que a mi me gustan”
(E11). “Sé ir desde mi casa hasta el trabajo sin problemas” (E5).

Los entrevistados y las entrevistadas también cuentan con habilidades para resolver
problemas y autoevaluarse en distintas situaciones: “Aunque es dificil intento resol-
ver situaciones que me complican” (E10). “Cuando voy a alguna parte y no sé llegar
le pregunto a alguien si puede orientarme” (E4). “Una vez me di cuenta que cometi un
error y aprendi que no debia volver a hacerlo” (E6). “Cuando hago algo siempre pien-
so c6mo lo puedo mejorar para la préxima”. No obstante, en ocasiones admiten tener
grandes dificultades para desarrollar habilidades de autodefensa: “No digo lo que
pienso porque puede que los demds lo tomen mal” (E7). “No me gusta dar mi opinién
porque puede que no se entienda” (E9). “Prefiero que me defiendan otras personas”
(E6). “Trato de reclamar lo menos posible, soy la persona mds pasiva que hay” (E3).

Por otra parte, en los relatos de los y las participantes se identifican algunos tipos
de apoyo a la autodeterminacién. Principalmente aluden a familiares y profesionales
como principales fuentes de apoyo: “Lo importante es saber qué hacer y para eso a
veces hay que pedir ayuda a la familia” (E8). “Si tengo dudas le pregunto a mi madre”
(E9). “A veces pregunto a los profesionales del centro cuil es la mejor opcidén para

mi” (E2). Aunque en menor medida, la pareja y las amistades son tamblen ﬁguras
de apoyo a la autodeterminacién: “Cuando tengo un problema lo comparto con mi
pareja” (E1). “Los amigos de confianza me animan a hacer las cosas por mi mismo”
(E4). No obstante, en ocasiones las personas de apoyo obstaculizan el desarrollo de
habilidades para la autodeterminacién: “Yo sé que soy capaz pero a veces a mi tia le
da miedo” (E2). “A veces mi madre me impide controlar las cosas” (E11). “A veces
mis amigos lo hacen por mi. Necesito un apoyo, un empuje, un dnimo. Pero no que
lo hagan” (E10).

Por tltimo, los discursos de los y las participantes permiten identificar elementos
que facilitan o dificultan las oportunidades para desarrollar autodeterminacién. En
su mayoria, reconocen que apenas tienen oportunidades para llevar a cabo el tipo de
vida que quieren: “No puedo trabajar donde me gustaria porque el entorno no estd
adaptado para personas con discapacidad” (E1). “No me dejan gest1onar mi dinero”
(E4). “No puedo alquilar una vivienda por tener dlscapaadad (E8). “Para mi estd
casi prohibido tener hijos” (E5). A pesar de las limitaciones contextuales también
existen algunos facilitadores: “Hay cursos que puedes hacer para tener mejor autoes-
tima y conocerte mejor. Yo los hago” (E4). “Aqui (se refiere al equipo asesor) estoy
aprendiendo a ser mds autodeterminada porque me dejan opinar” (E7).

En términos generales, los y las participantes destacan mads barreras que facilita-
dores a la hora de llevar a cabo comportamientos autodeterminados. Si bien recono-
cen que hay oportunidades concretas para el desempefio de este tipo de conductas,
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indican que estas instancias son muy escasas en el contexto en el que se desenvuelven:
“Hay poco lugar para la autodeterminacién en Chile” (E1).

4. Discusién y conclusiones

En linea con la literatura disponible (Chadwick y Fullwood, 2018; Frielink et
al., 2018; Jones et al., 2018), los resultados de esta investigacién ponen de manifiesto
c6mo el desarrollo de habilidades para la autodeterminacién es un tema ain pendiente
entre el colectivo de personas adultas con discapacidad intelectual. Los datos de este
estudio coinciden con las conclusiones de investigaciones como las de Frielink et al.
(2018) y Oswald er al. (2018) al evidenciar niveles bajos de autodeterminacién en la
etapa adulta.

En concreto, y en linea con Frielink ez al. (2018), entre los y las participantes se
observan escasas actitudes relacionadas con el autoconocimiento o la autodefensa.
Precisamente, algunas competencias vinculadas con la autorrealizacién, la autoins-
truccién o la defensa de los propios intereses son dificilmente aprehendibles para las
personas con discapacidad intelectual porque involucran procesos de introspeccién
y precisan de una instruccién mds explicita que no se adquiere de forma espontinea
(Chou et al., 2017). No obstante, a pesar de la dificultad, fortalecer la capacidad de
autodefensa de estas personas (expresar opiniones propias, defender los intereses per-
sonales, etc.) se convierte en un objetivo prioritario en la lucha contra la desigualdad.
De hecho, la propia Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU, 2006) se refiere a la necesidad de desarrollar estas habilida-
des para hacer frente a la situacién de “doble discriminacién” que sufren las personas
con discapacidad intelectual: por tener discapacidad y por ser esta intelectual.

A este respecto, si bien existen varias propuestas de intervencidn sistematicas para
trabajar autodeterminacién en la adultez (por ejemplo: Guias de Buenas Pricticas so-
bre autodeterminacién impulsadas por Plena inclusién desde 2010), la mayoria estin
destinadas a personas adultas-jvenes que se desenvuelven en un entorno laboral. No
obstante, tal y como sefialan Oswald et al. (2018), los desafios a los que se enfrentan
las personas con discapacidad durante la edad adulta van mds alld del dmbito laboral
y requieren nuevas formas de orientar el trabajo sobre autodeterminacién. En este
sentido, y de acuerdo con Carter et al. (2008), cobra especial relevancia disefiar pro-
gramas formativos especificos a las necesidades que puedan surgir a lo largo de esta
etapa, por ejemplo: duelo por pérdida de personas significativas, reubicacién del lugar
habitual de residencia, envejecimiento, etc.

Pese a los bajos niveles de autodeterminacién evidenciados en este estudio, entre
las conductas de los y las participantes se observan con bastante frecuencia algunas
competencias relacionadas con la autodeterminacién. La realizacién de elecciones
y la resolucién de problemas cotidianos son dos de las habilidades que los adultos y
adultas con discapacidad en esta investigacion llevan a cabo con mayor asiduidad. En
estudios como los de Vega er al. (2018) también se aprecian con periodicidad estas
conductas. No obstante, autores como Arellano y Peralta (2015) sugieren contrastar
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con las propias personas si las decisiones que toman o los problemas que resuelven
son significativos para ellas o responden a las inquietudes de otros. De ser este el caso,
no podria hablarse de acciones volitivas ni autodeterminadas porque no tributan a
intereses propios.

En esta linea, la literatura sugiere (Chou et al., 2017) que para garantizar la auto-
nomia en los procesos de toma de decisiones es imprescindible trabajar habilidades
relacionadas con el autoconocimiento. En esta investigacidn, al igual que en estudios
afines (Chadwick y Fullwood, 2018; Finn et al., 2008; Mumbardé-Adam et al., 2017;
Vicente et al., 2017; Wehmeyer et al., 2011), las personas con discapacidad intelec-
tual cuentan con escasas competencias para desarrollar habilidades de autoconoci-
miento. En este sentido, las conclusiones de investigaciones como las de Ali, Hassio-
tis, Strydom y King (2012), Alvarez- Aguado Vega, Spencer, Gonzilez y Arrlagada
(2019) y Heller et al. (2011) evidencian cémo profesionales o familias apenas otorgan
relevancia al autoconocimiento como factor importante para el logro de la autonomia
personal y, en consecuencia, de la autodeterminacién. Segun estos estudios, es alto el
ndmero de profesionales o padres y madres que prefieren no hablar con las propias
personas sobre las diferencias que las caracterizan. Este posicionamiento, segin Are-
llano y Peralta (2015), constituye una importante barrera para la inclusién porque
dificulta naturalizar la diversidad humana.

Por otra parte, este estudio pone de relieve la importancia que el desarrollo de
competencias de autodeterminacidn tiene para las propias personas con discapacidad.
En este sentido, algunos estudios han demostrado que el desempefio de estas habilida-
des se estanca en torno a los 45 afios debido al prematuro proceso de envejecimiento
que sufren las personas con discapacidad intelectual (Navas, Uhlmann y Berdstegui,
2014; Rodriguez-Aguilella, Verdugo y Sdnchez, 2015). Esto supone un gran desafio
y pone de relieve la necesidad, tal y como sugieren algunos autores (Ali ez al., 2012;
Arellano y Peralta, 2015), de involucrar a agentes informales como la familia o la co-
munidad para apoyar el fortalecimiento de estas habilidades mds alld de las aulas. De
ahi la idea de entender la autodeterminacién como el resultado de una sana interde-
pendencia entre los distintos agentes involucrados.

En esta investigacion, y en linea con estudios como los de Arellano y Peralta
(2015) o Grigal et al. (2003), familia y profesionales de atencién directa se configuran
como agentes principales de apoyo al desarrollo de conductas autodeterminadas.
No obstante, en ocasiones estos mismos agentes pueden actuar como barreras ha-
cia el constructo si incurren en conductas sobreprotectoras (Jones et al., 2018). A
este respecto, las propias personas con discapacidad reconocen que, con frecuen-
cia, sus familias u otros miembros de la comunidad tienden a decidir por ellos y
ellas, controlan sus gastos, son intransigentes ante metas u objetivos personales, etc.
(Nonnemacher y Bambara, 2011). Precisamente, para garantizar el derecho a la vida
independiente, la figura del asistente personal se ha erigido en la actualidad como una
de las principales estrategias de apoyo al desarrollo de proyectos de vida elegidos por
las propias personas (Plena inclusién, 2017). Serfa interesante estudiar con mayor
profundidad qué oportunidades ofrece esta nueva figura para potenciar la autode-
terminacién personal.
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Por otra parte, al igual que estudios como los de Carter et al. (2008) 0 Gémez-
Vela ez al. (2012), esta investigacién ha evidenciado que factores como la edad o el
género son variables no definitorias de autodeterminacién. De hecho, los resultados
de este estudio, en linea con Wehmeyer er al. (2011), han puesto de manifiesto que
algunos elementos de caricter contextual condicionan el desarrollo de la autodeter-
minacién. En este caso, participar activamente en procesos de investigacion inclusiva
evidencia mayores niveles de autodeterminacidn, sobre todo a la hora de autoevaluar
la propia conducta y establecer metas personales. Estos resultados son coincidentes
con las conclusiones de investigaciones como las de Bigby er al. (2014), Pallisera ez al.
(2017) o Walmsley et al. (2018). Estos estudios hablan de un incremento notable de
la satisfaccién personal y un mejor manejo de habilidades relacionadas con la autode-
terminacién (autoevaluacidn, autoinstruccién, autonomia, etc.) en aquellas personas
con discapacidad que forman parte de grupos colaboradores o equipos asesores en los
procesos de investigacién que les atafien.

Por otro lado, entre los relatos de algunos participantes se alude a la falta de opor-
tunidades para poder ejecutar comportamientos autodeterminados. Esta idea también
queda reflejada en los testimonios de personas adultas con discapacidad intelectual
que han participado en investigaciones como las de Vega et al. (2018) o Chou er al.
(2017). A este respecto, algunos estudios muestran cémo las oportunidades para ejer-
cer la autodeterminacion en la adultez se limitan a la mejora de ciertos comporta-
mientos (manejo de conductas disruptivas, por ejemplo) o al desarrollo de algunas
habilidades de la vida diaria (Ali et al., 2012; Wehmeyer et al., 2013). No obstante, los
propios adultos y adultas con dlscapaadad vanmis alldy manifiestan la necesidad de,
por ejemplo, participar en la planificacion de sus itinerarios de salud, la autogestlon

e sus procesos de duelo, la eleccién de las alternativas residenciales mds acordes a
las prop1as preferencias, el establecimiento de relaciones sociales significativas, la re-
cepcién de cuidados conforme a sus voluntades, creencias religiosas o culturales, etc.
En este sentido, en linea con Pallisera er al. (2018) urge ofrecer oportunidades para
desarrollar habilidades de autodeterminacion desde estas dreas.

Por otra parte, se asume que una de las principales limitaciones de esta inves-
tigacion radica en la imposibilidad de generalizar los resultados. Sin embargo, este
estudio presenta algunas fortalezas que es necesario resaltar. Por un lado, contribuye
a enriquecer el grueso de investigaciones sobre autodeterminacion en la adultez de
personas con discapacidad intelectual, siendo este un aspecto apenas abordado en
Latinoamérica. Igualmente, complementa los resultados de otras investigaciones con
respecto a los factores que pueden incidir en el desarrollo de estas habilidades a lo lar-
go de la vida; y lo hace a partir de las autopercepciones de las propias personas. Todo
esto facilita ir definiendo instancias que proporcionen oportunidades para desarrollar
la autodeterminacion sin que la etapa vital sea un elemento condicionante.
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ResuMEN: El presente trabajo tiene como finalidad la evaluacidn y descripeién de
los riesgos ps1cosoc1a1es en una muestra de profesionales de Extremadura que prestan
servicios de atenci6n a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Para ello,
se ha utilizado el cuestionario Istas-21 (ISTAS, 2010). La muestra estd formada por 518
trabajadores y trabajadoras, 169 son hombres (30,11 %) y 349 son mujeres (67,37 %)

! Federacién de Asociaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual de Extremadura.
Es una organizacién no gubernamental y sin dnimo de lucro que presta servicios sociales especializados a
las personas con discapacidad y a sus familias.
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de diferentes entidades. Se han analizado tres constructos psicosociales: exigencias psi-
colégicas, doble presencia y control del trabajo, en funcién de la edad, sexo, departa-
mento, antigiedad, puesto de trabajo y tipo de contrato. Estos constructos engloban 10
dimensiones del cuestionario que se han analizado pormenorizadamente. Los resultados
indican que los participantes estin més afectados por las dimensiones de las exigencias de
esconder emociones, doble presencia y control de los tiempos en el trabajo.

PALABRAS CLAVE: factores psicosociales; riesgos psicosociales; discapacidad intelectual

e ISTAS-21.

AssTRACT: The main purpose of the present study is to evaluate and to explain the
presence of psychosocial risks in a cross-section of staff working with people with in-
tellectual disabilities from Extremadura (Spain). With this aim, Istas-21 instrument has
been used. The cross-section was composed of 518 workers of different entities, 169
are men (30,11 %) and 349 are women (67,37 %). Three psychosocial constructs of
Istas-21 have been analyzed: psychosocial demands, double presence and time manage-
ment, considering different variables (age, sex, department, numbers of years spent on
the work, job position and type of contract). These constructs include ten dimensions
of the questionnaire which have been deeply evaluated. The results indicate that partici-
pants are more affected by the dimensions of the demands of hiding emotions, double
presence and time management at work.

KEey worDps: psychosocial factors; psychosocial risks; intellectual disability and
ISTAS-21.

1. Introduccién

CTUALMENTE ESTAMOS VIVIENDO Uuna situacién econémica muy desfavorable

en nuestro pais, lo cual estd afectando de forma directa al mercado laboral

(Ramos y Peird, 2014). Una de las principales pérdidas son los derechos de
los empleados/as en sus puestos de trabajo y ello ha generado numerosos estudios
sobre los factores y riesgos psicosociales que afectan al 4mbito laboral. Estos cam-
bios conllevan nuevas organizaciones laborales, que exigen a los profesmnales ya las
profesionales una gran capacidad de adaptacién y de afrontamiento a las situaciones
laborales (Guerrero, Gomez, Moreno, Garcia-Baamonde y Blazquez, 2011).

El presente trabajo se contextualiza en la Psicologia de la Salud Ocupacional,
disciplina que aborda el estudio de los riesgos psicosociales en el trabajo, el estrés
laboral y la calidad de vida en el trabajo. No se pueden definir con rigor los riesgos
psicosociales si no clarificamos qué son las condiciones laborales y/o los factores psi-
cosociales. Hay confusién en estos tres términos, y por esta razon la primera parte
de esta seccién se dedicard a diferenciarlos y posteriormente los vincularemos a sus
origenes, esto es, a la Psicosociologia. El término psicosocial hace referencia a la con-
ducta humana y a su integracion en la sociedad analizada desde los aspectos sociales.
La Psicosociologia o Psicologia social aplicada estudia aspectos de la Psicologia social
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y los aplica para fines sociales, mientras que la Psicosociologia aplicada en materia
de prevencién de riesgos laborales es una materia académica que aplica los conoci-
mientos de la Salud Ocupacional para la evaluacidn, prevencién y tratamiento de los
riesgos psicosociales en el trabajo (Gil-Monte, 2014).

Desde la Ley de Prevencién de Riesgos Laborales se definen las condiciones de
trabajo como “cualquier caracteristica del trabajo que puede tener una influencia
significativa en la generacidn de riesgos para la seguridad y la salud del trabajador”
(LPRL, 31/1195, art. 4.7, p. 2). A partir de ella, para algunos autores, condiciones de
trabajo, condiciones organizacionales o factores psicosociales son términos intercam-
biables (Gil-Monte, 2012; Moreno y Garragosa, 2013).

En linea con lo anterior, otros autores han afirmado que condiciones de trabajo son
todos aquellos factores laborales que pueden afectar a la salud del trabajador (Jodar y
Benaviders, 2006) y en esta consideracién existe bastante unanimidad. En este sentido,
Gil-Monte (2012) afirma que cuando las condiciones de trabajo o los factores psico-
sociales perjudican y afectan a la actividad y calidad de vida laboral se habla de riesgos
psicosociales. Sin embargo, para este mismo autor, también los factores psicosociales
pueden favorecer la actividad laboral y ser fuente de satisfaccién y desarrollo personal.

Posteriormente, Gil-Monte (2014) defini6 con mds precision los riesgos psicoso-
ciales como “aquellos aspectos del disefio del trabajo, la organizacién y sus contex-
tos sociales que tienen el potencial de causar dafio a la persona, ocasionado por un
deterioro o disfuncién en la tarea, la organizacidn, las caracteristicas del empleo o la
organizacion del tiempo de trabajo” (p. 30). Por tanto, los riesgos psicosociales tienen
el potencial de causar dafio psicolégico, fisico o social a los individuos enfatizando
que su origen esta en el entorno y no en el individuo, aunque evidentemente habri
individuos que en las mismas condiciones laborales respondan de distinto modo.

A lo largo de este trabajo entenderemos que los factores psicosociales son las con-
diciones de trabajo que, una vez evaluadas por la persona, pueden influir positiva
o negativamente sobre su salud, dependiendo de la valoracién y el significado que
la persona concede a esa situacidn, percibiéndola como una situacién inocua o no
amenazante o, por el contrario, como amenazante o como situacién de riesgo fisico,
psicolégico y/o social. Sin embargo, los riesgos psicosociales siempre se relacionarin
con evaluaciones amenazantes o peligrosas y con condiciones de trabajo dificiles de
tolerar para la mayoria de los individuos.

Los riesgos psicosociales tienen caracteristicas propias, como la existencia de co-
bertura legal, en caso del sindrome de burnout o del acoso laboral, debido a que son
infringidos derechos fundamentales como intimidad, igualdad, dignidad o libertad
(Moreno y Bdez, 2010). También a largo plazo pueden causar enfermedades psicofi-
sioldgicas (cardiovasculares, respiratorias, inmunitarias, gastrointestinales, dermato-
16gicas, endocrinolégicas, musculoesqueléticas) y mentales. Una caracteristica de los
riesgos psicosociales es su frecuente influencia sobre la salud mental. El estrés agudo,
la depresion y los trastornos de ansiedad suelen ser consecuencias de los riesgos psi-
cosociales laborales (Moreno-Jiménez y Garragosa, 2013).

Desde otros planteamientos, los riesgos psicosociales se pueden clasificar, ba-
sandose en el proceso de estrés, en dos grandes bloques: como demandas laborales
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o estresores o como falta de recursos personales y laborales (Schaufeli y Salanova,
2002). Desde esta perspectiva, los estresores o demandas laborales se entienden como
aspectos fisicos, sociales y organizacionales que requieren esfuerzo sostenido y se
encuentran asociados a costes fisioldgicos y psicolégicos. Los recursos personales y
laborales, en cambio, se asocian a aspectos fisicos, psicolégicos y sociales y organiza-
cionales que son funcionales para la consecucion de objetivos, reducen las exigencias
laborales y potencian el desarrollo personal.

Desde la Psicosociologia, el estrés se concibe como un desequilibrio percibido
entre las demandas del medio y la falta de recursos de la persona para afrontarlas.
La sensacién de estrés la estimulan los desencadenantes o estresores. En el contexto
laboral, los estresores también pueden denominarse riesgos psicosociales (Gil-Monte,
2014). Para que los riesgos psicosociales o estresores generen una respuesta de estrés
deben ser percibidos por el individuo como amenazantes o como estimulos peligro-
sos. Siguiendo a este mismo autor, el estrés se puede definir como una transaccién
entre la persona y el ambiente resultante de la valoracién que la persona hace de dicha
situacién y es por ello importante considerar la mediacién de variables personales.

Del mismo modo, los estresores pueden tener como efectos consecuencias negati-
vas para el individuo. Entre las consecuencias, cabe destacar el sindrome de burnont o
sindrome de quemarse por el trabajo (Gil-Monte, 1999; Salanova, Schaufeli, Llorens,
Grau y Peird, 2000). El sindrome de burnout es concebido como una respuesta a
fuentes de estrés laboral crénico vinculadas a relaciones sociales entre los profesio-
nales de servicios y a los receptores de los mismos, que aparece cuando fallan las
estrategias de afrontamiento al estrés. En este caso, el burnont funciona como una va-
riable mediadora entre la percepcion de fuentes de estrés crénico y sus consecuencias
(Schaufeli y Salanova, 2002).

La Organizacién Internacional de Trabajo propuso en 1986 un primer listado de
los factores psicosociales, que inclufa una baja utilizacion de las habilidades, la des-
igualdad del salario, la falta de seguridad en el trabajo, los problemas en las relaciones
laborales, el trabajo por turnos, el peligro fisico, la sobrecarga de trabajo, el conflicto
de autoridad y la falta de control sobre el trabajo.

Igualmente, Moreno-Jiménez y Bdez (2010) analizaron los factores propuestos
por Roozeboom, Houtman y Van de Bossce, y los clasificaron en funcién de dos
indicadores: organizacionales y laborales. En los factores organizacionales se inclu-
yen la politica y filosoffa de la organizacién, la cultura de la misma y las relaciones
industriales, mientras que en los factores laborales se encuentran las condiciones del
empleo, el disefio del puesto y la calidad en el trabajo

Las caracteristicas de los factores psicosociales de riesgo son muy relevantes para
comprender el origen de los mismos, son variadas y dependen de los puestos de tra-
bajo (Moreno-Jiménez y Bdez, 2010). Algunas de sus pr1nc1pales caracteristicas se
reﬁeren a que estos factores se extienden en el espacio y en el tiempo, diferencidndose
por la dificultad de objetivacién por parte de los empleados/as y por la cobertura legal
que se les ofrece, motivos por los cuales su intervencién es compleja.

Aunque muchos autores utilizan indistintamente los factores y riesgos psicoso-
ciales, Gil-Monte (2012) puntualiza que los riesgos psicosociales son un deterioro de
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las caracteristicas de la tarea, de la organizacidn, del empleo y del tiempo de trabajo.
Algunas investigaciones revelan que los principales riesgos psicosociales que sufren los
individuos en sus puestos de trabajo son el estrés, burnout, violencia en el trabajo, aco-
so laboral, acoso sexual, inseguridad laboral, conflicto trabajo-familia y trabajo emo-
cional (Moreno-Jiménez y Bdez, 2010 y Mansilla, Garcia, Gamero y Congosto, 2010).

En referencia a las consecuencias de la existencia de estos riesgos psicosociales, nu-
merosos estudios llevados a cabo en los tltimos afios muestran resultados muy signi-
ficativos, a través de los cuales podemos ver la situacién actual en la que se encuentra
el personal en sus puestos de trabajo. Asi, la VII Encuesta Nacional de Condiciones
del Trabajo (2012) destaca que siete de cada diez trabajadores/as tienen problemas de
salud relacionados con sus puestos de trabajo. También la Agencia Europea para la
Seguridad y Salud Ocupacional (EU-OSHA, 2009) indica que el 22 % de los traba-
jadores sufren estrés. Este riesgo representa el 50 % de dias perdidos de trabajo en
Europa. Igualmente, esta agencia ha realizado una encuesta de opinién paneuropea
sobre seguridad y salud en el trabajo en 31 paises europeos. En Espaia se llevaron a
cabo 501 entrevistas (EU-OSHA, 2013), concluyendo que las causas principales por
las cuales los sujetos sufren estrés son la carga de trabajo, la inseguridad laboral y estar
expuestos a conductas inaceptables, como el acoso y la intimidacién.

Otro aspecto relevante se refiere a la creacién de instrumentos validos y fiables
para valorar la presencia de riesgos psicosociales y cuya finalidad es la eliminacién o
prevencién de los mismos en los puestos de trabajo. Dicha prevencién ha quedado re-
cogida en nuestro pais en la Ley de Prevencién de Riesgos Laborales (INSHT, 1995).
En Espaiia los estudios sobre los riesgos psicosociales se han centrado principalmente
en el desarrollo de instrumentos de evaluacién y de anilisis, en el estudio de diferentes
modelos tedricos y en la investigacidn sobre la eficacia de las medidas de prevencion
en las empresas (Peird, Yeves y Lorente, 2013).

Existe un gran listado de instrumentos vilidos y fiables para evaluar los riesgos
psicosociales. Muchos de ellos han sido elaborados por los institutos dedicados a la
salud laboral. Algunos de los mis utilizados son F-PSICO, desarrollado por el Insti-
tuto Nacional de Salud e Higiene en el trabajo (Martin y Pérez, 1997); el Cuestionario
multidimensional DECORE, elaborado por la Universidad Complutense de Madrid
(Lucefio, Martin, Jaén y Diaz, 2005), y finalmente el Método Istas-21, que es el que se
ha utilizado en el presente estudio. Sus caracteristicas psicométricas se analizardn de-
talladamente en la seccién de Instrumentos. La eleccién se ha basado en las numerosas
ventajas que presenta, ya que es un instrumento de uso publico y gratuito, dispone
de varias versiones dlspombles para las distintas empresas y puede ser aplicado por
técnicos en prevencién de riesgos psicosociales sin ser expertos en conducta organi-
zacional.

A pesar de las investigaciones desarrolladas y las medidas de prevencién en los
diferentes puestos laborales, son muchos los grupos de profesionales que estin so-
metidos a los riesgos psicosociales. En este sentido, el personal del sector servicio
asistencial es el que presenta un alto riesgo de sufrir las consecuencias del sindro-
me de burnout (Moriana, Alos, Pino, Herruzo, Ruiz, Alcald y Corpas, 2006) y estd
continuamente trabajando en condiciones duras con otras personas (Gil-Monte
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y Figueiredo, 2013). Asi mismo, este colectivo es considerado de alto riesgo por sus
condiciones de trabajo, como por ejemplo falta de apoyo social por parte de los com-
pafieros, un bajo significado de su tarea, ambigiiedad y conflicto de rol, falta de auto-
nomia o incluso agresiones de los usuarios a los que atiende (Gil-Monte, Carretero,
Roldén y Nufez-Romadn, 2005). Ademds, el riesgo de sufrir los efectos de los riesgos
psicosociales y burnout puede ser disminuido cuando los trabajadores cuentan con
apoyo social, tienen control sobre su trabajo y una percepcidn positiva de la compe-
tencia personal, es decir, las competencias cognitivas, sociales y aptitudinales pueden
tener un efecto mediador y ayudar a prevenir los efectos de los factores y riesgos
psicosociales (Avargues, Borda y Lépez, 2010).

En referencia a la poblacién especifica de trabajadores con personas con discapa-
cidad intelectual, estudios llevados a cabo en esta poblacién han puesto de manifiesto
que muchos de estos profesionales se encuentran sometidos a altos niveles de estrés
(e. g. Mutkins, Brown y Thorsteinsson, 2011). Entre los riesgos psicosociales identi-
ficados y que se asocian a la ocurrencia de burnout se encuentran: ausencia de apoyo
organizacional y de apoyo social (Mutkins ez al., 2011), sobrecarga en el trabajo, au-
sencia de participacion en la toma de decisiones (Gray-Stanley y Muramatsu, 2011),
los conflictos familia-trabajo, trabajo emocional o los conflictos de rol (Kozak, Kers-
ten, Schillmoler y Nienhaus, 2013). El padecimiento de burnout en trabajadores con
personas con discapacidad intelectual ha sido asociado con la intencién de abandonar
el empleo, mientras que niveles disminuidos se relacionan con un incremento en la
salud de los trabajadores, con una mayor satisfaccion con el trabajo y, ademds, con
una mayor satisfaccién con la vida en general (Kozak et al., 2013).

Debido a que, como se observa, la presencia de riesgos psicosociales en el trabajo
se asocia con importantes consecuencias, en este trabajo nos proponemos analizar y
evaluar los principales factores y riesgos psicosociales en una muestra de trabajadores
que atienden a personas con discapacidad intelectual para identificar aquellos factores
y riesgos psicosociales que se encuentran presentes y que, potencialmente, pueden
afectar a su salud y a su bienestar.

La novedad de este trabajo radica en que por primera vez se aplica la evaluacién de
factores y riesgos psicosociales a profesionales de servicios, que atienden a personas
con discapacidad en la Comunidad Auténoma Extremefia, un colectivo vulnerable a
riesgos laborales.

La relevancia de este estudio radica en aportar evidencias cientificas que permitan
posteriormente disefiar, desarrollar y aplicar medidas y programas de prevencién e
intervencién dirigidos al bienestar y salud personal y organizacional y a la mejora
de la calidad del servicio. La promocién de la salud en el trabajo no consiste solo
en cumplir la normativa en materia de seguridad y salud en el trabajo. Es necesario
también sensibilizar a las empresas e instituciones para que contribuyan a la mejora
de sus empleados, y la forma de iniciar este proceso es realizar estudios dirigidos
a la deteccién y evaluacién de factores y riesgos psicosociales. En este sentido, no
hay que olvidar la importancia fundamental de los trabajadores para las personas con
discapacidad intelectual y es que, como sefialan Devereux, Hastings y Noone (2009),
el estudio de riesgos psicosociales, estrés y burnout en esta poblacion es beneficioso
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para la organizacién; para el propio trabajador, que puede ver incrementado su bien-
estar, y, por ultimo pero no menos importante, para la persona con dlscapac1dad
ya que algunas investigaciones apuntan a que las interacciones entre el usuario con
discapacidad y el trabajador que le proporciona apoyo podrian verse afectadas nega-
tivamente por el estrés del empleado.

2. Método
2.1. Participantes y procedimiento

El instrumento de evaluacién fue entregado a una poblacién de 727 trabajado-
res que prestan servicios de atencién a personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo en Extremadura, de los cuales el 67,75 % son mujeres y el 32,24 % son
hombres. La muestra final estuvo formada por 518 participantes de las diferentes en-
tidades que representa el 71,25 % de la muestra. El 30,11 % son hombres (169) y el
67,37 % mujeres (349). La media de edad se situd en torno a los 38,6 afios (DT =7,9)
y la de experiencia laboral fue de 9,8 (DT = 6,8).

Launidad de gestion con mayor porcentaje de trabajadores son los centros ocupa-
cionales (19 %), centros de dia (18 %), residencias (17 %), centros educativos (16 %)
y atencién temprana (13 %). En el puesto de trabajo se especifica la funcién que
desempenia cada trabajador. Los cuidadores (164) y los técnicos (107) representan el
31 % y el 20 % de la muestra, respectivamente. E1 60 % de los participantes tiene un
contrato fljo, cuya antigliedad es de mas de 10 afios y el 80 % de los sujetos no estd
satisfecho con su trabajo.

El instrumento de evaluacién fue distribuido durante los meses de marzo a julio
de 2013, entre 15 entidades de la Comunidad Auténoma de Extremadura dedicadas a
la atencién de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. La investigacién
ha sido llevada a cabo a través del convenio de colaboracién entre la Universidad de
Extremadura y FEAPS Extremadura. Los cuestionarios fueron repartidos en cada en-
tidad participante por los gerentes o los delegados del comité de seguridad e higiene,
se recogieron en sobres cerrados y fueron depositados en buzones ubicados en cada
entidad, garantizando asi la confidencialidad y siendo la colaboracién voluntaria y
anénima.

Algunas encuestas tuvieron que ser excluidas debido a que los cuestionarios se pre-
sentaron incompletos y este factor suponia una pérdida de informacién importante.

2.2. Instrumento

El método Istas-21 ha sido el instrumento utilizado para la evaluacién de los
factores y riesgos psicosociales en el presente trabajo, debido a su alta validez y
fiabilidad (Gil-Monte, Carretero, Roldin, Desamparados y Nuiiez-Romadn, 2005).
En Espafa aparecid, en 2003, CoPsoQ-istas21, como un instrumento de dominio
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pubhco y uso gratuito. Posteriormente se pubhco la 2.2 versién (1.5), que mejoré la
versién anterior y facilita el proceso de correccidn e interpretacion haciéndolo mds
claro (ISTAS, 2010).

Istas-21 consta de 120 preguntas estructuradas en cuatro partes: el contexto social
y trabajo doméstico familiar (6 preguntas), salud y bienestar personal (26 preguntas),
COI’ldIClOI‘lCS de empleo y trabajo (19 preguntas) y las dimensiones de las exposiciones
psicosociales (69 preguntas). Las dimensiones recogidas en este instrumento son 20
y se encuentran a su vez agrupadas en los cinco constructos psicosociales (Tabla 1).

TasLA 1. Dimensiones del cuestionario Istas-21

EXIGENCIAS CONTROL SOBRE APOYO SOCIAL | ¢ \ipENSACIONES DOBLE
PSICOLOGICAS EL TRABAJO ¥ CALIDAD DE DEL TRABAJO PRESENCIA
LIDERAZGO
- Exigencias — Influencia — Posibilidades de |~ Estima — Doble
cuantitativas |- Posibilidades relacién social |- Inseguridad presencia
- Exigencia de desarrollo Apoyo social de|  sobre el futuro
de esconder |- Control sobre los compaiieros
emociones los tiempos a Apoyo social de
- Exigencias disposicidn superiores
emocionales |- Sentido del — Calidad de
- Exigencias trabajo liderazgo
cognitivas — Compromiso |- Sentido de
grupo
— DPrevisibilidad
— Claridad de rol
— Conflicto de rol

Dada la extension de los cuestionarios y las multiples variables que comprende
cada uno de los cinco constructos, decidimos centrarnos solo en tres de ellos, los que
esperdbamos que afectaban mds a la poblacidn objeto de estudio: exigencias psico-
l6gicas, control sobre el trabajo y doble presencia. El primero, las exigencias
psicolégicas, tienen una doble vertiente: segiin la cantidad de trabajo (cuanmtauva) y
el tiempo disponible; o segtin la tarea que implique, es decir, trabajar con maquinas,
herramientas o personas. Asi, las exigencias p51colog1cas engloban (ISTAS, 2010): las
exigencias emocionales, esconder emociones, cuantitativas y cognitivas. En primer
lugar, las exigencias emocionales se refieren a la probabilidad de verse involucrado en
la situacién emocional con las demds personas del trabajo, tanto compafieros como
clientes o usuarios. Por otro lado, las exigencias de esconder emociones hacen re-
ferencia a la capacidad de mantener una apariencia neutral independientemente del
comportamiento de los usuarios o clientes, o con la relacién de los compaiieros o
supervisores. Sin embargo, las exigencias cuantitativas se refieren a la relacidn entre la
cantidad de trabajo y el tiempo disponible para realizarlo: volumen, ritmo, interrup-
ciones e intensidad de trabajo. Y, finalmente, las exigencias cognitivas se refieren al
manejo de conocimientos en relacién a las posibilidades de desarrollo. Tienen que ver
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con el disefio y el contenido de tareas, su nivel de complejidad y el tiempo establecido
para realizarlas.

El segundo constructo es el control sobre el trabajo, uno de los principales indi-
cadores de buena salud. Podemos destacar que engloba las siguientes dimensiones
(ISTAS, 2010): influencia, control del trabajo, sentido del trabajo, compromiso y po-
sibilidad de desarrollo. La influencia es el margen de autonomia que se tiene en las
tareas del trabajo y en los aspectos relacionados con la misma. El control del trabajo
se aborda como la autonomia sobre los tiempos a disposicién del individuo. En este
sentido, se tiene en cuenta la organizacién temporal de la carga de trabajo, asi como
los descansos disponibles. Igualmente, hace referencia al sentido del trabajo como
la relacién de nuestro trabajo con otros valores como, por ejemplo, la utilidad del
mismo o el aprendizaje, lo que favorecerd la realizacién de las tareas. En el caso
del compromiso se refiere a la participacién de los sujetos en las tareas desarrolladas
y la implicacién en las mismas. Y, finalmente, las posibilidades de desarrollo hacen
referencia a las situaciones en las cuales el personal laboral puede poner en prictica
los conocimientos y habilidades disponibles en funcién de su trabajo, al igual que la
posibilidad de adquirir nuevos conocimientos.

El tercer constructo estudiado ha sido la doble presencia, entendida como la
relacién que existe entre las demandas del trabajo asalariado y del trabajo domés-
tico-familiar. Es decir, son las exigencias que establecen el trabajo y el dmbito do-
méstico-familiar. Son altas cuando las exigencias laborales influyen en las familiares

(ISTAS, 2010).

3. Resultados

Los datos fueron analizados con un programa publico y gratuito que se encuentra
en la web de Istas, que son comparados con una muestra representativa de la pobla-
cién espafiola, con un estudio llevado a cabo por Moncada, Llorens, Font, Galtés y
Navarro (2005). En este estudio se establece la muestra de referencia para cada una de
las dimensiones del cuestionario Istas-21.

Al tratarse de un estudio de prevalencia, se analizan la frecuencia y los porcentajes
de los factores y riesgos psicosociales, concretamente de tres constructos: exigencias
psicoldgicas, doble presencia y control del trabajo, asi como sus correspondientes
dimensiones.

3.1. Exposicion a factores psicosociales

3.1.1. Exigencias psicoldgicas

En el constructo exigencias pswologlcas la dimensién exigencias psicoldgicas
emocionales es la que presenta un riesgo elevado para el 62,1 % de los individuos

(Tabla 2).
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E. PSICOLOGICAS E. PSICOLOGICAS E. PSICOLOGICAS ESCONDER

EMOCIONALES COGNITIVAS CUANTITATIVAS EMOCIONES
60 % 70 % 70 % 30 %
81,3 % 54,8 % 333 % 50 %
59,5 % 55 % 439 % 35,7 %
51 % 32 % % 26 % 15,7 %
43,8 % 50 % 37,5 % 37,5 %
55,6 % 55,6 % 55,6 % 44,4 %
57,4 % 26,7 % 21,7 % 31,1 %
76,9 % 37,5 % 42,4 % 44,4 %
55,9 % 37,1 % 25,7 % 33,3 %
60,6 % 50 % 38,5 % 36,4 %
45,5 % 54,5 % 63,6 % 0 %
58,6 % 50 % 32,1 % 17,9 %
77,8 % 55,6 % 88,9 % 55,6 %
71,4 % 35,7 % 38,5 % 35,7 %
77,3 % 50 % 45,5 % 31,8 %
62,1 % 47,6 % 44,21 % 33,3 %

Los sujetos expresan tener un riesgo elevado en las exigencias psicolégicas emo-
cionales. Como se puede apreciar no existen diferencias entre hombres y mujeres en
dichas exigencias. Lo mismo ocurre en funcién de la edad, exceptuando aquellos de
mis de 55 afios, cuyo riesgo es menor (Tabla 3).

Las exigencias psicolGgicas emocionales afectan fundamentalmente a los cuidado-
res y responsables de drea de las diferentes entidades, asi como el personal de los cen-
tros ocupacionales. En funcién del contrato y de la antigiiedad, el personal con mayor
riesgo es el que tiene un contrato fijo con una antigiiedad de més de 10 afios (Tabla 3).

VARIABLES EXIGENCIAS EMOCIONALES
Hombres 60,17 %
Sexo -
Mujeres 61,14 %
Menos de 26 afios 45,6 %
26-35 anos 64,3 %
Edad 35-46 afios 57,7 %
46-55 afos 65,3 %
Mais de 55 afios 32,7 %
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VARIABLES EXIGENCIAS EMOCIONALES
Responsable drea 79,56 %
Personal administrativo 24,4 %
Técnico 49,18 %
Educacién 38,18 %
. Monitor 51,9 %
Puesto de trabajo —
Fisioterapeuta 31,6 %
Cuidador 55,9 %
Personal cocina y limpieza 32,14 %
Mantenimiento 3,3 %
Conductor 233 %
Centro educativo 30,7 %
Centro de dia 37,7 %
Atencién temprana 36,7 %
Centro ocupacional 63,5 %
Residencia 23,35 %
Departamento - =
Admistracién 43,6 %
Vivienda tutelada 12,5 %
Centro de Educacion Especial 4,1 %
Ocio y Tiempo Libre 8,3 %
General-auxiliar 18,3 %
Fijo 64,1 %
Tipo de contrato Discontinuo 33,35 %
Temporal 47,2 %
Menos de 6 meses 50 %
6-2 anos 12,8 %
Antigtiedad 2-5 afios 56,4 %
5-10 afios 59,4 %
Mais de 10 afios 72,37 %

3.1.2. Doble presencia

El siguiente constructo analizado ha sido la doble presencia. Podemos destacar
que el riesgo es elevado en todas las entidades participantes (Tabla 4).
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TAaBLA 4. Porcentaje de profesionales en riesgo
en la doble presencia por entidades

ENTIDADES DOBLE PRESENCIA

68,4 %

75,8 %

59,5 %

66,7 %

56,3 %

88,9 %

51,2 %

70,8 %

50 %

63,9 %

72,7 %

64,3 %

66,7 %

84,6 %

Z|Z |2 A~ =T o|m|H|O|0|=|>

86,4 %

Total 68,41 %

Los resultados indican que las mujeres presentan un riesgo elevado en la doble
presencia (74,69 %) frente a los varones (47,18 %) (Tabla 5). Las personas mds afecta-
das tienen entre 26 a 45 afios, cuyos puestos de trabajo son responsables de drea, ad-
ministracion, fisioterapeutas, cuidadores, personal de limpieza y cocina. Igualmente,
esta dimensién provoca mayores riesgos en el personal de atencién temprana, centro
ocupacional, vivienda tutelada, administracién, ocio y tiempo libre y general-auxiliar.
En cuanto al tipo de contrato no se observan diferencias entre los/las profesionales,
sin embargo, en relacién a la antigtiedad, los resultados indican que la mayoria de los
sujetos estan sometidos a un riesgo elevado (Tabla 5).

en la doble presencia

TaBLA 5. Porcentaje de profesionales en riesgo en las variables estudiadas

VARIABLES DOBLE PRESENCIA
Hombres 47,18 %
Sexo :
Mujeres 74,69 %
Menos de 26 afios 27.8 %
26-35 anos 66,20 %
Edad 35-46 afios 75,5 %
46-55 afios 48,3 %
Mais de 55 afios 45,1 %
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TaBLA 5. Porcentaje de profesionales en riesgo en las variables estudiadas
en la doble presencia (cont.)

VARIABLES DOBLE PRESENCIA
Responsable drea 82,8 %
Personal administrativo 455 %
Técnico 69,27 %
Educacién 39,68 %
Puesto de trabajo - Momtor o118 %
Fisioterapeuta 41,10 %
Cuidador 56,9 %
Personal cocina y limpieza 46,6 %
Mantenimiento 6,6 %
Conductor 10 %
Centro educativo 29,5 %
Centro de dia 44,61 %
Atencién temprana 52,18 %
Centro ocupacional 69,31 %
Residencia 19,71 %

Departamento - =

Admistracién 48,54 %
Vivienda tutelada 18,05 %
Centro de Educacién Especial 1,39 %
Ocio y Tiempo Libre 16,6 %
General-auxiliar 22,9 %
Fijo 67,8 %
Tipo de contrato Discontinuo 33,35 %
Temporal 43,35 %
Menos de 6 meses 17,14 %
6-2 anos 14,28 %
Antigliedad 2-5 afios 61,25 %
5-10 aflos 66,38 %
Mis de 10 afios 77,32 %

3.1.3. Control del trabajo

En el anélisis del constructo control del trabajo puede observarse que existe ma-
yor riesgo en la dimensién de control de los tiempos, de manera que un 70,36 % del
personal presenta riesgo elevado (Tabla 6).
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INFLUENCIA POSIBILIDAD CONTROL TIEMPO SENTIDO TRABAJO COMPROMISO
DE DESARROLLO

35 % 5% 80 % 5% 20 %
27,3 % 22,6 % 58,1 % 6,5 % 19,4 %
40,5 % 4,8 % 85,7 % 2,4 % 17,1 %
18,4 % 6 % 63,3 % 0% 6 %
37,5 % 12,5 % 75 % 6,3 % 0%
55,6 % 0% 87,5 % 0% 222 %
47,7 % 19,6 % 80,4 % 43 % 43 %
40,3 % 18,2 % 96,9 % 7,6 % 26,2 %
65,7 % 20 % 80 % 2,9% 12,1 %
37,7 % 9,5 % 79,4 % 47 % 2,8 %

20 % 0% 20 % 0% 0%
20,7 % 3.4 % 64,3 % 3.4 % 6,9 %
22,2 % 11,1 % 77.8 % 22,2 % 44.4 %
14,3 % 7.7 % 35,7 % 7.1 % 21,4 %
54,5 % 18,2 % 81 % 13,6 % 18,2 %
35,8 % 10,57 % 70,36 % 5,7 % 14,7 %

En conjunto, el control del tiempo es una dimensién de riesgo elevado en la ma-
yoria de los sujetos, afectando a los dos sexos, aunque las mujeres tienen un nivel
algo mds elevado (72,55 %) frente a los varones (63,22 %) (Tabla 7). El grupo de edad
de 26 a 35 afios expresa tener dificultades para el control del tiempo en su puesto de
trabajo y todo el personal perteneciente a los diferentes departamentos estéd afectado
por el control del tiempo. También afecta a todos los tipos de contrato y no estd con-
dicionado por la antigiiedad laboral (Tabla 7).

VARIABLES CONTROL DEL TIEMPO
Hombres 63,22 %
Sexo :
Mujeres 72,55 %
Menos de 26 afios 45 %
26-35 afios 77,03 %
Edad 35-46 afios 63,64 %
46-55 anos 52,6 %
Mis de 55 afios 40,93 %
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TaBLA 7. Porcentaje de profesionales en riesgo en las variables estudiadas
en el control del tiempo (cont.)

VARIABLES CONTROL DEL TIEMPO
Responsable drea 41,44 %
Personal administrativo 11,76 %
Técnico 69,94 %
Educacién 52,23 %
Puesto de trabajo - Monnor 26,89 %
Fisioterapeuta 43,33 %
Cuidador 69,59 %
Personal cocina y limpieza 55 %
Mantenimiento 26,66 %
Conductor 23,33 %
Centro educativo 43,82 %
Centro de dia 50,34 %
Atencién temprana 58,56 %
Centro ocupacional 66,05 %
Residencia 27,67 %
Departamento — =
Administracién 21,87 %
Vivienda tutelada 23,95 %
Centro de Educacién Especial 5,55 %
Ocio y Tiempo Libre 25 %
General-auxiliar 4833 %
Fijo 73,65 %
Tipo de contrato Discontinuo 50 %
Temporal 94,45 %
Menos de 6 meses 40 %
6-2 anos 47,14 %
Antigliedad 2-5 afios 81,15 %
5-10 afos 80,42 %
Mis de 10 afios 67,52 %

4. Discusién

El objetivo principal que se ha planteado en este estudio exploratorio, descriptivo
y de prevalencia ha sido analizar los factores y riesgos psicosociales de los sujetos
que atienden a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Los resultados
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obtenidos indican que existen indicios de riesgos y factores psicosociales en este gru-
po de sujetos, por ello es importante llevar a cabo estudios mds rigurosos para la pre-
vencién y eliminacién de estos riesgos (Moreno-Jiménez y Garrosa, 2013).

Sin embargo, el andlisis de los tres constructos psicosociales que engloban 10 di-
mensiones del cuestionario indica que el personal estd expuesto a factores y riesgos
psicosociales que perjudican la salud del personal. Las dimensiones con mayor por-
centaje de individuos en riesgo son control del tiempo, doble presencia, exigencias
psicoldgicas emocionales y exigencias psicolégicas cognitivas.

La dimensién con mayor riesgo para los participantes de este estudio es el control
del trabajo. Constatamos que el 70,36 % de los/las participantes expresan tener difi-
cultades en la autonomia para controlar el tiempo en su puesto de trabajo, siendo este
aspecto muy desfavorable para la salud, como han puesto de manifiesto los trabajos
de Castillo, Santana, Valeta, Alvis y Romero (2011). Las mujeres de 26 a 35 afios
que son cuidadoras y técnicas de los centros ocupacionales expresan tener grandes
dificultades para el control del tiempo en su puesto de trabajo. Igualmente, aquellos/
as profesionales con un contrato temporal estin en riesgo elevado; sin embargo, en
la variable de la antigliedad el perfil con mas dificultades es el personal con més de 10
afios de trabajo

De la misma forma, los resultados muestran que la doble presencia supone un ries-
go elevado para el 68,41 % de las mujeres, coincidiendo con los trabajos de Caraballo
y Blanco (2012). Afecta principalmente a las mujeres de 26 a 46 afios. El puesto de
trabajo mds sensible a la doble presencia es el responsable de drea y técnicos que tra-
bajan en centros ocupacionales con un contrato fijo y la antigiiedad de mds de10 afios.

Igualmente, los resultados muestran que todas las exigencias psicol6gicas (emocio-
nales, cognitivas, cuantitativas y esconder emociones) presentan un porcentaje elevado
de riesgo. Las exigencias de esconder emociones suponen un riesgo para el 62,1 % de
los/las participantes, es decir, presenta dificultades para controlar las emociones en sus
puestos de trabajo (Caballero-Arias y Blanco, 2012). Las exigencias cognitivas afectan
de forma directa e indiferenciada a hombres y mujeres de 35 a 46 afios que son res-
ponsables dedreay técnicos, con un contrato fijo y una antigiiedad de 2 a 10 afios. Del
mismo modo, las exigencias emocionales suponen un riesgo elevado para profesionales
de ambos sexos, cuyas edades son de 26 a 35 afios y de 46 a 55. Influye directamente en
los cuidadores/cuidadoras y responsables de drea que trabajan en centros ocupaciona-
les. Su situacion laboral es fija con una antigiiedad de mds de 10 afios.

Por consiguiente, los sujetos que presentan altas exigencias psicolégicas estdn ex-
puestos a un mayor riesgo para su salud, como por ejemplo sintomas depresivos, que
aquellos que expresan bajas demandas p51c010g1cas (Ansoleaga y Toro, 2010).

De forma general, podemos concluir que no hay diferencias elevadas entre los
hombres y las mujeres en el anélisis de los tres constructos. Los responsables de drea y
cuidadores son los/las profesionales que mayor riesgo presentan, asi como el personal
fijo que lleva mds de 5 afios en las entidades. Los sujetos con mayor responsabili-
dad en sus puestos de trabajo presentan puntaciones mas elevadas en los constructos
estudiados (Castillo ez al., 2011). Algunos estudios han detectado que las principa-
les dimensiones problemdticas para estos/as profesionales son doble presencia, las
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exigencias psicoldgicas, el control del tiempo, inseguridad, previsibilidad, calidad de
liderazgo y estima (Otero y Dalmau, 2007). Estos resultados son coherentes con los
obtenidos en nuestro estudio.

Los resultados indican que los individuos que no tienen autonomia en el control del
tiempo van a tener mds posibilidades de sufrir estrés, incluso tienen una percepcién ne-
gativa de su salud (Cladellas y Casteld, 2012). La dimension del control del tiempo tiene
una mayor relevancia en las mujeres con cargas familiares que en los hombres, aunque
no existen diferencias significativas entre ambos (Cladellas y Castel, 2012). Esta falta
de autonomia en el control del tiempo y del trabajo influye en la satisfaccion laboral del
personal laboral (Grau-Alberola, 2014). Curiosamente en varones la percepcion de la
salud positiva aumenta cuando tienen un control de su trabajo y del sentido del mismo,
mientras que en las mujeres la salud se relaciona con la posibilidad de desarrollo de la
carrera 'y de relacién social (Tomds, Sancho, Navarro y Meléndez, 2009).

Para finalizar, quisiéramos exponer algunas de las limitaciones de la investigacion,
ya que se trata de un estudio exploratorio, descriptivo y de prevalencia realizado con
el Istas-21. Una de las principales limitaciones es que los datos se obtuvieron a través
de medidas de autoinforme y metodologia transversal, por lo que las relaciones entre
variables pueden estar sesgadas, dificultando extraer relaciones causales. Ademis, se
requieren instrumentos mds precisos para valorar riesgos psicosociales més especifi-
cos, como por ejemplo traba]o emocional, estrés laboral, apoyo social, entre otros.
Tampoco se reahzo ningun tipo de muestreo para la seleccién de los sujetos, aunque si
hemos obtenido unos indices muy elevados de participacién de las entidades extreme-
fias. En este estudio solo se han analizado 10 de las 20 dimensiones del cuestionario,
esperamos en un futuro extraer conclusiones del resto, aunque algunos de los datos
generales expuestos, por ejemplo, que un 80 % de los participantes no estd satisfecho
con el trabajo que realizan, puede considerarse indicador de riesgos e iniciarse me-
didas preventivas urgentes. Asimismo, este trabajo permite identificar las entidades
y/o asociaciones mds vulnerables de riesgos psicosociales y adoptar estrategias que
minimicen sus efectos.

Para futuros estudios, nos proponemos realizar una investigacién mas exhaustiva
y de corte longitudinal en los traba]adores que atienden a personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo para examinar los cambios en las relaciones entre variables
que se analizan. Sin embargo, pese a las limitaciones, este trabajo, ademds, nos ha es-
timulado a profundizar en algunos riesgos espemﬁcos en un estudlo sobre calidad de
vida laboral ya iniciado y esperamos, ademds, contribuir con este estudio pionero en
nuestra comunidad a detectar factores de riesgos psicosociales en el personal que pres-
ta servicios de atencidn directa a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.
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ResuMEN: Los medios de comunicacién influyen notablemente en sus consumido-
res, por lo que no son meros informadores, sino que también son creadores de opinién.
Este hecho es relevante para el ambito de la inclusion, en tanto que las necesidades es-
pecificas de apoyo educativo son también un tema tratado por los medios de comunica-
cién. En el presente estudio se analizan los articulos que abordan la temdtica relacionada
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con el Trastorno del Espectro Autista (TEA) en el diario £/ Pais durante el afio 2017.
Los resultados del andlisis de contenido de los articulos indican que el TEA fue un tema
de interés en el aflo 2017. Los contenidos mds recurrentes fueron las causas del TEA,
frecuentemente desmintiendo su relacién con la administracién de vacunas, asi como la
visibilizacién del trastorno. En este sentido destaca que los aspectos que se dan a conocer
del TEA son en su mayoria negativos. Asimismo, una de las carencias mds significativas
que se ha detectado respecto a la imagen que se proyecta del TEA es el hecho de que
no se menciona de manera especifica su heterogeneidad, una caracteristica esencial del
diagnéstico. En las conclusiones se discuten algunas implicaciones de los resultados para
el dmbito de la inclusién.

PALABRAS CLAVE: medios de comunicacién; noticias; proyeccién social; trastorno del
espectro autista.

ABSTRACT: Mass media influence significantly their users, so they don’t just inform
them but they generate opinions too. This fact is relevant to the field of inclusion, while
the special educational needs are also an issue addressed by the media. In this study the
articles that deal with the topic related to autism spectrum disorder (ASD) in the news-
paper El Pais during the year 2017 are analysed. The results of the content analysis of
the articles point out that ASD was a topic of interest during 2017. The most recurring
contents were the causes of ASD, often denying their relation with the administration of
vaccines, as well as the visibility of the disorder. In this sense, the study points out that
the aspects that are shown about ASD are mostly negative. Additionally, regarding the
projected image of ASD, one of the most significant deficiencies that has been figured
out is the fact that its heterogeneity is not specifically mentioned, and it’s an essential
feature of the diagnosis. The conclusions discuss some implications of the results for the
scope of inclusion.

KEY wORDs: autism spectrum disorder; mass media; news; social projection.

1. Introduccién

OS MEDIOS DE COMUNICACION DE MASAS constituyen un poderoso elemento
en la difusién y creacién de opinién en nuestra sociedad (Hanson, 2016). La
seleccion de contenidos abordados en los medios, el tratamiento que se da a la
informacién y las voces y mensajes que se amplifican o que se atendan constituyen
un elemento a partir del cual los consumidores de medios vamos conformando nues-
tra propia visién del mundo: nuestras actitudes, creencias, opiniones, ideologias, etc.
(McCombs, 2018).
El dmbito de las necesidades especificas de apoyo educativo (NEAE) no escapa
a esta influencia. La concepcidn social y las ideas que se asientan en el imaginario
colectivo sobre un diagndstico concreto van configurdndose a través de un céctel de
fuentes de informacién compuesto por el posible conocimiento de casos puntuales;
conversaciones informales; lecturas rigurosas mds o menos esporddicas, y, por su-
puesto, los medios de comunicacidn, un elemento que, incluso de una manera poco
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consciente para nosotros, determina una parte significativa de nuestra manera de en-
tender y percibir la realidad que nos rodea (Haller, 2010; Halliwell, 2017; Jones, 2014;
Renwick, 2016). Asi, la concepcidn social de las NEAE se construye sobre una amal-
gama de fuentes entre las que se pueden encontrar, en proporciones variables, tanto
fuentes rigurosas y cientificas, como fuentes carentes de ninguna validez cientifica o
que ofrecen visiones parciales y sesgadas.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un diagndstico especialmente expuesto a
la influencia de los medios de comunicacién por diferentes motivos. En primer lugar, los
propios rasgos que caracterizan al TEA dificultan la inclusién social de las personas que
lo presentan e incluso suscitan el interés de la sociedad sobre ellos, pues segtin lo estable-
cido en el DSM-V (APA, 2013) el TEA es un trastorno del neurodesarrollo caracterizado
principalmente por déficits persistentes en interaccién y comunicacion social, asi como
por patrones repetitivos y restringidos de conducta, actividades e intereses. Ademds, fre-
cuentemente presentan dificultades en el desarrollo del lenguaje oral. En segundo lugar,
se trata de un diagndstico cuya prevalencia ha aumentado exponencialmente durante
los ultimos afios (Christensen et al., 2016), lo cual ha provocado que se incremente su
presencia de manera significativa en los medios de comunicacién. Por tltimo, es un diag-
ndstico que aparece de manera recurrente en productos de consumo cultural de masas,
como peliculas, series de TV y libros que, debido probablemente a las caracteristicas del
propio diagndstico, consideran el TEA como un asunto que genera fascinacion o incluso
que posee clerto caricter enigmatico (Morgan, 2018; Murray, 2007).

Por tanto, es interesante analizar cémo es la imagen que los medios de comunica-
cién proyectan a sus consumidores sobre el TEA, ya que a partir de esta proyeccién
se conforman algunas cuestiones tan relevantes en el terreno de la inclusién como la
difusién de una informacion rigurosa y carente de sesgos sobre el propio diagndstico
y los mecanismos de intervencién (Belcher y Maich, 2014; Lanovaz, Dufour y Shah,
2015). En definitiva, son un elemento a partir del cual se conforman buena parte de
las actitudes que los ciudadanos construyen sobre el TEA (Brewer, Zoanetti y Young,
2017; White, Meloy, Mohandie y Kienlen, 2017).

Al realizar una revisién de trabajos a nivel internacional en los que se analiza la
imagen que ofrece la prensa sobre el autismo, podemos observar cémo los medios de
comunicacién construyen discursos que se posicionan a favor o en contra de la inclu-
sién educativa de los nifios con TEA. Por ejemplo, Dorries y Haller (2001) llevaron
a cabo un andlisis de la cobertura medidtica que se produjo en Estados Unidos sobre
la batalla legal que mantuvo la familia de un nifio con TEA para conseguir su escola-
rizacién en un centro educativo ordinario. Durante 4 afios de publicacién de noticias
en prensa escrita sobre el caso, se construyeron diferentes discursos en torno a los
costes y beneficios de la inclusién que generaron un debate social de alcance nacional,
en el que los medios se posicionaban “a favor” o “en contra” de los principios de la
inclusién educativa, proporcionando argumentos que muchas veces chocaban fron-

talmente con los de la postura contraria, y que se convertian en un elemento potente
para crear opiniones sobre este tema en los lectores.

En un estudio mds amplio realizado en Australia, que consisti6 en una revisién de
las publicaciones sobre autismo en prensa escrita entre 1996 y 2005, Jones y Harwood

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (1), 2020, enero-marzo, pp. 73-87

-75—



REPRESENTACION DEL TEA EN LOS MEDIOS DE COMUNICACION: ANALISIS DE UN PERIODICO GENERALISTA
IRENE LACRUZ PEREZ, RAUL TARRAGA MINGUEZ, GEMMA PASTOR CEREZUELA,
M.? INMACULADA FERNANDEZ ANDRES Y PILAR SANZ CERVERA

(2009) obtuvieron varias conclusiones interesantes. El andlisis diacrénico de la pre-
sencia del TEA en la prensa escrita evidencié un aumento exponencial del niimero de
articulos publicados cada afio durante la década estudiada (desde 9 articulos en 1996
hasta mds de 300 en 2005), lo que denota el interés creciente por parte de la prensa en
el tema del autismo. Asimismo, la revisién de las noticias publicadas en prensa
escrita mostrd que, durante los afios 2004 y 2005, el niimero de noticias que ofrecian
una visién negativa del autismo fue sensiblemente superior al niimero de noticias que
ofrecian una visién positiva. Entre las noticias negativas destacaban aspectos como el
fuerte impacto familiar que suponia el diagnéstico, o se informaba de sucesos relacio-
nados con situaciones de abandono de nifios con TEA por parte de sus familias o de
crimenes cometidos por personas con TEA.

Precisamente, el hecho de relacionar el TEA con sucesos violentos en los medios
de comunicacién ha sido ampliamente estudiado en EE. UU. (Brewer er al., 2017;
White et al., 2017). Este anilisis ha evidenciado que el supuesto vinculo entre autismo
y violencia puede influir en la creacién de actitudes de miedo o rechazo hacia las per-
sonas con TEA, cuando en realidad este binomio TEA-violencia carece de cualquier
tipo de justificacion cientifica rigurosa.

También en China se han realizado estudios que analizan la visién que se ofrece
del TEA en la prensa escrita. Bie y Tang (2015) analizaron la cobertura que los medios
de comunicacion hicieron sobre el TEA entre 2003 y 2012. En esta revision también
se evidencié un aumento del niimero de noticias relacionadas con el autismo, de pro-
porciones similares al caso de Australia, e igualmente se detecté que la vision que se
ofrecia del TEA en la prensa era preferentemente de caricter negativo, haciendo un
énfasis especial en la carga que supone para las familias la presencia de un nifio con
TEA.

Pero quizd el estudio que mds claramente ha mostrado la gran capacidad de in-
fluencia de la prensa escrita en la conformacién de actitudes hacia el TEA es el que lle-
varon a cabo Briant, Watson y Philo (2013). Los citados autores revisaron las noticias
publicadas en prensa escrita en Reino Unido durante los afios 2010 y 2011 (afios fuer-
temente marcados por las decisiones politicas sobre ajustes presupuestarios del perio-
do mds duro de la crisis econémica) con las noticias aparec1das en los mismos medios
de comunicacién en los afios 2004 y 2005 (periodo previo a la crisis econdmica). El
andlisis de Briant ez al. (2013) evidencia un cambio en el enfoque que se ofrecia sobre
la discapacidad en la prensa escrita coincidiendo con el inicio de la crisis econdmica.
La cobertura medidtica que se realizaba en los afios 2010 y 2011 de la discapacidad te-
nia un cardcter mucho menos empitico con esta que en el periodo anterior a la crisis.
Hubo un considerable aumento de noticias en las que se denunciaban casos de fraude
relacionados con las ayudas publicas a las familias de personas con discapacidad, un
aumento del lenguaje peyorativo hacia las personas con discapacidad, y se construyé
una imagen de la discapacidad que los autores del estudio denominan folk devil, en
referencia a la demonizacién publica que se ofrecia en la prensa de las personas con
discapacidad.

En nuestro contexto, hasta la fecha no se ha llevado a cabo ninguna revisién sis-
temdtica sobre el tratamiento del TEA en la prensa, aunque si se han realizado varios
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estudios que analizan de diferente manera el tratamiento de la discapacidad en me-
dios escritos. Entre estos estudios, destaca el llevado a cabo por Cuesta, Marchena y
Aguiar (2015), quienes analizaron el enfoque que se daba a la informacién relacionada
con la discapacidad en los diarios ABC y La Vanguardia durante varios meses de los
afios 1978, 1995 y 2007, con la intencién de analizar los posibles cambios de enfoque
en las tres fechas. En este estudio se clasificaron las noticias que aparecian en la prensa
de acuerdo a tres modelos de discapacidad: el modelo tradicional, en el que se presenta
la discapacidad como una carga para la familia, se subestiman las capacidades de las
personas diagnosticadas o se relaciona la discapacidad con aspectos como la delin-
cuencia y el vandalismo; el modelo rehabilitador, en el que la discapacidad se concibe
como una etiqueta negativa, que requiere de una atencién especializada por parte de
profesionales de la salud, preferiblemente en contextos segregados y se critican las
experiencias inclusivas; y el modelo social, en el que se destaca la posibilidad de llevar
una vida independiente y normalizada, se enfatiza la necesidad de asegurar el cumpli-
miento de los derechos de las personas con discapacidad y se incluyen noticias en que
se da muestra de ejemplos de superacién personal.

Los resultados del estudio mostraron que, en los articulos revisados de los afios
1978 y 1995, mds de la mitad de las noticias publicadas por estos medios de comuni-
cacién relacionadas con la discapacidad cumplian los cdnones del modelo tradicional.
Aunque afortunadamente también se evidenci6 que, en los dos medios de comuni-
cacién revisados, las noticias que se adaptaban al enfoque del modelo social fueron
ascendiendo en los tres momentos analizados, aunque todavia no se ha conseguido
revertir totalmente el enfoque negativo que se daba a la discapacidad.

En otro estudio llevado a cabo en nuestro contexto (Gonzilez, Montes y Pania-
gua, 2018), se solicitd a través de entrevistas una valoracién a un grupo de perio-
distas (varios de ellos con discapacidad) sobre la presencia y el tratamiento que las
diferentes televisiones otorgan a la discapacidad en nuestro pais. Los resultados del
estudio mostraron una diferencia significativa entre las televisiones publicas, en las
que existen programas especificos que abordan diferentes aspectos relacionados con
la discapacidad, y las televisiones privadas, en las que no existe ningiin espacio similar.
Sin embargo, la valoracién que hicieron los propios periodistas sobre estos espacios
televisivos distaba mucho de ser positiva, ya que resefiaron diferentes carencias e in-
cluso los calificaron como una manera de “maquillar” una evidente despreocupacién
por la discapacidad en las televisiones publicas.

Gomez, Martin y Castellet (2014) realizaron otro estudio en nuestro pais en el
que revisaron 6 libros de estilo de algunos de los principales medios de comunica-
cién nacionales para analizar las cuestiones relativas a la discapacidad que aparecian
en dichos manuales de estilo. Los resultados de este estudio mostraban la presencia
de algunas recomendaciones interesantes, aunque desgraciadamente su cumplimien-
to no es ni mucho menos generalizado en los medios de comunicacién. Entre estas
recomendaciones se encuentran: tratar de eliminar en el lenguaje las connotaciones
negativas asociadas a la discapacidad, evitar definir a las personas por su discapacidad
o, incluso, mencionar la presencia de la discapacidad dnicamente cuando esta es un
hecho relevante en la informacién que se estd proporcionando.
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Finalmente, la Asociacién Espafiola de Profesionales del Autismo (AETAPI,
2011) pubhco un protocolo en el que se recogen diferentes sugerencias a los medios
de comunicacién para que traten el TEA ofreciendo a sus lectores o espectadores una
visién objetiva, positiva y no sensacionalista del autismo. En este sentido, apuntan
que los profesionales que elaboran las noticias referentes al TEA, o a cualquier tipo de
discapacidad, deberfan estar sensibilizados, formados e incluso especializados en esta
materia para asi evitar, entre otras cosas, la transmisién de falsas creencias. Por ello en
este mismo documento se recogen algunos de los mitos que existen sobre el TEA y
que los medios de comunicacién en general han contribuido a perpetuar. Un ejemplo
de esto es el relativo a las causas del trastorno, pues su aparicién no puede reducirse
a un tnico factor y mucho menos a la falta de carifio parental. Otra creencia errénea
que se desmiente es la relativa a la capacidad intelectual de las personas con TEA,
pues se tiende a pensar que esta es superior a la media de la poblacién (tomando de
referencia el Sindrome de Asperger), cuando es frecuente que las personas con TEA
presenten discapacidad intelectual u otro trastorno asociado.

Dada la escasez de trabajos a nivel nacional dedicados a analizar la imagen que
se ofrece desde los medios de comunicacidn sobre la discapacidad y dado que, hasta
donde conocemos, ninguno de estos trabajos ha analizado de manera especifica el
TEA, los objetivos que se plantean en este trabajo son analizar en términos cuantita-
tivos la presencia del TEA en un periddico generalista nacional durante el afio 2017
y analizar la imagen que este medio de comunicacién proyecta acerca del TEA, asi
como sus posibles repercusiones en el dmbito de la educacion inclusiva.

Consideramos que estos objetivos pueden ser interesantes por, al menos, dos mo-
tivos fundamentales. En pr1mer lugar, se trata del primer estudio en nuestro pafs que
aborda de una manera sistematica el anélisis del tratamiento que la prensa escrita na-
cional da al TEA, un tema que es necesario analizar debido al aumento de la presencia
de este diagnéstico en los medios de comunicacién. Por otro lado, creemos que los
resultados del estudio pueden proporaonar algunas de las claves sobre la manera en
que los medios de comunicacién influyen en la generacién de opiniones y actitudes
sobre el TEA, un dmbito de gran relevancia para alcanzar mejoras en la inclusién so-
cial de las personas con TEA.

2. Metodologia

2.1. Seleccion de la muestra

En el presente estudio se analizan los articulos referentes al TEA publicados en
el diario El Pais (edicién digital), durante el afio 2017. Se ha escogido este periédico
debido a su posicién como lider de la prensa digital en Espaiia.

Las palabras clave introducidas para la buisqueda de articulos fueron autismo y
trastorno del espectro autista. La busqueda se limit6 a los articulos publicados durante
el afio 2017.

Tras las busquedas, se descartaron los articulos repetidos o publicados en dife-
rentes idiomas y los articulos en los que el TEA no era el elemento central del texto.
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La Figura 1 muestra el proceso realizado de busqueda y seleccién de articulos hasta
reducir a los 77 articulos que conforman la presente revision.

FiGura 1. Diagrama de flujo de la informacién
N° de resultados en N° de resultados en
la primera la segunda
bisqueda: bisqueda:
133 55
N° de resultados
totales:
188
Iq° de teslﬂmdos N° de tesulmdos
dgp%icados para decidir su
elimunados: elegibilidad:
36 152
N° de articulos N° de articulos
excluidos: cnbados:
75 77

2.2. Analisis de contenido

El establecimiento de las categorias para realizar el anélisis de contenido se realizé
siguiendo el procedimiento de codificacién emergente, de acuerdo a las recomenda-
ciones de Stemler (2001). Los dos primeros autores del estudio llevaron a cabo, de ma-
nera independiente, un anilisis preliminar de los articulos seleccionados. A partir de
este analisis inicial cada autor elaboré un listado de indicadores de los articulos para
conformar las categorias. Tras este proceso de confrontacion de listados se alcanzé un
consenso para clasificar los articulos en funcién de dos variables fundamentales: tipo
de contenido abordado e imagen social proyectada.

En cuanto al contenido abordado en la noticia, se detectaron cuatro temas prin-
cipales: 1) causas del TEA; 2) descripcién conductual del TEA; 3) visibilizacion (ac-
ciones llevadas a cabo para dar a conocer la existencia del TEA y su problemdtica
asociada); y 4) intervencion.
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En cuanto a la imagen social que se proyecta del TEA, a partir del contenido de
los articulos, se han establecido seis categorlas diferentes: 1) vulnerable, en el caso
de que se presenten como personas con riesgo a la exclusién social; 2) genio, cuando
se habla solo de aquellos con capacidades intelectuales superiores a la media; 3) precisa
atencion especial, cuando se habla de las personas con autismo como aquellas que ne-
cesitan un trato particular; 4) dificultades sociales, cuando se muestran principalmente
como individuos que no establecen ninguna interaccién social y tienen dificultades
para la comprensién de emociones; 5) ejemplo de superacion, cuando se narran histo-
rias de vida de personas a quienes el trastorno se les presentaba como una gran barrera
y progresivamente han obtenido grandes resultados; y 6) impersonal, incluye todos
los articulos que se centran en el origen del TEA sin hablar de las personas que lo
presentan, es decir, aquellos planteados desde un enfoque puramente cientifico.

Una vez acordadas estas categorias, los dos primeros autores del estudio llevaron a
cabo una codificacién independiente de los articulos incluidos en la presente revision.
A partir de esta codificacion independiente se calcul6 el indice kappa de Cohen para
las dos variables en que se categorizaron los articulos (tipo de contenido e imagen
social proyectada). El resultado para la variable tipo de contenido fue ®» = 1.00 y para
la variable imagen social proyectada x = .91 Ambos valores indican un nivel de con-
cordancia casi perfecto, de acuerdo a la interpretacion del estadistico propuesta por
Landis y Koch (1977). En los casos en que no hubo coincidencia entre los andlisis
realizados de manera independiente por los dos autores, la codificacién final de los
articulos se realiz6 tras alcanzar una decision consensuada entre ambos.

3. Resultados

El andlisis de la primera variable, el tema central de cada noticia, dio lugar a los
resultados reflejados en la Tabla 1.

El contenido més frecuente en los articulos analizados hace referencia a las causas
del TEA (31 de los 77 articulos). De ellos, 26 articulos se centran especificamente en
desmentir una falsa creencia bastante arraigada, que sostiene que el TEA estd rela-
cionado con la administracién de vacunas durante la primera infancia. En el resto de
articulos de esta categoria, el origen del TEA se plantea como desconocido, aunque se
le otorga un peso importante a la genética y, en menor medida, a factores ambientales.

Tasta 1. Tipo de contenido abordado

TEMA N.° ARTICULOS (%)
Causas 31 (40 %)
Visibilizacién 25 (33 %)
Intervencién 17 (22 %)
Descripcién conductual 4(5 %)

La categoria de wvisibilizacion incluye articulos que principalmente tienen dos
objetivos: 1) dar a conocer las caracteristicas del TEA y 2) mostrar las diferentes
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problemiticas a las que deben hacer frente las personas con TEA y sus familias. Asi,
este grupo de articulos comprende noticias sobre series televisivas en las que uno de
los protagonistas pr1n01pales presenta rasgos de TEA (esto ocurre en 6 de las 25 noti-
cias de este bloque), reportajes dedicados en exclusiva a dar a conocer el TEA o bien
noticias sobre experiencias que tienen lugar en diferentes paises o ciudades de Espafia
como sesiones de cine adaptadas a las necesidades de nifios con TEA.

Los articulos incluidos en la categoria de intervencion tratan los beneficios que
supone un diagnéstico precoz del trastorno; propuestas de tratamiento como la equi-
noterapia, la musicoterapia, el yoga o el judo, asi como pautas a seguir para llevar a
cabo una inclusién educativa efectiva.

Finalmente, hay un reducido nimero de articulos en los que el tema central rela-
cionado con el TEA es la realizacién de una descripcion conductual del diagnéstico.

En cuanto a la imagen social proyectada del TEA, el andlisis de contenido ofrece
los resultados que se recogen en la Tabla 2.

Esta categoria muestra que aproximadamente el 36 % de los articulos analizados
ofrecen una visién impersonal del TEA (nuevamente debido a que hay una gran can-
tidad de articulos que tratan el tema de la vacunacién), mientras que el 64 % restante
aborda el TEA desde un punto de vista més personalizado, proyectando una imagen
del diagnéstico que destaca la vulnerabilidad social, genialidad, necesidad de aten-
ciones especiales, rasgos antisociales o ejemplo de superacién que presentan algunas
personas con TEA.

TaBLA 2. Imagen social proyectada del TEA

ASPECTO DESTACADO N.° ARTICULOS (%)
Impersonal 28 (36 %)
Vulnerable 13 (17 %)
Genio 12 (15 %)
Precisa atencién especial 10 (13 %)
Dificultades sociales 9 (12 %)
Ejemplo de superacién 5(7 %)

4. Discusiéon

Los objetivos del presente estudio giraban en torno a realizar un anilisis cuanti-
tativo del ndmero de noticias relacionadas con el TEA aparecidas durante un afio en
un periddico generalista nacional, y analizar la imagen que este medio de comunica-
cién proyecta acerca del TEA. Una vez obtenidos los resultados, consideramos que, a
partir del anilisis de estos resultados, podemos extraer al menos cuatro conclusiones
relevantes.

En primer lugar, si analizamos el nimero de articulos publicados sobre esta te-
mitica, podemos llegar a la conclusién de que el TEA es un tema de actualidad. En
2017 se publicaron un total de 77 articulos en los que se trataba alguna circunstancia
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relacionada con el TEA como uno de los constructos centrales del articulo. Ello su-
pone aproximadamente una noticia cada 5 dias durante todo un afio, una cantidad de
informacién relevante que contrlbuye a que los consumidores de medios de comu-
nicacién tengan un cierto conocimiento sobre el TEA. Esta informacion proveniente
de los medios de comunicacién es uno de los elementos a partir del cual los consu-
midores conformamos nuestra concepcion de la realidad social y también nuestras
actitudes hacia esta realidad (McCombs, 2018). Dado que la inmensa mayoria de las
noticias analizadas tiene una extensién breve (se trata de noticias o crénicas que se
leen en unos pocos minutos), es necesario analizar qué aspectos del TEA se destacan
en estos textos breves y cudles se silencian implicitamente, ya que a través de este
analisis tendremos un indicador que puede ayudar a explicar buena parte del modo en
que el TEA es percibido socialmente.

Precisamente la segunda conclusién gira en torno a este analisis. La clasificacién en
temiéticas obtenida en los resultados muestra que la temética que més se ha repetido
durante el dltimo afio es la relacionada con desmentir el vinculo entre vacunacién
y TEA. Hasta la fecha, todos los estudios rigurosos que se han llevado a cabo para
tratar de buscar esta relacidon han sido infructuosos. Pese a ello, desgraciadamente, la
(falsa) creencia de que el TEA estd causado por la administracion de vacunas a bebés
y nifios es una idea relativamente arraigada en una parte de la poblacién, e incluso en
profesionales de la educacién o futuros profesionales de la educacién (Hebert y Kou-
louglioti, 2010). Quienes defienden esta relacién entre autismo y vacunas lo hacen
apoyandose en una hipotética correlacién temporal entre el inicio de la sintomatolo-
gia autista y el periodo en que habitualmente se administran determinadas vacunas de
acuerdo al calendario de vacunacién de la mayoria de sistemas sanitarios nacionales.
Sin embargo, se trata unicamente de una correlacidn en el tiempo en algunos casos
de nifios con TEA, de la cual no podemos asumir que se derive causalidad. Desde
hace décadas, numerosos estudios han analizado de manera especifica esta relacién
entre vacunas y autismo y en todos los casos han descartado que exista relacién de
causalidad entre ambos, obteniéndose resultados con indicadores estadisticos robus-
tos (Doja y Roberts, 2006; Taylor, Swerdfeger y Eslick, 2014; Wilson, Mills, Ross,
McGowan y Jadad, 2003).

Lamentablemente, no se trata de un simple error conceptual limitado tinicamente
al plano tedrico. La creacién de dudas, confusion o incluso la divulgacién de infor-
macién errénea sobre este asunto pueden llegar a suponer también un riesgo para la
salud publica, ya que las vacunas que estdn bajo sospecha de estar relacionadas con
el autismo han sido tremendamente eficaces para reducir los indices de mortalidad
infantil en los paises en que se administran mediante campafas de vacunacién univer-
sales (Kumanan et al., 2003). Noticias como las publicadas el afio 2017 en el diario E/
Pais, que hasta en 26 ocasiones en un afio (es decir, aproximadamente una vez cada
dos semanas) ofreci6 informacién que desmentia esta relacidn, parece que deberian
ayudar a desmitificar esta falsa creencia. Sin embargo, también es posible que la abun-
dancia de noticias para desmentir una mentira genere, paraddjicamente, un efecto de
ruido, que contribuye a que se continde hablando de esta falsa creencia, dindole asi
posibilidades de permanecer de actualidad.
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En cuanto a las otras temdticas tratadas, destacan las noticias que tienen como uno
de sus objetivos el dar a conocer el TEA a los lectores, bien a través de articulos en que
se exponen las dificultades que deben afrontar las personas con TEA y sus familias, o
bien a través de articulos en que se destaca la presencia del TEA en otros productos
culturales, como las series de TV y peliculas. De esta manera, el propio diario de in-
formacidn se hace eco de que el TEA se estd convirtiendo en un elemento que, tal y
como exponen numerosos trabajos cientificos, despierta interés e incluso fascinacién
entre la poblacién (Morgan, 2018; Murray, 2007). Este elevado interés parece que es
aprovechado por los creadores de productos culturales para introducir el TEA como
un elemento relevante en peliculas y series de TV.

En tercer lugar, en cuanto a la imagen que los articulos analizados proyectan del
TEA, encontramos que, en un porcentaje relevante de ocasiones (un 36 %), la te-
mitica del TEA se aborda de una manera impersonal en la que se trata Gnicamente
informacién sobre el diagndstico (como se ha indicado anteriormente, en la mayoria
de los casos se trata de articulos relacionados con las vacunas) y no aparece ningtin
protagonista de la noticia en primera persona.

En el resto de articulos se ofrece una proyecciéon del TEA dispar. Aproximada-
mente un 65 % de los articulos restantes resaltan aspectos negativos sobre el TEA,
como su vulnerabilidad, la necesidad de atencién o las dificultades en las relaciones
sociales. Mientras que aproximadamente un 35 % destacan aspectos positivos, como
la genialidad de algunas personas con TEA en un dmbito concreto o el destacarse
como ejemplos de superacion.

El andlisis de estos datos nos lleva a pensar que, aunque el tratamiento que se da
al TEA contempla también una imagen positiva, son mds numerosos los articulos en
que se destacan los aspectos negativos. Este resultado es semejante al que se ha obteni-
do en otros estudios similares a este realizados a nivel internacional (Bie y Tang, 2015;
Jones y Harwood, 2009), en los que se han destacado aspectos negativos del TEA,
como la carga familiar que supone el diagndstico de este trastorno; las dificultades
que encuentran las personas con TEA para participar en la sociedad mediante el tra-
bajo o el ocio, o incluso la asociacién de TEA y violencia (Brewer et al., 2017; White
et al., 2017).

Pese a ello, los resultados también muestran la presencia de noticias en las que se
destacan aspectos positivos del TEA, como en los articulos que presentan a personas
con TEA a quienes dibujan como ejemplos de superacion. Estas noticias entrarian
dentro de la categoria de modelo social, de acuerdo a la clasificacién que realizaron
Cuesta et al. (2015) en su anilisis de la prensa espafiola, y confirman que, tal y como se
vio en ese estudio, el TEA también es tratado de manera positiva en la prensa escrita.

Finalmente, consideramos que, ademds de analizar los aspectos que se destacan en
la prensa sobre el TEA, también es necesario analizar qué aspectos relevantes del TEA
no se han tratado en los articulos analizados. A este respecto, probablemente quiza el
aspecto que mds llame la atencidn es que pricticamente en ninguno de los articulos re-
visados se tiene en cuenta una de las caracteristicas fundamentales del TEA: la hetero-
geneidad. Una de las palabras del propio nombre del diagnéstico, espectro, nos da una
idea de que existe un amplisimo abanico de caracteristicas en las personas con TEA,
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unas caracteristicas que se agrupan en torno a las dificultades en la comunicacién e
interaccién social y a la presencia de comportamientos e intereses restringidos, repe-
titivos y estereotipados, pero que pueden presentar manifestaciones muy distintas en
diferentes personas e incluso en una misma persona a lo largo del tiempo.

En muchos articulos se personaliza en casos concretos, destacindose de ellos una
caracteristica particular (un problema médico asociado, dificultades en la adaptacién
escolar, un talento especifico...). Pero existen pocos casos de articulos en que se ex-
plique que el TEA es un diagndstico tremendamente heterogéneo, que puede darse
en casos con niveles de severidad muy dispares. Por ejemplo, un nifio pequefio que
no es capaz de comunicarse con palabras, que rechaza cualquier contacto con adultos
diferentes de su entorno mds inmediato y que presenta rabietas frecuentes cuya causa
es dificil de conocer presenta TEA; pero también presenta TEA un joven que estudia
en la universidad y es brillante en su dmbito de estudio, aunque requiere de apoyos
para relacionarse con compafieros, entender situaciones sociales cotidianas o utilizar
elementos de la comunicacién no verbal en su dia a dia. Ambos casos comparten el
diagndstico TEA, pero obviamente ambos son muy diferentes entre si.

En los articulos analizados, encontramos casos concretos de personas con TEA
que ayudan a los lectores a hacerse una idea del dia a dia de las personas con este tipo
de diagndstico. Sin embargo, son pocos los articulos en los que expresamente se men-
ciona la heterogeneidad del TEA, por lo que es posible que los lectores se formen la
idea de que los casos acerca de los que han leido representan todo el espectro, cuando
en realidad no es asi.

5. Limitaciones del estudio, futuras lineas de investigacién e implicaciones pricticas

El presente trabajo tiene algunas limitaciones que invitan a continuar trabajando
en el futuro: en primer lugar, tan solo se ha analizado un medio de comunicacidn, por
lo que no se trata de un estudio representativo de todos los medios de comunicacién,
ni siquiera de toda la prensa. Por tanto, es necesario continuar trabajando para com-
pletar este andlisis con otros medios de comunicacién (escritos y audiovisuales), para
ofrecer una visién méas completa de la imagen que los medios estin transmitiendo
sobre el TEA.

Ademis, tal y como se ha comentado anteriormente, estudios previos como el
de Murray (2007) o el de Morgan (2018) constatan que el TEA estd presente en nu-
merosas series y peliculas que se producen en la actualidad, lo cual abre la puerta a
futuras investigaciones en las que se analice la visién que se da del TEA también en
estos productos culturales. El mundo del cine y las series de TV, los canales de videos
en streaming, o incluso los blogs y piginas web, son elementos que influyen también
de una manera decisiva en las concepciones sobre el TEA, por lo que seria interesante
realizar un andlisis de estos medios en futuros trabajos.

Finalmente, el presente estudio tiene implicaciones claras en al menos tres dmbi-
tos: la formacién del profesorado, la prictica educativa diaria en escuelas e institutos
y la inclusién social y moral de las personas con TEA.
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Los estudiantes que actualmente se encuentran inmersos en su formacion inicial
como maestros pertenecen a una generacion que consume informacién y productos
culturales a través de medios muy variados (medios de comunicacién tradicionales, re-
des sociales, plataformas de video, etc.). Tal y como hemos visto en este trabajo, el TEA
estd presente en la prensa, pero la imagen que se proporciona del mismo no es comple-
ta, sino parcial, y en muchas ocasiones se ofrece una visién negativa. Los formadores
de profesores debemos conocer qué tipo de informacién sobre el TEA estén recibiendo
los futuros docentes a través de estos medios, para de esta manera planificar correcta-
mente qué falsas informaciones debemos desmentir, qué aspectos silenciados del TEA
debemos destacar y fundamentalmente qué claves debemos proporcionar para consu-
mir de manera critica los medios de comunicacién y otros productos culturales.

Respecto a la prictica educativa diaria en escuelas e institutos, si queremos verda-
deramente alcanzar niveles elevados de inclusion debemos estar atentos a qué trata-
miento se da al TEA (y en realidad también al resto de alumnos y alumnas con NEAE)
en los medios de comunicacidn, ya que de esta manera estaremos en condiciones de
desmentir las informaciones claramente incorrectas que se ofrecen en ocasiones, ma-
tizar o completar informaciones que, siendo correctas, solo ofrecen una visién parcial
e incompleta del TEA, y podremos tratar de educar a nuestros estudiantes también en
un consumo critico de medios de comunicacion. De esta manera, formando maestros
criticos, que a su vez forman estudiantes criticos con los medios de comunicacién,
consideramos que estaremos en mejor disposicién para crear una sociedad mds justa
e inclusiva para todos.

Finalmente, garantizar no solo la inclusién educativa, sino también la inclusion so-
cial y moral de las personas con TEA, y en general de todas las personas con cualquier
tipo de diversidad funcional, exige una transformacidn sistémica. Esto supone cam-
biar radicalmente el enfoque y la organizacion del actual sistema social para enfocarlo
desde el derecho inalienable que tienen todas las personas a una vida digna (Urien,
2016). Los medios de comunicacién juegan un papel crucial en dicha transformacién
por su poder de construir una representacién social del TEA. De esta imagen pro-
yectada derivan una serie de actitudes hacia las personas con TEA que pueden afectar
gravemente a su autoconcepcion, pues de las conductas de los demds hacia uno mismo
depende en gran medida la percepcidn de que la vida propia es igual de valiosa que la
de cualquier otro (Urien, 2016).
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ResuMen: El objetivo de este estudio es elaborar un perfil de percepciones, emocio-
nes y opiniones en torno a experiencias de apego de un grupo de madres de nifios con
retraso madurativo, a través del andlisis de contenido de un foro virtual. A partir de los
datos se extraen tres dimensiones de analisis: sistema de conductas del nifio, sistema de
cuidados y crianza mediada por profesionales. Los resultados permiten detectar como
temas recurrentes de preocupacion en las madres los siguientes: incertidumbre por el
diagnéstico; dificultades para interpretar la conducta de sus hijos y responder conse-
cuentemente; biisqueda de intimidad afectiva, y predominio del aprendizaje guiado du-
rante las primeras etapas del diagnéstico. Se concluye que la categorfa retraso madurati-
vo, al ser provisional, dificulta el proceso de aceptacidn, lo cual impacta negativamente
en el sistema de cuidados materno. Al respecto, la terminologia, actitudes y practicas de
los profesionales de apoyo parecen jugar un papel importante. El deseo de lograr intimi-
dad afectiva, las emociones positivas y un adecuado acompanamlento profesional serfan
factores protectores para establecer vinculos de apego mas favorables entre las figuras

parentales y sus hijos.

PALABRAS CLAVE: retraso madurativo; apego; investigacion cualitativa; foro virtual.

AsstracT: The aim of this study is to develop a profile of attachment experienc-
es through the analysis of content shared in a virtual forum by a group of mothers
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who have children with developmental delay. Three categories were extracted from the
data: behavioural system, care system, and professional parenting assistance. The results
allowed the identification of the mothers’ emotional states associated with the uncer-
tainty about diagnosis, difficulty interpreting their children behaviour, and responding
consequently, seeking emotional intimacy, and prevalence of guided learning during
the early stages of diagnosis. It is concluded that the diagnosis “developmental delay”,
being provisional, makes the acceptance process difficult, which impacts the maternal
care system negatively. Terminology, attitudes, and practices of support professionals
seem to play an important role. The desire for emotional intimacy, positive emotions,
and appropriate professional support would be protective factors to establish a more
favourable attachment between parents and children.

Key worps: developmental delay; attachment; qualitative research; virtual forum.

1. Introduccién

A TEOR{A DEL APEGO ha ocupado un lugar central en la comprensién del de-

sarrollo psicoafectivo del infante y las relaciones adultas. Bowlby (1969, 1973,

1980) establecié que el apego es cualquier comportamiento orientado a alcan-
zar o conservar proximidad con respecto a otro individuo diferenciado y preferido,
subrayando que dicho vinculo permite construir representaciones mentales sobre la
figura de apego, sobre si mismo y la relacién con esta. Mientras tanto, Ainsworth,
Blehar, Waters y Wall (1978) pusieron el énfasis en la disponibilidad del adulto como
cuidador, a la hora de conceptualizar el apego, y establecieron la importancia de la
sensibilidad parental, definiéndola como la habilidad de los padres (o cuidadores)
para identificar e interpretar con precision los signos de apego de sus hijos, ademds
de la capacidad y disposicién para responder oportuna y adecuadamente a estas se-
fiales. A partir de alli, definieron tres tipos de apego dependiendo del estilo de los
cuidadores y la respuesta del nifio a sus cuidados (apego seguro, evitativo y resistente-
ambivalente). Bowlby (1969, 1973, 1980) y Ainsworth ez al. (1978) coincidian en que
el vinculo de apego brinda estabilidad y tranquilidad cuando se estd seguro de la dis-
ponibilidad de la figura de apego y de la capacidad de esta para ayudar.

Existe un importante volumen de investigaciones en torno al apego en distintas
discapacidades y alteraciones del desarrollo como los trastornos del espectro del au-
tismo (Rutgers, 2007; van Ijzendoorn er al., 2007), los trastornos del lenguaje y la
discapacidad intelectual, incluyendo el sindrome de Down (Dyches, Smith, Korth,
Roper y Mandleco, 2012; Fiamenghi, Vedovato, Meirelles y Shimoda, 2010; Howe,
2006; Schuengel, Clasien de Schipper, Sterkenburg y Kef, 2013), pero hay menos es-
tudios que se enfoquen directamente en el retraso madurativo como categoria diag-
néstica provisional y el impacto que esto puede tener en la disposicién emocional de
las figuras parentales.

Cuando se habla de retraso madurativo se hace referencia a la demora o alteracién
en la secuencia normal de adquisicién de los hitos del desarrollo, durante los primeros
afios de vida (Czornyj, 2004; Narbona y Schlumberger, 2008). Esta categoria abarca
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una variedad de signos que pueden suponer una afectacién de la maduracién neuro-
16gica, cuya duracion e intensidad dependen de factores individuales preexistentes, asi
como de factores ambientales, tales como la deprivacién sociocultural, la hipoestimu-
lacién, la malnutricién, entre otros (Campos-Castelld, 2013). De modo que este retra-
so implica un diagnéstico provisional, pues en algunos casos el retraso madurativo es
signo de una discapacidad o de dificultades de aprendizaje, pero, en otros casos, existi-
ré la posibilidad de un acercamiento a la “normalidad”. Es por esto que dicha categoria
se reserva para los nifios menores de seis afios cuyos signos clinicos no permiten emitir
un dictamen fiable, cuando las valoraciones no son concluyentes o la edad y condicio-
nes del nifio dificultan el uso de pruebas estandarizadas (Czornyj, 2004).

Cuando un nifio es diagnosticado con retraso madurativo, las figuras parentales
deben hacer ajustes a las expectativas acerca de su hijo y emprender el camino hacia la
resolucién de los sentimientos asociados al diagndstico, pero también deben efectuar
una reorganizacién de los patrones de interaccién parental, como la comunicacién, la
transmisién de normas, el cuidado y la proteccidn. Investigaciones previas han sefia-
lado que las condiciones médicas en la infancia y las discapacidades del desarrollo, en
interaccién con las emociones maternas, pueden afectar los patrones de interaccién
entre la madre y el nifio, lo que a su vez puede influir en la seguridad del vinculo
madre-hijo (LaMont, 2011). Se ha encontrado que las alteraciones del apego en nifios
con discapacidades del desarrollo podrian explicarse por sus dificultades para desa-
rrollar habilidades cognitivas, como la permanencia del objeto y la capacidad de de-
tectar medios para conseguir un fin (Pérez-Salas y Santelices, 2009). Al respecto, van
Ijzendoorn et al. (2007) sefialan que los nifios con d1scapac1dad intelectual responden
menos ante los estimulos externos y sus interacciones con las figuras de apego son
mds escasas o menos eficaces que las de nifios sin discapacidad. También se ha indi-
cado que las conductas de apego de estos nifios son menos predecibles y sus sefiales
emocionales son més inciertas y confusas, lo cual podria sobrepasar la capacidad de
los padres para interpretar y responder sensiblemente a sus necesidades (Howe, 2006;
Schuengel, Kef, Damen y Worm, 2010; Schuengel er al., 2013), lo que contribuiria a
una menor seguridad y una mayor desorganizacién del apego en el infante.

Un estudio llevado a cabo por Lewallen y Neece (2015) encontré que los nifios
con retraso madurativo pueden tener dificultades para diferenciar los comportamien-
tos apropiados en funcién de los contextos sociales, lo cual genera frustracion y estrés
en los padres; intervenir el estrés parental podria ayudar a mejorar la consistencia en
la transmision de normas y el desarrollo de competencias sociales en los nifios.

También se ha hallado que la capacidad de respuesta del cuidador puede afectarse
por el grado de resolucidn del diagndstico; asi, a mayor resolucién, mayor capacidad
para ajustar el comportamiento parental a las necesidades del nifio (Feniger-Schaal
y Oppenheim, 2013). Un fallo en la aceptacion del diagnéstico puede hacer que los
cuidadores estén enfocados en sentimientos de confusién, culpa, ansiedad, enojo o
rechazo (Chandramuki, Venkata y Vranda, 2012), lo que produce un agotamiento de
los recursos emocionales para manejar las demandas que implica criar un nifio con
discapacidad (Pérez-Salas y Santelices, 2009; van Ijzendoorn et al., 2007). La acep-
tacién parental no solo tiene implicaciones para el bienestar de los cuidadores, sino
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también para el desarrollo del infante (Janssen, Schuengel y Stolk, 2002), pues un fallo
en la resolucién del diagndstico puede interferir con la capacidad de los cuidadores
para responder de manera apropiada a las necesidades y demandas emocionales del
nifio (Feniger-Schaal y Oppenheim, 2013; Oppenheim et al., 2007; Teague, Newman,
Tonge y Gray, 2018). Por otra parte, las actitudes de sobreproteccién limitarian el
desarrollo de habilidades y la asuncién de responsabilidades en el nifio, al restringir la
exploracién y el aprendizaje a partir del error.

No obstante, también hay estudios que resaltan que una alteracién en el desarrollo
en si misma no es incompatible con el desarrollo de un patrén de apego seguro. Los
investigadores coinciden en que el tipo o la severidad de la discapacidad del nifio no
son condiciones per se que originen apegos inseguros, sino que es la interaccidn entre
los factores de vulnerabilidad del nifio y de su cuidador lo que afecta la sensibilidad,
la comunicacién y la seguridad del apego (Dyches ez al., 2012; Howe, 2006; van Ij-
zendoorn et al., 2007).

Por otro lado, se ha establecido que los profesionales que establecen una comu-
nicacién empitica y sensible, brindando informacidn clara y realista —pero esperan-
zadora— sobre el diagndstico logran atender mejor las necesidades de las familias de
un nifio con una discapacidad del desarrollo (Fletcher, 2016). Sin embargo, se ha en-
contrado que algunos profesionales de atencion temprana cuentan con conocimientos
sobre desarrollo cognitivo, motor y del lenguaje, pero sus habilidades o conocimientos
con respecto al apego en discapacidad no son suficientes para abordar apropiadamen-
te este proceso (Alexander, Frederico y Long, 2018). Diversos autores subrayan que
las acciones coordinadas y la comunicacién efectiva entre los distintos agentes de la
educacién (familia y educadores), asi como los profesionales de atencién temprana,
psicélogos, trabajadores sociales, entre otros, ayudan a una mejor percepcion de au-
toeficacia parental y al establecimiento de vinculos de apego favorables entre el nifio y
sus cuidadores (Floyd y Dago, 2014; Martinez y Calet, 2015). Asimismo, es necesaria
la vinculacién de la familia extensa en los programas de intervencién y la oportumdad
de conocer a otras familias en la misma situacion para disminuir la sensacién de aisla-
miento y mejorar la satisfaccion parental (Fletcher, 2016; Hsieh, Hsich y Lee, 2016).

El objetivo de la presente investigacion es elaborar un perfil de las percepciones,
emociones y opiniones en torno a experiencias de apego de un grupo de madres de
nifios con retraso madurativo que frecuentan un foro virtual. Concretamente se bus-
ca identificar qué conductas del nifio ponen de relieve, qué componentes de la inte-
raccion resultan problemiticos y cuiles son sus respuestas a esto; asi mismo, cémo
describen su experiencia emocional. Se espera que los hallazgos permitan orientar las
intervenciones profesionales en favor de la construccién del vinculo de apego.

2. Método

Se utilizé un método de cardcter mixto CUAL_cuan (cualitativo y cuantitativo)
(Delgado, 2014). La aproximacidn cualitativa nos permite comprender la perspectiva
de las participantes acerca del fenémeno, profundizando en sus experiencias, opiniones
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y sentimientos (Sdnchez, Delgado y Santos, 2012). Como anilisis auxiliares que per-
mitieran representar mejor la realidad analizada, nos apoyamos en el rigor formal de
la metodologia cuantitativa (Delgado, 2014; Rodriguez y Gémez, 2010). Dentro de la
variedad de modelos mixtos, el disefio utilizado responde al “de conversién o trans-
formacién”. En primer lugar, se realizé un andlisis de cardcter interpretativo para
obtener el perfil de experiencias de apego de las madres y, posteriormente, se recurri6
a la cuantificacién del dato cualitativo para determinar las dimensiones mds repre-
sentativas descritas en los comentarios analizados, como se expondrd mds adelante
(Obtencién y gestion de datos).

La técnica empleada fue la observacién participante, modo interactivo de recogida
de informacion que requiere la implicacién del observador en los fenémenos obser-
vados y permite acercarse a una parte del escenario subjetivo desde el espacio (en
este caso virtual) donde las personas interactian (Rodriguez y Gémez, 2010). Dentro
de esta técnica, se adoptd el rol de participacion activa, donde el investigador estd
inmerso en el grupo observado; de este modo, el investigador esta registrado como
usuario del foro, interactda con los participantes y es admitido como parte del grupo,
lo que permite que disminuyan las inhibiciones y las respuestas de deseabilidad social.

2.1. Poblacion y muestra

Se realizé un muestreo razonado o intencional (Creswell, 2013; Hernindez, Fer-
nindez y Baptista, 2014; Téjar, 2006), en el que no se busca una representatividad
cuantitativa sino discursiva, pues el objetivo es perfilar distintas perspectivas de la
misma situacién y recopllar diversidad de opiniones, sentimientos y experiencias en
torno al tema. Este tipo de muestreo implica que los sujetos no son elegidos por las
leyes del azar, sino de alguna forma intencional, controlada.

Se recurrid al foro de discusién, debido a que permite acceder a un niimero amplio
de familias entre las cuales, posteriormente, se delimité la muestra. Ademds, porque
se trata de una herramienta versétil, donde afloran discursos textuales sumativos e in-
teractivos de cardcter social y comunitario y permite la elaboracion de discursos més
reflexivos al no estar mediados por la instantaneidad (Arriazu, 2007) y el anonimato
ejerce un efecto desinhibidor sobre los usuarios, disminuyendo también las respues-
tas basadas en deseabilidad social.

La seleccién del foro se realizé luego de un rastreo en paginas web de asociaciones
de familias de nifios con discapacidad, redes sociales y motores de busqueda. Se tuvie-
ron en cuenta los siguientes criterios: que el tema central fueran las discapacidades del
desarrollo, que estuviera principalmente dirigido a las familias y que se tratara de una
comunidad virtual activa en la actualidad.

El foro elegido se centra en diversidad funcional, fue fundado en 2005 por la ma-
dre de un nifio con retraso madurativo y estd compuesto por cuatro subforos, cada
uno subdividido en temadticas: a) Presentacion, espacio para compartir informacién
personal y darse a conocer a los demds miembros de la comunidad virtual; b) Diag-
nésticos, donde se encuentran las temdticas relacionadas con las distintas condiciones
diagnésticas (retraso madurativo, parélisis cerebral, sindromes, epilepsia, entre otros);
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c) Objetivos y logros, destinado a los avances de cada nifio; d) £l divdn, dedicado a
situaciones no relacionadas con el diagnéstico de los nifios. Para el presente trabajo, se
tomaron mensajes del subforo Diagndsticos y la temética Retraso madurativo. Es im-
portante seﬁalar que, aunque el foro cuenta con 10.257 usuarios registrados, muchos
de ellos se encuentran inactivos o se trata de usuarios pasivos, es decir, que visitan el
foro para consultar informacidn, pero no participan de las discusiones.

Para la seleccion de los mensajes no se establecieron criterios previos relacionados
con la edad, la nacionalidad o el género de los participantes; en su lugar, se examina-
ron textos que contuvieran narraciones detalladas y representativas de la situacién
bajo estudio y expresaran diversidad de opiniones y experiencias para explicar mejor
el fenémeno. A través del muestreo tedrico, se seleccionan casos a estudiar segtin su
potencial para ayudar a refinar o expandir los conceptos y las teorias ya desarrollados.
Lo importante no es el nimero de casos, sino la potencialidad de cada uno para ayu-
dar al investigador a desarrollar una mayor comprensidn tedrica sobre el drea que estd
estudiando. Por esta razén, se considerd suficiente la muestra cuando se alcanzé la
saturacién discursiva, de acuerdo con los siguientes criterios: los textos no aportaban
nuevos datos o nuevos temas y se contaba con informacién rica, profunda y completa
para cada categoria de anilisis (Sinchez et al., 2012). Para disminuir la posibilidad
de que los usuarios no fueran reales, se hizo un rastreo de temas en un plazo de dos
afios (1 de abril de 2013 - 30 de abril de 2015) y se identificaron participantes activos
que brindaran en su perfil informacién personal basica. Se excluyeron los textos de
madres de nifios con diagnéstico de trastorno del espectro del autismo “-TEA- o tras-
torno especifico del lenguaje “TEL-, igualmente, se descartaron los mensajes que no
hacfan alusién al apego o al desarrollo emocional.

Finalmente, la muestra estuvo compuesta del discurso de 17 usuarias de naciona-
lidad espaiiola que se identificaron como madres de nifios con retraso madurativo,
para un total de 348 mensajes analizados. No se cuenta con opiniones de padres, pues
habia pocos hombres registrados y no participaron en las discusiones referidas al ape-
go. El rango de edad de las madres es de 27-44 afos (M = 38,9; Dr = 3,8); la edad de
los nifios estd entre los 2-7 afios (M = 3,4; Dt = 1,4), en su mayoria varones (82 %).

2.2. Obtencion y gestion de datos

Después de la lectura inicial de los mensajes del foro se crearon nuevos temas de
discusidn, con el fin de ampliar informacién sobre tépicos relevantes al tema abor-
dado (ver Tabla 1). Luego, se seleccionaron los temas y mensajes relacionados con el
desarrollo emocional y el apego. Una vez que el dato empirico (en este caso, texto)
fue identificado, se crearon “categorias” a través de un proceso de codificacion del
dato. Es un proceso intensivo donde se analiza el material empirico linea por linea

y parrafo por parrafo. En principio, las categorias fueron de dos tipos: aquellas que
se encontraron directamente porque fueron manifestadas por las madres, categorias

“in-vivo”, y aquellas que el equlpo investigador construyé a partir del material y la
bibliografia, categorias “in- vitro”.
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El proceso se desarroll6 de la siguiente forma: en primer lugar, se revisaron los da-
tos (transcripciones), se detectaron los conceptos o ideas clave y los comentarios re-
currentes para extraer las categorias centrales, anotando dimensiones (subcategorias)
y datos que se pudieran incluir en ellas. Posteriormente, se recogieron los textos que
proporcionaban informacién acerca de las categorias centrales con la vista puesta en
la diversidad de dimensiones bajo las categorias (subcategorlas) y se 1nspecc1onaron
los datos y categorias a través del denominado en investigacién cualitativa “proceso
mental”, que consiste en dar vueltas a las categorias en todas las formas posibles y
utilizar la relacién causa-consecuencia en el andlisis de las mismas.

De esta forma, se compararon continuamente los datos recientemente codifica-
dos en una categoria con los datos anteriormente codificados en esa categoria. El
trabajo con la codificacién continué hasta que se ha alcanzado el nivel de “saturacién
tedrica”, es decir, cuando nuevos anélisis no contribuyeron a descubrir una nueva
categoria. A partir de estas categorias y de la relacion entre ellas, se construy6 el mapa
conceptual de categorias y la relacién entre ellas.

A continuacidn, se realizaron codificaciones intra- e interinvestigadores. En la
primera cada investigador, de forma independiente, revisé su codificacién en distintos
tiempos. Posteriormente, y fusionando las codificaciones individuales en un archivo

TasLA 1. Ejemplo de preguntas y propuestas de discusion

TOPICO PREGUNTAS O PROPUESTAS DE DISCUSION

Relacidn con profesionales | En las evaluaciones y tratamientos, ¢se ha tenido en cuenta la
y prioridades en evaluacio- | dimensién emocional de manera explicita?
nes y tratamientos ¢Cémo se aborda esta dimensién?

Proceso de aceptacion del | ¢Qué pasa cuando el diagnéstico no es claro? ¢Cémo afecta a la
diagnéstico espera de diagnéstico la “elaboracién del duelo”? (sentimientos
y pensamientos).

¢Cdémo afecta a la relacién con los nifios?

Desde su experiencia, ¢habria alguna forma de elaborar el duelo
aun sin un diagnéstico claro? ¢Tiene la aceptacién (duelo) “nive-
les” o matices?

Comunicacién Interpretar necesidades de los hijos cuando tienen alteraciones
del lenguaje.

Conductas de apego ¢ Quién suele tomar la iniciativa en el contacto fisico u otras con-
ductas que reflejan apego?

Autonomfa vs. proteccién | ;Cémo intentan encontrar el limite entre darles autonomia y
protegerlos?

Dimensién emocional Hablar de las caracteristicas (en la dimensién emocional) del nifio
independientemente de su diagndstico.

Disponibilidad parental | [Con respecto a] ajustes “inconscientes” o por “instinto” que se
hacen para estar disponible y reaccionar adecuadamente a los pe-
ques (...) ¢Creen que otras personas de la familia también logran

esa conexién?
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conjunto del programa Nvivo, se efectud una segunda codificacién para aquellas uni-
dades textuales en las que no habia una alta concondancia de codificacién. Esto se
hizo hasta obtener un porcentaje de acuerdo del 100 % (» = 1).

Con ayuda del programa informético NVIVO 10 se consultaron las diez palabras
mds frecuentes, eliminando las “palabras vacias”, es decir, aquellas que carecen de
significatividad dentro del discurso; esto se comprobé a través de drboles de palabras
(ver Figuras 3 y 4) para ver el significante en contexto. Posteriormente, para analizar
la agrupacién entre categorias se solicit6 al programa elaborar anilisis de conglome-
rados segtin similitud de codificacién con coeficiente de Pearson, y para la visualiza-
cién de resultados se eligié un dendrograma horizontal, un mapa de conexiones para
apreciar las correspondencias entre categorias.

2.3. Analisis y control de la calidad del dato cualitativo

Se estructuraron los datos en categorias, en funcién de lo que consigna la literatura
cientifica sobre el apego y se identificaron las categorias emergentes. Para garantizar
el rigor metodoldgico, la pertinencia del marco tedrico y de la codificacién de in-
formacidn se consultaron expertos en metodologia cualitativa, apego y discapacidad.
La confirmabilidad de la informacién y la interpretacion se ve reflejada mediante la
aportacion de drboles de palabras con segmentos literales del discurso de las madres.

2.4. Categorias a estudiar

La Figura 1 representa las percepciones, sentimientos y opiniones de las madres
acerca de la construccién del vinculo de apego con sus hijos y otros aspectos relevan-
tes de la dimensién emocional en la diada madre-hijo. Estd compuesta por tres gran-
des categorias: sistema de conductas del nifio, sistema de cuidados y crianza mediada
por profesionales. De cada categoria se desprenden, a su vez, los temas mds recurren-
tes relacionados con el apego.

2.4.1. Sistema de conductas del nifio

El sistema de conductas de apego estd orientado a lograr y mantener la proximi-
dad, el contacto y la comunicacién con la figura de apego. A través de dichas con-
ductas se forma el vinculo y luego operan como mediadoras en la relacién (Lopez
y Ortiz, 2001), manteniéndola dentro de ciertos limites de distancia y accesibilidad.
Aquellas que las madres del foro ponen de relieve, ya sea porque estin presentes o
ausentes, son contacto fisico, contacto visual, exploracién y formas de comunicacién.
También aluden a otros componentes de este sistema, tales como quién es la figura de
apego, episodios de ansiedad de separacidon y el reencuentro tras la separacion, expre-
si6n y manejo emocional de los nifios, ademds de formas de la socializacién y el juego.
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2.4.2. Sistema de cuidados

El cuidador como promotor del apego también tiene una predisposicién a con-
ductas que permiten la construccidn del vinculo. Existen algunas caracteristicas que
favorecen que este sistema opere de acuerdo a su funcién: a) sincronia afectiva, mar-
cada por periodos de accién-pausa, que se reflejan en los mensajes que transmiten
las expresiones faciales y los tiempos de interpretar-responder; b) desformalizacion,
que hace alusién a un c6digo de comunicacién no formal o poco convencional que se
establece entre la figura de apego y el nifio; y ¢) multifuncionalidad de la interaccién,
es decir, que la relacién con la figura de apego sirva a distintos propdsitos, entre ellos,
la proteccidn y el cuidado, la expresién de la afectividad, el juego y el placer (Lopez
y Ortiz, 2001).

Los componentes que se identifican en el relato de las madres son el proceso de
aceptacién del diagnéstico (nombrado como duelo), incondicionalidad, intimidad,
flexibilidad, autonomia, control, proteccidn, aprendizaje guiado y sensibilidad pa-
rental, dentro de la cual se distinguen tres tipos de contenido: experiencia emocional,
interpretacion y respuesta a las conductas del nifio.

2.4.3. Crianza mediada por profesionales

Se trata de una categoria emergente y estd relacionada con la necesidad de contar
con apoyo profesional para interpretar y responder a las conductas de sus hijos, asi

FIGURA 1. Estructura del sistema de categorias
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como para promover el desarrollo de habilidades. En esta categoria se identifican
dos temadticas: Terapias, donde se alude a las intervenciones a las que acuden con sus
hijos; y Actitud y pricticas profesionales, en la que relatan las interacciones con los
profesionales durante el proceso de evaluacidn, diagndstico e intervencidn (tanto en
los programas de Atencién Temprana (AT) como los equipos de apoyo a la inclusién
escolar).

3. Resultados

La Figura 2 ilustra las palabras mds recurrentes en el discurso de las madres, donde
el tamafio de la palabra representa la frecuencia. Por su parte, los drboles de palabras
ofrecen un panorama del contexto en el que son empleadas.

FiGurA 2. Nube de las palabras mas representativas del discurso

PALABRA | CONTEO
Tiempo 59
Normal 27
Siento 27
Dificil 24
Gente 24
Apego 23
Importante 22
Necesita 22
Jugar 22
Llorar 22

Fuente: NVIVO 10.

En primer lugar, se identifica que el diagndstico de “retraso madurativo”, al ser
una categoria provisional, inserta la dimension temporal como un aspecto relevante,
pues las familias deben esperar por un diagnéstico definitivo o aguardar la remisién
de las dificultades de sus hijos; espera que, de acuerdo con las madres del foro, puede
extenderse varios afios, interfiriendo con el proceso de aceptacién. En segundo lugar,
el paso del tiempo estd ligado a los avances, retrocesos o “estancamiento” del desa-
rrollo de habilidades y destrezas de los pequefios. Se resalta la falta de tiempo para el
desempeiio de actividades cotidianas, debido a la introduccién de nuevas rutinas rela-
cionadas con las valoraciones y terapias. Y finalmente, aunque nombrada con menor
frecuencia, aparece una preocupacién por el futuro de sus hijos.
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La segunda palabra que se hace presente con regularidad es normal y estd ligada
tanto al reajuste de las expectativas como a las rutinas familiares. Nuevamente, se vis-
lumbra una relacién con el proceso de aceptacion de la condicién del nifio.

pasay te ayuda a aceptarlas cosas, aunque sigas sin

Peroel \ / conformarte. (A.S., 41 afios)

" ti ___ esnuestro enemigo. Hay que estimular a diario, nadie
En o / empo\ conoce mas a nuestros hijos que nosotras mismas. (V.

37 aios)

Al principio apenas te para llevar una vida normal (... )Tantas terapias,
queda revisiones con el neurdlogo, neonatologo, nefrologo,
rehabilitador, oftaimélogo, etc. Hasta que un dia
dices BASTAII"(J.L., 36 afios)

. r - porque se puede decir que me obsesione y ovide
Por mi obsesion de que fuera un nifo \ 10do lo realmente importante (J L . 36 afos)

Trabajar desde la aceptacion, no pensandoquevaa — normal — pero sin ponemos un techo, sin creamos expectativas

Ser un nifio / \ (AM, 39 aiics)
Lo que si procuro es disfrutar dia a dia de cada uno

de mistres hios, de llevar una vida familiar o mas (qué buena palaba) posile (A.S., 41 afios)

Qué identificada me con ustedes, aceptar, yo creo que no se

acaba de aceptar (S., 35 afios)
Segun el dia me siento esperanzada o triste. A como don Quijote, porque los médicos piensan que soy
veces me \ / una madre loca. {AM.,, 39 afios)

Hay dias que —— siento—— una culpabilidad extrafia, un sentimiento irracional de

pensar por qué los demds pueden tener hijos perfectos
\ ¥ yo no. (S., 35 afios)
Ahora me muy triste y mala madre (S, 35 afios)
Esto no quiere decir que no tenga bajones ) )
(los tengo y muy chungos), pero cada vez son feliz y a gustico con mi ratoncillo (J.L,. 36 afios)

menos, y mas los momentos en que me

Edicién a partir de resultados de NVIVO 10.
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Otra palabra frecuente es siento, que permite visualizar las emociones y sentimien-
tos mds comunes en las participantes: identificacion con el relato de otras madres, cul-
pa, tristeza, alegria, esperanza y desesperanza, emociones que son fluctuantes debido
a la incertidumbre que trae consigo el dlagnostlco

Les siguen la palabra dificil y gente. La primera aparece en el contexto de la acep-
tacién del diagndstico, asi como en lo concerniente a interpretar y responder a las
conductas del nifio. Aqui surgen narrativas acerca de la tendencia a interpretar la ma-
yoria de las caracteristicas del nifio a partir de su diagndstico, tanto por parte de los
profesionales como de las familias. Mientras que la palabra gente recoge, por un lado,
el malestar por las opiniones e intromisién de personas ajenas a la crianza y, por otro
lado, la reaccién o actitud de los nifios ante los extrafios.

A continuacién, la palabra més recurrente es apego y aparece primordialmente
como un criterio diagndstico, en especial en nifios con caracteristicas confusas donde
se ha sospechado TEA, sin embargo, al mismo tiempo las participantes perciben que
la dimensién emocional se tiene en cuenta para el diagndstico, mas no suele ser foco
de intervencién en los programas de AT. También se nombra como un elemento que

causa expectativa o frustracion, pues es uno de los componentes ms relevantes de la
experiencia materna.

FIGURA 4. Arbol para la palabra apego

para que yo le de la cena en lugar de cenar solo (...). A

0 aprovecha ese 2 g

veces me parece que quiere que yo le dé la cena para
que siga pendiente de él, como si no quisiera crecery

Yo salia llorando de la guarde y con una sensacion \, /  despegarse de mi. (H., 38 afios)

contradictoria, porque me daba penita verle asi, \ [

fi \ AR -
pero por otra parte me reconfirmaba que R TR - hacia os sitenia. (S.N., 43 afios)
s apego >
No nos buscaba, no sabia quiénes / g

éramos, no nos echaba en falta,no .~/ / “——  que tanto anhelibamos. (J.L., 36 afios)
existia la figura de \

/ y en el fondo y mirando el lado positivo no ha sido

De momento no tiene desarrollado el \ traumatico [la guarderia] ni para €l ni para mi
(aunque me hubiese gustado que echara alguna
lagrimica o por lo menos que mirara cuando me
iba) (J.L., 36 afos)

Edicidn a partir de resultados de NVIVO 10.

Las siguientes palabras apuntan a lo que consideran importante dentro de su rol
materno y las necesidades que detectan en sus hijos. En primer lugar, es importante
“aceptar a su hijo como es”, y en este punto los relatos muestran, en algunas madres,
el camino desde la aceptacién de las dificultades hacia la valoracién del nifio; y, en
segundo lugar, “luchar” por la superacién o disminucién de las dificultades, la adqui-
sicién de logros en el lenguaje y atender las necesidades de su hijo
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En esta misma linea, las necesidades del nifio mds nombradas son atencién, protec-
cidn, afecto y apoyo. Aparece nuevamente la incertidumbre por interpretar correcta-
mente dichas necesidades y se entrevé un intento de las madres por estar disponibles
pese a su estado emocional. A continuacidn, figuran las palabras jugar y llorar: la
primera para describir el juego de sus hijos, aspecto de interés para las madres, y
la segunda para nombrar tanto el estado emocional parental como una manifestacién
de apego del nifio. Respecto a esto tiltimo, las madres evaldan el apego de sus hijos por
la presencia o ausencia de llanto durante los episodios de separacion.

3.1. Relaciones entre categorias

Tal como se puede rastrear en los drboles de palabras, algunos significados se en-
trelazan y conciernen a distintas categorias, por lo que se hard un andlisis de las rela-
ciones entre estas a través de los dendrogramas del andlisis de conglomerados. Estos
no indican el grado de correlacidn, pero permiten visualizar las relaciones de agrupa-
cién entre las categorias de acuerdo al grado de similitud de los datos codificados y las
caracteristicas compartidas.

El primer grupo de similitudes aparece en los temas referidos a flexibilidad (sis-
tema de cuidados), comunicacién, expresion y manejo emocional (sistema de con-
ductas). Las madres perciben una relacién entre las alteraciones en el desarrollo del
lenguaje de los nifios y la expresion emocional de estos: a menores habilidades co-
municativas, mayores manifestaciones emocionales que ellas asocian con frustracién
0 enojo (prmc1pa1mente ‘rabietas”). Por esto, consideran que deben ser flexibles en
su respuesta a estas expresiones y ensayar distintas conductas que resulten eficaces.

FiGura 5. Dendrogramas: 1.° y 2.° cluster por similitud de codificacién

Flexibilidad Experiencia emocional
il Comunicacién Interpretacion de conductas
Expresiéon/manejo Control
emocional Respuesta a conductas

El segundo grupo alude a la experiencia emocional materna y su influencia en la
capacidad para interpretar y responder a las conductas de sus hijos. En general, existe
la percepcion de que les cuesta comprender el comportamiento de los nifios y asocian
sus propios estados emocionales negativos (tristeza, frustracidn, confusién, culpa)
con menor capacidad de responder favorablemente.

Hasta que no asumes ciertas cosas, creo que la capacidad de ayuda estd mermada.
[...] En los “dias negros” que me frustro o me gana la incertidumbre, ayudo poco a mi
hija. Me doy cuenta, soy consciente y esos dfas he comprobado que es mejor no trabajar

en cosas con ella. Eso me ayuda a volcarme en lo que necesita y no en lo que yo quiero
(A., 40 afios).
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A este respecto, sobresalen referencias al control de la conducta (ensefiar limites y
poner normas) como uno de los aspectos de la interaccién materno-filial que genera
dificultad.

La siguiente agrupacién muestra dos clasificaciones: por un lado, la vacilacién de las
madres entre su funcién protectora y el fomento de la autonomia cuando el nifio inicia
las conductas de exploracién; y, por otro lado, las conductas de los nifios hacia la figura
de apego (contacto visual, contacto fisico y actitud del nifio tras la separacién).

FIGURA 6. Dendrogramas: 3.° y 4.° cluster por similitud de codificacién

— Exploracion
_[ Autonomia
Proteccién Ansiedad de separacion
—— Figura de apego
Contacto visual Apego
‘[ Contacto fisico

Reencuentro después de la separacion

En la linea del anterior, el siguiente clister muestra una asociacién entre vinculo
de apego y ansiedad de separacidn, pues es en la actitud del nifio en esta situacién (y
en el reencuentro) donde las madres evaldan si su hijo tiene desarrollado el apego.

La préxima agrupacién nos evidencia la relacién entre el proceso de aceptacion
(nombrado como duelo) y el acompafiamiento profesional. De otra parte, las na-
rraciones apuntan a la incondicionalidad de las madres y la bisqueda de intimidad
afectiva independientemente de las conductas de apego del nifio. En lo relativo a los
procesos de socializacién y el juego en los nifios, varian las experiencias: algunos ni-
flos muestran intencionalidad en la interaccién con pares, pero no cuentan con habi-
lidades de socializacién y otros parecen no mostrar mayor interés.

FIGURA 7. Dendrogramas: 5.°, 6.° y 7.° clister por similitud de codificacién

Aceptacion/duelo 417— Crianza mediada por profesionales

— Practicas y actitud profesionales

—— Sensibilidad tal
Incondicionalidad ST

Intimidad — Socializacién-juego
Aprendizaje guiado

Terapias

Otro dmbito en el que las madres muestran mucho interés y preocupacién es en
el desarrollo de habilidades y hay alusiones a la necesidad de guiar el aprendizaje, ya
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que este no siempre se da de manera espontinea. Aqui, las terapias juegan un papel
lmportante y las madres reconocen que en algiin momento abarca gran parte de la in-
teraccion parental Sin embargo, también narran que esta tendencia disminuye con el
paso del tiempo y con la aceptacidn de la situacidn del nifio, de modo que se permiten
mayores momentos de interaccion desde el disfrute y la intimidad afectiva.

El dltimo clister apunta a la solicitud de intervencién profesional por parte de las
madres para recibir orientacion sobre cémo atender las necesidades de sus hijos, lo
cual parte del reconocimiento de que necesitan ayuda en el proceso de crianza.

Empiezas por asumir que tienes dificultades, luego, que necesitas ayuda, después por
asumir que, aunque con ayuda, no vas a alcanzar los objetivos en poco tiempo, después
por asumir que hay una incertidumbre inherente al proceso... (A., 40 afios).

Para terminar, la Figura 8 representa graficamente las correlaciones mds fuertes
entre las categorias de acuerdo con las coincidencias en la codificacién, es decir, cuan-
do en un fragmento de discurso se alude a una categoria también se alude a otra. Esto
se corroboré con correlaciones de Pearson (Tabla 2).

FIGURA 8. Mapa de relaciones por similitud de codificacién

oL}
+eo despul
gencuentro
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Estas similitudes refuerzan lo mencionado anteriormente con relacién a las con-
ductas de apego que las madres ponen de relieve durante el reencuentro (contacto fisi-
co y contacto visual), que les permite evaluar el apego de sus hijos. También tiene una
alta resonancia su funcién protectora que entra en conflicto con propiciar autonomia,
asi como las pricticas y actitud de los profesionales frente al proceso de aceptacion,
pues narran que las intervenciones se enfocan en la adquisicién de habilidades y me-
nos en el componente emocional, sobre todo de la familia.

TaBLA 2. Matriz de correlaciones de Pearson para similitudes de codificacién
NODOS COEFICIENTE DE PEARSON

Proteccién\Autonomia 1
Reencuentro\Contacto fisico 0,866
Contacto visual\Contacto fisico 0,84
Reencuentro\Figura de apego 0,733
Reencuentro\Contacto visual 0,727
Profesionales\Aceptacién-duelo 0,724
Exploracién\Autonomia 0,688
Proteccién\Exploracién 0,688
Terapias\Aprendizaje guiado 0,666

Del mismo modo, las madres expresan que, durante el proceso de evaluacién, sur-
gen d1agnost1cos prov1s1onales que muchas veces son descartados y crean la sensacién
de “estar elaborando varios duelos”, lo cual genera un desgaste emocional. Ademis,
manifiestan que reciben informacién contradictoria o incompleta, pues “ni los mis-
mos profesionales” tienen claro el origen de las dificultades de los nifios y esto les oca-
siona confusién y frustracidn. Por el contrario, los profesionales que brindan infor-
macidn clara, contencién emocional, o, por lo menos, muestran disponibilidad para
escuchar y aclarar dudas, permiten a las familias mayor tranquilidad y proactividad
en las demandas diarias que implican la crianza con un hijo con retraso madurativo.

Estaba tan agobiada que no disfrutaba de mis hijos [...] No me relajaba, todo lo
analizaba, y me sentia totalmente incomprendida [...] Todo mejoré al encontrar un cole
donde le entienden y se adaptan a él y una terapeuta que trabaja dia a dia para que siga
avanzando. Me transmiten tanta tranquilidad que yo he conseguido relajarme. Sé que
es un camino largo y duro, con muchas curvas y cuestas, pero hay que recorrerlo con
esperanza (A.S., 41 afos).

4. Discusién y conclusiones

Este estudio se propuso perfilar experiencias de apego de un grupo de madres de
nifios con retraso madurativo a través del anilisis de contenido de un foro virtual. En
las narrativas se identificaron tres grandes categorias que corresponden a la literatura
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cientifica y una categoria emergente: sistema de cuidados, sistema de conductas y
crianza mediada por profesionales.

El andlisis revela que las madres experimentan reacciones emocionales intensas
relacionadas con el diagnéstico, que comparan con el duelo y, desde su perspectiva,
atraviesan las mismas fases de este proceso (negacion, enfado, bisqueda de solucio-
nes, dolor emocional, aceptacién). A través de sus relatos se visualiza que esto permea
gran parte de la experiencia emocional materna y es claro su impacto sobre el sistema
de cuidados. Los resultados de este estudio apoyarian el trabajo de Feniger-Schaal y
Oppenheim (2013), quienes sefialan que a las familias les cuesta avanzar en el proceso

e aceptacion y reajustar la representacion de su hijo cuando el dlagnostlco no es
percibido como permanente. En tal caso, la terminologia, la actitud y las pricticas de
los profesionales podrian tener incidencia, pues las madres manifiestan que, si bien
comprenden las razones de esta categoria provisional (retraso madurativo) y la im-
portancia de no “etiquetar” a los nifios cuando no hay claridad diagnéstica, también
reconocen que les cuesta asumir algo cuando no tienen certeza de qué se trata. Ade-
mis, el desgaste emocional asociado a lo que denominan elaborar “varios duelos”
tiene implicaciones en la disponibilidad materna.

En las primeras etapas, las madres estin enfocadas en la clarificacion del diag-
néstico, en las terapias que requiere su hijo y en el desarrollo de habilidades, lo cual
disminuye los espacios de interaccién con su hijo centrados en el placer y el disfrute.
Estos primeros momentos se caracterizan por una actitud de observacién y anélisis
de los hijos para detectar signos de alarma, mejorias, dificultades o encontrar sentido
a sus comportamientos, es decir, la representacion mental del hijo gira en torno al
diagnéstico. Posteriormente, algunas madres avanzan hasta la aceptacién y de alli a la
valoracién, reconociendo cualidades y esfuerzos del nifio, sin desconocer las limita-
ciones, lo que permite mayor intimidad afectiva, interacciones menos estructuradas y
menos centradas en fines terapéuticos.

Por otro lado, Ainsworth et al. (1978) plantean que la sensibilidad materna comienza
con notar los signos del nifio, por ejemplo, sus sefiales de dolor, cansancio, enfermedad,
disfrute, entre otros, y a partir de allf el cuidador determina las necesidades del infante y
responde de acuerdo a esta interpretacién. Las participantes del foro se muestran atentas
a las sefiales de sus hl]OS (en ocasiones, h1perv1g11antes) y disponibles, pero les cuesta el
proceso de interpretacion, y no tienen claro si responden apropiadamente; destacan que
en este proceso influyen tanto sus estados emocionales como la impredictibilidad de la
conducta de los nifios. Asi mismo, la ausencia de conductas de apego genera frustracién
en las madres, pues involucra lo mds primordial de la experiencia materna que es esta-
blecer un vinculo con su hijo. Sin embargo, se observa que las emociones y sentimientos
positivos, como la esperanza o la alegria y el deseo de lograr intimidad afectiva con el
nifo, les permiten ser més flexibles, buscar distintas alternativas y estrategias para vin-
cularse. Esto coincide con Bostrdm, Broberg y Hwang (2009), quienes sugieren que las
emociones y pensamientos positivos de las figuras parentales hacia el nifio pueden ser
un factor protector que promueva la habilidad para comprender las necesidades de los
hijos. En cuanto a la funcién materna, los dmbitos que se ponen de relieve son la pro-
mocién de autonomia vs. proteccidn, la transmisién de normas y de limites (control).
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Las investigaciones han subrayado la asociacién entre sensibilidad parental y segu-
ridad del apego (Lucassen ez al., 2011; van Ijzendoorn ez al., 2007) y entre resolucién del
diagnéstico y sensibilidad parental (Feniger-Schaal y Oppenheim, 2013; Oppenheim
et al. 2007), de modo que es importante continuar profundizando en lo encontrado en
la presente investigacion sobre la relacidn entre acompafiamiento profesional y resolu-
cién del diagndstico, con el fin de que los profesionales puedan hacer modificaciones
a sus practicas y actitudes para brindar una atencién en favor del bienestar emocio-
nal parental (Floyd y Dago, 2014; Martinez y Calet, 2015), y para la construccién de
vinculos de apego mds favorables. Para lograr lo anterior, se requiere contar con las
experiencias de familias en otros contextos y, teniendo en cuenta que actualmente hay
una tendencia hacia una paternidad mds activa, es necesario contemplar los discursos
de los padres en futuras investigaciones sobre el tema.

Por ultimo, se ha establecido que el apego seguro puede ser un factor protector
para prevenir problemas emocionales en nifios con alteraciones del desarrollo, pues fa-
vorece la regulacién emocional en situaciones estresantes y el nifio emplea a las figuras
de apego para resolver la situacién que causa el estrés si no cuenta con recursos emo-
cionales (Janssen et al., 2002), asi que los cuidadores deben contar con herramientas
para promover la seguridad en el apego y mejorar su bienestar socioafectivo (Baker,
Fenning, Crnic, Baker y Blacher, 2007). Los resultados obtenidos en este estudio acen-
tdan la importancia de implementar acompafiamiento emocional a las familias durante
todo el proceso diagndstico para sobrellevar los sentimientos negativos asociados y
ofrecer citas de seguimiento para continuar discutiendo el diagnéstico y los momen-
tos transicionales a lo largo del desarrollo del nifio (Fletcher, 2016). Asf mismo, pres-
tar atencidn a la terminologia empleada por los profesmnales e incluir intervenciones
orientadas no solo a la adquisicién de destrezas en los nifios, sino a la estimulacién
de la disponibilidad parental (Morin, 2012; Moss, Dubois-Comtois y Cyr, 2010), la
aceptacion incondicional y la valoracidn, la adaptacidn a las capacidades del nifio y la
flexibilidad ante sus comportamientos, al igual que una estimulacién variada, que esté
ligada a la interaccién emocional intima.

En este estudio se advierte la existencia de varios sesgos: en primer lugar, es p031-
ble que las familias que acuden a foros de discusién sean aquellas que se sienten mds
desorientadas con respecto a la situacién de sus hijos y su rol parental. En segundo
lugar, parece existir “contaminacién” del discurso de las madres por la exposicion a
internet y al discurso de profesionales, tal como revela la terminologia usada al des-
cribir el proceso de “duelo”, las terapias y los criterios diagnésticos. Por otro lado,
la muestra estaba compuesta solo por el relato de mujeres, debido a la baja presencia
masculina en el foro y a que su participacion en temas relacionados con la dimensién
emocional es escasa.

4.1. Consideraciones éticas

Aunque se asume que la investigacién realizada en espacios puiblicos (lo que es
extensible a los medios de comunicacién social: prensa, radio, television o internet)
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no exige consentimiento informado, pues se da por sentado que las personas saben
que su comunicacién en estos espacios es abierta y estd expuesta a ser observada, esto
no exime de consideraciones éticas (Estalella y Ardevol, 2007). En el presente trabajo
se siguieron los principios de la investigacion con personas: respeto a la dignidad, la
seguridad y la privacidad (Sociedad Interamericana de Psicologfa, 2008). Los nombres
de usuario de las madres se redujeron a iniciales y se suprimieron los nombres de los
nifios, asi como cualquier dato que revele su identidad.
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VERDUGO, M. A., GALVAN, E., CRESPO, M.
y Tamarir, J. (Eds.) (2019). Siglo Cero
1995-2019: 25 arios mds de ciencia 'y com-
promiso. Salamanca: Ediciones Universi-
dad de Salamanca y Plena inclusién, 854 pp.
ISBN: 978-84-1311-176-6

La edicién del libro Siglo Cero 1995-
2019: 25 arios mds de ciencia 'y compromiso
publicado por Ediciones Universidad de
Salamanca en noviembre de 2019 recoge
40 articulos rigurosamente elegidos por
los editores entre los afios 1995 y 2019, tal
como reza el titulo del libro. Esos 40 articu-
los estan escritos al menos por 73 autores de
distintos paises, entre los que cabe destacar
Robert L. Schalock, Miguel Angel Verdu-
go, Michael L. Wehmeyer, Javier Tamarit,
Carmen Ortiz, Francisco de Borja Jorddn
de Urries, Jests Flérez, Isabel Guirao, Ana
Carratald, entre otros, y cuyo nexo comtn
es el trabajo desempefiado en el campo de
la discapacidad ya sea desde el dmbito cien-
tifico-universitario, como desde la relacién
directa con las personas con discapacidad
en las organizaciones. Y hablando de au-
tores hay que hacer una mencién especial
a Angel Riviere, persona relevante que nos
dejé en el afio 2000 y del que Javier Tama-
rit en su articulo (capitulo 13, p. 299) dice
“... ha sentido y amado los mundos men-
tales de aquellos nifios y nifias a los que el
autismo cubria con sus “blancos copos de
silencio”...

Es extraordinario ir descubriendo, en la
lectura de cada uno de los apartados, desde
los inicios hasta el final, la gran diversidad
de temas que nos muestran, capitulo a capi-
tulo, los avances alo largo de los 50 afios que
la revista Siglo Cero lleva viva; revista
que tal y como los editores comentan en el
prologo “ha contribuido significativamente

al crecimiento de la investigacién sobre
discapacidad intelectual en la universidad
espafolay en el dmbito iberoamericano, asi
como a la mejora de las practicas profesio-
nales en las organizaciones...”. Y no siendo
un libro académico, es un libro que refleja
c6mo ha ido evolucionando la revista Siglo
Cero alo largo de sus cinco décadas; cémo
se ha convertido en una revista multidisci-
plinar que destaca, ademds de por ser la més
antigua, por ser la mds difundida y la mds
reconocida sobre la discapacidad intelec-
tual y del desarrollo.

Es muy interesante leer cémo se refle-
jan los cambios sociales en la utilizacién
del lenguaje y cémo ha evolucionado hacia
la inclusién social; en los primeros capi-
tulos se hablaba de “personas con retraso
mental” o “retrasados mentales”, térmi-
nos con connotaciones sociales negativas,
que van sufriendo cambios que dan paso
a un lenguaje mds justo: “personas con
discapacidad”, no sin mencionar que ya
habiamos dejado atrds “anormales”, “mi-
nusvalia”... etc.; el progreso del término
“autonomia” que pasa a ser algo tan im-
portante como es el uso de la palabra “au-
todeterminacién” y todo lo que ello nos
sugiere... y asi seguiriamos y no tendria-
mos fin para la resefa.

Segtn vamos descubriendo los capitu-
los, sorprende mucho el progreso en los te-
mas tratados por cada uno de los autores, la
atencién a la situacién de las personas con
discapacidad desde la defensa de los dere-
chos de los mismos, los sistemas de apoyos
que han ido evolucionando y mejorando la
calidad de vida, la inclusién educativa, las
competencias sociales, el empleo con apo-
yo, la calidad de vida familiar, el autismo,
un sinfin de articulos unicos que han ido ci-
mentando sucesivamente transfiriéndonos
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toda la informacién posible sobre la disca-
pacidad intelectual y su evolucidn positiva.

Para finalizar, hay que destacar la cali-
dad del libro y por lo tanto recomendar su
lectura, que no hara otra cosa que enrique-
cer més el conocimiento y el aprendizaje de

todo aquello que tenga relacién a lo largo
de los afios, del trabajo realizado por y para
mejorar la calidad de vida de las personas
con discapacidad y sus familias.

Teresa NIETO
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TroNcoOso, M. V. (2019). Sindrome de
Down. Mivision y presencia. Madrid: Fun-
dacién Iberoamericana Down21 y CEPE
Editorial, 571 pp. 1sBN: 978-84-09-15655-9

Sindrome de Down
Mi vision y presencia

rna T'n"[’u‘_ﬁv::j; 3

" = \ b
Maria Vic

En este libro se recogen el mensaje y las
actividades personales, académicas y expe-
riencialesllevadas a cabo por Maria Victoria

Troncoso en el dmbito del sindrome de
Down. En sus capitulos, y bajo la doble
perspectiva tan enriquecedora que tiene
como madre de dos hijas con discapacidad
intelectual y como profesional, se incluyen
diferentes articulos publicados por ella y
agrupados en temas tan importantes como
la familia, el desarrollo y la evolucién, la
atencién temprana, la educacién y la inte-
gracion, la lectura y la escritura, o los apo-
yos. Estos contenidos reflejan los diferentes
intereses y preocupaciones que van sur-
giendo a lo largo de la vida de las personas
con discapacidad intelectual. Ademis, en
los tltimos capitulos se aborda el tema de la
espiritualidad, y se presentan una serie de
reflexiones y comentarios relacionados con
el sindrome de Down, asi como entrevistas
realizadas a la autora.

Este libro supone la mejor manera de
que la vida y la obra de Marfa Victoria
Troncoso permanezcan en la memoria co-
lectiva de las personas e instituciones, tanto
de Espafia como de Iberoamérica, con las
que ha trabajado y colaborado.

Aquellas personas que estén interesadas
en esta publicacién pueden ponerse en con-
tacto con la editorial CEPE o la Fundacién
Iberoamericana Down21.

Manuela CREsPo CUADRADO
Universidad de Salamanca. INICO
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INFORMACION

XTI Jornadas Cientificas Internacionales sobre Investigacién
en Personas con Discapacidad

CALIDAD DE VIDA Y APOYOS:
EL PODER DE LA EVIDENCIA

Hospederia Fonseca y Colegio Arzobispo Fonseca. Salamanca
16,17 y 18 de marzo de 2021

Organiza: Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad de la Universidad de Sa-

Ob

lamanca (INICO).

jetivos:

Proporcionar un foro de encuentro y discusion de cardcter pluridisciplinar y abierto a los
profesionales que trabajan e investigan en el campo de la educacidn, servicios sociales y
salud.

Difusién de los avances en el conocimiento cientifico e innovaciones en el dmbito de la
discapacidad.

Fomentar el desarrollo y transferencia de investigacién rigurosa y de practicas profesio-
nales y organizacionales basadas en evidencias.

Desarrollar vias de intercambio y participacién entre investigadores de Espafia, Europa e
Iberoamérica.

Proponer lineas de investigacion futura, que permitan acercar el mundo cientifico y el
profesional, con vistas a la innovacién y transformacién de las practicas habituales.
Aportar experiencias y propuestas para el cambio y mejora de los programas, centros y
organizaciones.

Participaciones libres: Las propuestas de Simposios, Comunicaciones y Péster deberdn rea-

lizarse antes del 23 de septiembre de 2020 a través del link: https://jornadas-inico.usal.
es/solicitudes.

Inscripciones: Se realizard Unica y exclusivamente a través de la pagina de Internet, y por

orden de recepcidn hasta un nimero miximo de 450.

Cuota ordinaria profesionales: 350 € antes del 15 de enero de 2021 y 400 € después del 15
de enero de 2021.

Cuota de estudiantes y personas con discapacidad: 175 €.

Mis informacién en: http://jornadas-inico.usal.es y jornadasdiscapacidad@usal.es
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LISTADO ANUAL DE LOS REVISORES EMPLEADOS
EN LA EVALUACION DE LOS ARTICULOS

La Revista Siglo Cero agradece la colaboracion prestada en el proceso de revision de los
articulos a todos los profesionales que han participado como evaluadores en los trabajos
recibidos a lo largo del afio 2019, cuyo listado se incluye a continuacién:

Miembros del Consejo de Redaccidn de Siglo Cero

Miguel Angel Verdugo Alonso (Universidad de Salamanca)
Enrique Galvan Lamet (Plena inclusién Espafia)

Manuela Crespo Cuadrado (Universidad de Salamanca)
Berta Gonzilez Antén (Plena inclusién Espafia)

Javier Tamarit Cuadrado (Plena inclusién Espana)

Miembros del Comité Editorial de Siglo Cero

Antonio L. Aguado Diaz (Universidad de Oviedo)
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Cristina Caballo Escribano (Universidad de Salamanca)

Maria Isabel Calvo Alvarez (Universidad de Salamanca)

Ruth Campos Garcia (Universidad Auténoma de Madrid)
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Leonor Cérdoba Andrade (Universidad del Tolima. Colombia)

Emiliano Diez Villoria (Universidad de Salamanca)

Gerardo Echeita Sarrionandia (Universidad Auténoma de Madrid)

Angel Ferniandez Ramos (Universidad de Salamanca)
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- Eva Vicente Sanchez (Universidad de Zaragoza)

— M.*Eugenia Yadarola (Universidad Catélica de Cérdoba / Fundacién Sindrome de Down
para su Apoyo e Integracion. Argentina)

Revisores externos

— Virginia Aguayo (Universidad de Salamanca)

— Alba Aza (Universidad de Salamanca)

— Maribel Campo (Universidad de Salamanca)

— Monica Santamaria (Universidad Pontificia de Salamanca)
— Fabidn Sainz (Universidad de Salamanca)

- Carlos de la Cruz (Ayuntamiento de Leganés)

ALGUNAS ESTADISTICAS DEL PROCESO EDITORIAL

A lo largo de 2019, se han recibido 53 articulos, y se han publicado 20 articulos. La tasa de
aceptacion de trabajos ha sido de un 29 % y la media de trabajos evaluados por revisor ha sido
de 2 articulos.
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NORMAS PARA LOS AUTORES

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de Sala-
manca en colaboracién con Plena Inclusién Espaiia. Publica trabajos originales en
espafiol o inglés, de cardcter empirico o tedrico, cuya temadtica se centra en la dis-
capacidad, y de manera preferente en la discapacidad intelectual y del desarrollo.
Los articulos a publicar han de tener rigor metodoldgico y aportar conclusiones
de utilidad para la mejora de los apoyos y la atencidn a las personas con discapa-
cidad y sus familias. Se parte de una perspectiva multidisciplinar por lo que los
trabajos pueden provenir de la psicologia, la educacidn, la sociologia, la medicina,
el derecho, el trabajo social y otros campos del conocimiento.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitirdn aquellos que estin
siendo evaluados simultidneamente en otra revista o publicacion ni aquellos que
hayan sido publicados parcial o totalmente.

Para enviar un trabajo para su posible publicacién se deberd seguir el procedi-
miento indicado en la pagina http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

El texto se elaborard en formato Word, no superara las 25-30 paginas (incluyendo
titulo, resumen, referencias bibliograficas, tablas, figuras, apéndices e ilustracio-
nes) y estar escrito a doble espacio y por una sola cara en DIN A4. El resumen, en
espafiol e inglés, serd entre 150-200 palabras y en él se hard referencia a los puntos
principales del trabajo: planteamiento del problema, objetivos del estudio, méto-
do, principales resultados y conclusiones. Las palabras clave, también en espafiol e
inglés y que segun el autor describen el trabajo, serdn 4-5.

Las tablas y figuras se incluirdn siempre al final del texto y una en cada pagina.
Deberén ser elaboradas por los autores del modo definitivo en que quieren que
aparezcan, estar enumeradas correlativamente e ir acompafiadas de un pie de texto.
Ademis, se indicard el lugar en el que deben ser ubicadas en el texto.

Cada trabajo serd revisado de manera anénima, al menos, por dos miembros del
Consejo Editorial, pudiendo recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi
como a un experto en metodologia. Los autores podran sugerir un posible revisor
que consideren id6neo para evaluar su trabajo, indicando su correo electrénico
y también podrin indicar alguna persona que no desean que se involucre en el
proceso de revisién de su trabajo. En cualquier caso, corresponderd a la direccién
de la revista la decision final. En las ocasiones que asi lo requieran se recurrird a
evaluadores externos ajenos al Consejo Editorial.
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7. Como criterio general, se seguirdn las normas de la Asociacién Americana de
Psicologia (APA, 2019, 7.* edicién). En todo caso se adaptardn a los apartados
habituales: introduccién (con una revision histérica si procede y el estado actual
del tema), método (sujetos, disefio, procedimiento), resultados y discusién o con-
clusiones. Las referencias se ordenardn alfabéticamente y se incluirdn todos los
trabajos citados en el texto, incluyendo todos los autores:

Libros: Autor (apellido, coma e iniciales del nombre y punto; si son varios au-
tores, se separan con una coma, poniendo una “y” antes del tltimo); afio (entre
paréntesis) y punto; titulo completo del libro (en cursiva) y punto; lugar de
edicién y dos puntos; y editorial.

Capitulos de libro: Autor/es del capitulo; afio (entre paréntesis) y punto; titu-
lo del capitulo y punto; nombre de los directores/compiladores del libro (ini-
ciales del nombre y punto, apellido, y anteponiendo a esto “En”)' abreviatura
“Ed.” O “Eds.” (entre parente31s) titulo del libro (cursiva); pagina inicial y
final del capltulo (entre paréntesis y separadas por un guion, anteponiendo la
abreviatura “pp.”); ciudad de edicién y dos puntos; y editorial.

Articulos de revistas: Autor/es; afio (entre paréntesis) y punto; titulo del arti-
culo y punto; nombre completo de la revista (en cursiva) y coma; volumen y/o
numero de la revista y coma; y pagina inicial y final del articulo (separadas por
un guion).

Citas bibliogrdficas en el texto: se hardn con el apellido del autor y el afio de
publicacidn (entre paréntesis y separadas por una coma). Si el autor forma parte
de la narracién, solo se pondrd el afio entre paréntesis. Si hay dos autores, siem-
pre se citaran ambos. Si son mds de dos y menos de seis, la primera vez se citan
todos y en las siguientes citas se pone s6lo el apellido del primer autor seguido
de “etal.” y el afio, con la excepcidn de que haya otro apellido igual y del mismo
afio, en cuyo caso se pondrid la cita completa. Si son seis 0 mds autores, se cita el
primero seguido de “et al.” y, si hay confusidn, se afiaden los autores siguientes
hasta que resulten bien identificados. En cualquier caso, la referencia serd com-
pleta en el listado bibliogréfico. Si se citan diferentes autores dentro del mismo
paréntesis, se ordenardn alfabéticamente. Cuando se citen trabajos del mismo
autor o autores y de la misma fecha, se afiadirdn al afio las letras a, b, ¢, hasta
donde sea necesario, repitiendo el afio.

Si se acepta un trabajo para su publicacién, los derechos de impresion y re-
produccién por cualquler forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazard
cualquier peticién razonable de los autores para obtener el permiso de repro-
duccidn de su trabajo. Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos
son Ginica y exclusivamente responsabilidad de los autores y no comprometen
la opinién y politica cientifica de la revista. De la misma manera, las actividades
descritas en los trabajos publicados estardn de acuerdo con los criterios general-
mente aceptados de ética y de deontologia profesional.
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8. Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores, tanto en esta revista
como en otras, deben unificar el sistema de identificacién de la revista utilizando
solamente el nombre de Siglo Cero, como se puede observar en los ejemplos
siguientes.

Arias, V., Arias, B., Verdugo, M. A., Rubia, M. y Jenaro, C. (2016). Evaluacién de
actitudes de los profesionales hacia las personas con discapacidad [Assesment
of staff attitudes towards people with disability]. Siglo Cero, 47(2), 258, 7-41.
https://doi.org/10.14201/scero2016472741

Navas, P, Gémez, L. E., Verdugo, M. A. y Schalock, R. L. (2012). Derechos de las
personas con discapacidad intelectual: Implicaciones de la Convencién de Nacio-
nes Unidas [Rights of People with Intellectual Disabilities: Implications of the
United Nations Convention]. Siglo Cero, 43(3), 7-28.
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INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

. Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Salaman-
ca in collaboration with Plena inclusién Espaiia. It publishes—in Spanish or in
English—original empirical and theoretical articles focusing on the theme of disa-
bility, with preference given to articles on intellectual and developmental disabili-
ty. Articles for publication must demonstrate methodological rigor and contribute
useful findings that serve to improve supports and care provided to people with
disabilities and their families. Based on a multidisciplinary approach, the jour-
nal welcomes papers from psychology, education, sociology, medicine, law, social
work, and other fields of knowledge.

. Papers must be original and unpublished; Siglo Cero will not accept papers that
are being simultaneously reviewed by another journal or publication, nor will it
accept papers that have previously been pubhshed in whole or in part.

. To submit a paper to be considered for publication, please follow the procedure
outlined here http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

. The manuscript should be in Word and should not exceed 25-30 pages (including
title, abstract, references, tables, figures, appendices, and illustrations); it should
be prepared using double spacing on single-sided A4. The abstract—in Spanish
and in English—should be between 150 and 200 words and should refer to the
main elements of the paper: definition of the research problem, objectives of the
study, method, main findings, and conclusions. The author should also include—
in Spanish and in English—between 4 and 5 keywords that describe the work.

. Tables and figures should be included on separate pages at the end of the manus-
cript. They should be prepared by the authors in the format they wish them to
appear; they should also be numbered consecutively and be accompamed by a
caption. In addition, authors should indicate where they should be placed in the
article.

. Each paper will be reviewed anonymously by at least two members of the Edito-
rial Board. If the reviews differ widely, the Editorial Board may appoint a third
reviewer or an expert in methodology. Authors may suggest a possible reviewer
they consider suitable to assess their paper, and should provide an email address;
they may also indicate the names of people they do not wish to be involved in
the review process. In all cases, the journal editor has responsibility for the final
decision. Where necessary, the journal may invite external reviewers who are not
part of the Editorial Board.
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7. Asageneral rule, authors should follow the guidelines of the American Psycholo-
gical Association (APA, 2019, Seventh Edition). The manuscript should be struc-
tured around the usual sections: introduction (with a historical overview where
applicable and an overview of current research on the subject), method (study
subjects, design, procedure), results, and discussion or conclusmns References
should be arranged alphabetically, and should list all the works cited in the text,
including all authors:

Books: Author (surname, a comma, initials of first name(s), and a period; if
there are multiple authors, separate each one with a comma, and insert “and”
before the last-listed author); year (in parentheses) and a period; full title of
book (in italics) and a period; place of publication and a colon; and publisher.

Book chapters: Chapter author(s); year (in parentheses) and a period; chapter
title and a period; “In” followed by names of book editors/compilers (initials
of first names, a period, surname); the abbreviation “Ed.” or “Eds.” (in pa-
rentheses); title of book (in italics); first and last page numbers of chapter (in
parentheses and separated by an en dash, preceded by the abbreviation “pp.”);
place of publication and a colon; and publisher.

Journal articles: Author(s); year (in parentheses) and a period; title of article
and a period; full name of journal (in italics) and a comma; first and last page
numbers of article (separated by an en dash).

In-text bibliographical citations: give the author’s surname and the year of pu-
blication (in parentheses and separated by a comma). Where the author’s name
appears in the main text, give only the year in parentheses. Where there are two
authors, both should be cited. Where there are more than two but fewer than
six authors, cite all at the first mention; in subsequent citations, give only the
surname of the first author followed by “et al.” and then the year. The only
exception is where the same surname and year used together may correspond
to more than one work, in which case the full citation should be given. Where
there are six or more authors, cite only the first followed by “et al.”; where
there may be confusion, add the names of the other authors until the citation is
clearly identifiable. In all cases, the reference should be given in full in the refe-
rence list. Where different authors are cited within the same parentheses, they
should be arranged alphabetically. Works by the same author(s) from the same
year should be differentiated by the addition of the letters a, b, ¢, and so forth,
repeating the year each time.

If a paper 1s accepted for publication, the printing and reproduction rights in any
form or medium belong to Siglo Cero. Siglo Cero will reject no reasonable request
from the authors to obtain permission for the reproduction of their work. Fur-
thermore, the opinions expressed in the articles are solely those of the authors and
do not compromise the opinion and scientific policy of the journal. Likewise, the
activities described in the articles published in the journal must be in accordance
with generally accepted ethical standards and professional codes of conduct.
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8. For references to Siglo Cero, in this journal or in other publications, authors must
use a standardized means of identification for the journal, using only the name
Siglo Cero, as shown in the examples below.

Arias, V., Arias, B., Verdugo, M.A., Rubia, M. y Jenaro, C. (2016). Evaluacién de
actitudes de los profesionales hacia las personas con discapacidad [Assessment of
staff attitudes towards people with disability]. Siglo Cero, 47(2), no. 258, 7-41.
https://doi.org/10.14201/scero2016472741

Navas, P, Gémez, L. E., Verdugo, M. A., & Schalock, R. L. (2012). Derechos de las
personas con discapacidad intelectual: Implicaciones de la Convencién de Nacio-
nes Unidas [Rights of People with Intellectual Disabilities: Implications of the
United Nations Convention]. Siglo Cero, 43(3), 7-28.
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Hace ya mas de 500 afios que, en 1486, la Universidad de Salamanca publico su
primer libro de la mano del maestro gramatico Antonio de Nebrija. La creacion de
nuestro actual Servicio de Publicaciones tuvo lugar, sin embargo, en 1943, cuando en
virtud de la Ley de Ordenacion de la Universidad espafiola de 29 de julio de 1943 la
Universidad de Salamanca establecido un «Secretariado de Publicaciones, Intercambio
Cientifico y Extension Universitaria», cuya direccion quedé encomendada al catedratico
de la Facultad de Filosofia y Letras D. Antonio Tovar. El 15 de mayo de 1944 se
constituyd ademas una Comision Universitaria de Publicaciones, que tendria a su cargo
la coordinacidn de las publicaciones que la Universidad realizase, previo examen de las
caracteristicas de los trabajos presentados a su conocimiento. Finalmente, en 1945
vieron la luz los primeros volumenes de la «coleccion de memorias y trabajos cientificos
editados por la Universidad de Salamanca» Acta Salmanticensia, organizados en cuatro
series: «Filosofia y Letras», «Ciencias», «Derecho» y «Medicina».
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