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PRESENTACION

EBIDO A LA INCERTIDUMBRE Y A LA TENSION que crean, en los padres y en los

cuidadores, las dudas sobre la eficacia de las técnicas de intervencidn, es nece-

sario revisar las evidencias que aportan estas técnicas 0 métodos en forma de
guias de buenas pricticas. Uno de estos métodos de intervencidn cuyas evidencias y
estudios sobre los resultados son escasos es el DIR/Floortime™. De ahi que L. Rojas
y colaboradores, en “Revision de evidencias de las técnicas de DIR/FloorTime™ para
la intervencién en nifios y nifias con Trastornos del Espectro del Autismo” se pro-
ponen realizar una bisqueda sistemdtica para analizar las evidencias de su eficacia y,
para ello, realizaron bisquedas en cuatro bases de datos incluyendo solo los articulos
que aportaran datos empiricos de los resultados de la intervencién. Los resultados
indican que los estudios empiricos sobre el DIR/Floortime™ son escasos y, aunque
las evidencias no lo demuestran con rotundidad y es necesario realizar estudios mds
rigurosos, parece que el uso de este método en personas con TEA es prometedor.

La sexualidad es un componente fundamental del ser humano muy ligado al de-
sarrollo de la persona y que puede afectar a su calidad de vida y a su relacién con el
entorno, por lo que es necesario atender y educar en sexualidad. Todas las personas
tienen derecho a una educacién sexual de calidad y en el caso especifico de las perso-
nas con mayores necesidades de apoyo, como las personas con TEA, tienen derecho
a una informacién y educacién sexual adaptada. Sin embargo, es escasa la experiencia
de los profesionales en el dmbito de la educacidén sexual de este colectivo. Por ello,
V. Lancha, en el articulo “Expresién sexual de las personas con TEA: percepcién de
los profesionales de la educacién”, describe un estudio que pretende conocer las ex-
periencias de los profesionales de la educacion con respecto a la expresion sexual de
las personas con TEA, e identificar dificultades o necesidades que puedan generarse
durante dicha intervencién, constatando la necesidad de desarrollar programas espe-
cificos de formacién para el profesorado para disminuir su desconocimiento sobre
este tema y construir una red especifica de apoyo a los profesionales para intervenir
con alumnos con TEA y sus familias.

Numerosos estudios indican que la metodologia de aprendizaje cooperativo me-
jora los resultados académicos de los alumnos. Esta metodologia es especialmente re-
levante al hablar de diversidad, ya que es dificil pensar en una educacién inclusiva sin
que en ella existan précticas colaborativas. En el articulo “Una experiencia inclusiva de
aprendizaje cooperativo: fomentando habilidades para el empleo en la universidad”,
I. Castillo y B. Sudrez describen una experiencia de aprendizaje cooperativo y de

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

relacién entre alumnos de Educacién Social y alumnos con discapacidad intelectual,
en la que todos han aprendido juntos a través del trabajo coordinado y organizado
mediante grupos de aprendizaje cooperativo, lo que demuestra que generar espacios
de aprendizaje entre personas con y sin discapacidad tiene beneficios para todos los
implicados y promueve mejoras tanto en las capacidades de académicas como en
las habilidades relacionadas con el desarrollo personal y social.

La relacién entre las personas con y sin discapacidad estd determinada por una
serie de significados derivados del binomio inclusién-exclusién, lo que permite cons-
truir nuevas formas de aproximarse a las personas, familias y comunidades. Las na-
rrativas son particularmente ttiles en los estudios con personas con discapacidad ya
que permiten reconstruir y recrear “experiencias” en contextos distintos y conocer de
este modo sus experiencias personales. De ahi que, en el articulo “Narrativas sobre
inclusién-exclusion en estudiantes universitarios en situacion de discapacidad en la
ciudad de Temuco (Chile)”, V. E. Monroy y J. Mayorga presentan un estudio cuyo
objetivo es, precisamente, analizar las narrativas sobre la inclusién-exclusion de jéve-
nes universitarios con discapacidad.

El asistente personal proporciona apoyos a las personas con discapacidad para que
puedan llevar una vida independiente; para fomentar su autodeterminacion y toma
de decisiones, y para mejorar su calidad de vida. Para dar respuesta a las necesidades
existentes en diferentes paises latinoamericanos, A. Minoletti y colaboradores, en el
articulo “Disefio de un modelo de asistencia personal breve para personas con disca-
pacidad intelectual en Chile”, describen las etapas del proceso de disefio de un modelo
de asistencia personal para personas con discapacidad intelectual leve o moderada en
el momento de la transicién a la vida adulta.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
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ResuMEN: Las técnicas de DIR/Floortime™ han tomado en nuestro pafs un cierto
impulso. El objetivo de este articulo es analizar las evidencias sobre la eficacia que estas
técnicas, para lo cual se han realizado bisquedas en cuatro bases de datos (PsychArticles,
ERIC, PubMed y Medline). Después de depurar los documentos encontrados aplicando
los criterios de inclusién/exclusidn, se han detectado solo 18 estudios empiricos (7 estu-
dios de caso unico, 3 estudios cuasi-experimentales y 6 ensayos clinicos aleatorizados).
Dos de los estudios son reandlisis de estudios anteriores o estudios de seguimiento. Una
vez valorados los diferentes estudios, se concluye que es necesaria més investigacion
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REVISION DE EVIDENCIAS DE LAS TECNICAS DE DIR/FLOORTIME™ PARA LA INTERVENCION
EN NINOS Y NINAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO
LILIANA ROJAS TORRES, YURENA ALONSO ESTEBAN Y FRANCISCO ALCANTUD-MARIN

sobre las técnicas de DIR/Floortime™. Aunque las evidencias apuntan hacia la eficacia
de laincorporacién de los padres y las técnicas de juego en el suelo, los estudios son muy
heterogéneos y no permiten realizar ningin metaanalisis de resultados para evidenciar
su eficacia.

ParaBras cLave: Trastorno del Espectro Autista; intervencién temprana; interac-
cién padres-hijos; DIR/Floortime™.

AsstracT: The techniques of DIR/Floortime™ have taken a certain momentum in
our country. The aim of this article is to analyze the evidence on the efficacy of these
techniques for which four databases have been searched (PsychArticles, ERIC, PubMed
and Medline). After refining the documents found by applying the inclusion/exclusion
criteria, only 18 empirical studies were detected (7 single case studies, 3 quasi-experi-
mental studies and 6 randomized clinical trials). Two of the studies are re-analyses of
previous studies or follow-up studies. Once the different studies have been evaluated,
it is concluded that more research is needed on the techniques of DIR/Floortime™.
Although the evidence points to the efficacy of parental involvement and soil play tech-
niques, the studies are very heterogeneous and do not allow any meta-analysis of results
to show their efficacy.

KEey worps: Autism Spectrum Disorder; early intervention; parent-child interac-
tion; DIR/Floortime™.

1. Introduccién

0s TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTIsMO (en adelante TEA) son trastor-

nos del neurodesarrollo que se caracterizan por déficits persistentes en la co-

municacién e interaccién social y patrones repetitivos y restringidos de con-
ductas, actividades e intereses que causan alteraciones significativas en su desarrollo
a nivel social, laboral o en otras areas del funcionamiento. Los sintomas deben estar
presentes en el periodo de desarrollo temprano (antes de los 36 meses de vida) (APA,
2013). De acuerdo con el Centro de Control de Enfermedades (CDC)!, este trastorno
afecta a 1/59 nifios y nifias en EE. UU. (Baio et al., 2018). En la actualidad, adn no se
conoce una etiologia tnica del trastorno, apuntando hacia varias causas posibles que
pudieran estar en la base de los trastornos del neurodesarrollo desencadenantes.

Las evidencias apoyan que algunos programas o técnicas de intervencion, apro-
vechando la plasticidad cerebral de los primeros afios de vida (Artigas-Pallarés, 2007;
Dawson et al., 2012), pueden llegar a mitigar las caracteristicas s1nt0matologlcas de
los Trastornos del Espectro del Autismo, logrando un mayor desarrollo de la in-
teligencia, habilidades sociales, comunicacién y lenguaje y mejorando su calidad de
vida (Eldevik er al, 2009; Fein er al., 2013; Kasari, Gulsrud, Freeman, Paparella y
Hellemann, 2012; Makrygiam y Reed, 2010; Reichow, Barton, Boyd y Hume, 2014;

! CDC del inglés “Center for Disease Control”.
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Warren et al., 2011). Existe un mayor reconocimiento de la eficacia de las técnicas y
métodos basados en el desarrollo infantil y la aplicacién de principios de anilisis con-
ductual (Simith y Tadarola, 2015), incluyendo ya programas més evolucionados en los
que se enfatiza el uso de escenarios de aprendizaje estructurados, control de estimulo,
desarrollo de rutinas, ambientes naturales, etc. (Lang, Hancock y Singh, 2016). Sin
embargo, no todos los estudios incorporan disefios rigurosos desde el punto de vista
metodoldgico. Las dudas sobre la eficacia de las técnicas generan una situacién de
incertidumbre entre los padres y cuidadores que incrementa la tension en las familias.
A menudo estdn ansiosos por inscribir a sus hijos en programas prometedores en-
frentindose a los financiadores (Seguridad Social o compaiifas de seguros) que recha-
zan el pago de programas de intervencién que consideran con escaso apoyo empirico
(Rogers y Vismara, 2008). En otras ocasiones, optan por inscribir a sus hijos a varios
programas de intervencién. Lo que parece obvio es que se hace necesaria una continua
revision de las evidencias que aportan las diferentes técnicas 0 métodos en forma de
guias de buenas précticas (Fuentes-Biggi ez al., 2006).

Sin duda, los programas de intervencién basados en principios operantes (ABA)
son los que han desarrollado mayor nimero de estudios que evidencian su eficacia
(Eldevik et al., 2009; Makrygianni y Reed, 2010; Reichow, 2012). Sin embargo, las cri-
ticas se han centrado fundamentalmente en la falta de generalizacién de los resultados,
desde ambientes clinicos controlados, hacia ambientes mds naturales o la aparicién de
conductas disruptivas o de huida. Con el tiempo, se han desarrollado otros enfoques
terapéuticos que, sin olvidar los principios operantes, se centran en el desarrollo del
nifio. Este segundo bloque de técnicas de intervencion pueden clasificarse bajo el epi-
grafe de Intervenciones en el Desarrollo Social Pragmatico (DSP)?, su caracteristica
general es que buscan desarrollar habilidades funcionales en una secuencia consistente
con el desarrollo tipico infantil, centrindose en las capacidades relacionadas con la co-
municacién en contextos sociales apropiados mds que en el comportamiento concreto
(Prizant y Wetherby, 1998). El método centrado en el desarrollo més conocido es el
“Early Start Denver Model” (ESDM); en este programa los padres reciben entrena-
miento por parte de los profesionales para que sean capaces de replicar lo aprendido
en terapia en otros contextos del nifio. El objetivo principal es lograr avances en el
desarrollo funcional, las habilidades sociales y el desarrollo del lenguaje, asi como
incrementar la atencién, motivacién y mejorar las dindmicas familiares (Rogers et al.,
2012; Rogers et al., 2014; Vivanti et al., 2014; Rogers et al., 2018).

Se han desarrollado también técnicas especificas para mejorar la calidad y la can-
tidad de interacciones entre padres e hijos incorporando a los padres como agentes
activos en la intervencién. El objetivo de la i 1ncorporac1on de los padres es multiple,
por una parte, hacer que los programas de intervencion intensiva sean mds accesibles
en términos econémicos y geograficos y, por otra, a nivel terapéutico, conseguir me-
jorar la calidad de las interacciones padres-hijos durante el juego en vivo, primero en
la clinica bajo la tutela de los profesionales para, después, saltar a entornos natura-
les y de forma auténoma. Por ejemplo, la Terapia de interaccién padres-hijos (The

2 DSP del ingles Developmental Social Pragmatic.
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Parent-Child Interaction Therapy [PCIT]; Eyberg, 1988) tenfa como objetivo redu-
cir la aparicién de comportamientos desafiantes y disruptivos, fomentar la imitacién
verbal, mejorar el lenguaje y la comunicacién social y emocional a través de técnicas
tradicionales de terapia de juego infantil.

Desde hace ya tiempo se conoce el valor del juego en el desarrollo psicoldgico del
nifio (Piaget, 1952). Su aplicacién a nivel terapéutico también es reconocida desde
ya hace tiempo (Ginott, 1959; Ginott, 1960). El juego es una actividad universal en
todos los nifios mediante la cual ensayan situaciones problema, por lo que podemos
considerarlo como la clave para desarrollar conductas sociales (Mastrangelo, 2009).
Las técnicas de intervencidn centradas en el juego con nifios con TEA se han utilizado
desde ya hace tiempo, incluso se ha evidenciado su eficacia en estudios de metaanali-
sis (Leblanc y Ritchie, 2001; Bratton, Ray, Rhine y Jones, 2005; Hillman, 2018), con
resultados que demuestran los cambios producidos en el desarrollo socioemocional
y comunicativo.

Algunos modelos intentan integrar varias de estas ideas como es el modelo DIRO
(Developmental, Individual Difference, Relationship-Based) (Greenspan y Wieder,
1997a; Greenspan y Wieder, 2006; Wieder y Greenspan, 2003). DIR© es un marco
tedrico interdisciplinar para el disefio de intervenciones globales que permita el de-
sarrollo funcional del nifio o nifia, basindose en su perfil individual, sus relaciones
familiares y los patrones de interaccién (Greenspan y Wieder, 1999). Integra, por una
parte, la investigacién en el desarrollo psicolégico del nifio en general (Garner, Jones
y Miner, 1994) y del nifio con necesidades especificas en particular (Greenspan y Wie-
der, 1998), reconociendo la importancia de las interrelaciones tempranas y el buen
funcionamiento familiar en el desarrollo del nifio (Greenspan, 1992). El objetivo del
modelo es potenciar una comunicacién espontinea entre el nifio y sus cuidadores, ha-
ciendo crecer sus interrelaciones y promov1endo un compromiso alegre y placentero
para ambos que haga incrementar el ndmero Y la calidad de las interacciones.

La forma préctica de la intervencidn es el tiempo dej juego en el suelo (FloorTime
Play-FTP). Consiste en desarrollar o alentar sesiones de juego espontineas y estruc-
turadas o 1o, en las que se construyen relaciones y se desarrollan la autorregulacion,
la comunicacién bidireccional, el compromiso social, el pensamiento complejo y la
resolucién de problemas (Wieder y Greenspan, 2003). Las grandes diferencias entre
los perfiles de los nifios con TEA obligan a un enfoque de intervencién individual
teniendo en cuenta también su familia y entorno de desarrollo. El objetivo del pro-
grama individual serd incrementar las competencias en los déficits centrales que pre-
sente el nifio o nifia contribuyendo a construir las bases para que pueda relacionarse,
comunicarse 'y pensar por sf mismo.

Una sesién de FTP (Greenspan y Wieder, 1998) se desarrolla en un entorno lo
mads natural posible para el nifio y requiere que el terapeuta o el padre se sienten
en el suelo al nivel del nifio y jueguen con él. El propdsito es ayudar al nifio a al-
canzar los hitos evolutivos no desarrollados en su momento, volviendo sobre ellos.
Durante cada sesidn, el padre o el terapeuta siguen el ejemplo del nifio. Esta imita-
cién y respeto ayuda a establecer una relacién entre el nifio y el adulto a partir de la
cual se desarrollardn las habilidades sociales, emocionales y de comunicacién bésicas.
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Durante una sesién de FTP, el nifio aprende a relacionarse, a iniciar acciones, a cono-
cer sus propios deseos y a darse cuenta de que sus acciones pueden provocar respues-
tas de los demds. Las actividades desarrolladas en las sesiones de FTP se centran en los
intereses del nifio y, en consecuencia, son motivadoras para él dado que es quien las ha
elegido. Ademds, el entorno natural y conocido de cada sesién contribuye a calmarlo
y mejorar el nivel de confort.

DIR/Floortime™ es un método de intervencién patentado por ICDL (Interdisci-
plinary Council on Developmental and Learning Disorders), organizacién sin dnimo
de lucro que tiene como misién, entre otras, la formacién y acreditacion en el uso
del modelo de intervencién. Dispone de un manual de intervencién (Greenspan y
Wieder, 2006). Sin embargo, las evidencias y estudios sobre los resultados del DIR/
Floortime™ son escasos (IECS, 2007; Case-Smith y Arbesman, 2008), al margen de
los realizados por los autores del método. En este articulo pretendemos realizar una
busqueda sistematica para determinar las evidencias de su efectividad.

2. Método

Con la finalidad de localizar el maximo niimero de documentos relacionados con
la intervencién con el modelo DIR/Floortime™, desarrollamos una revisién sistema-
tica siguiendo los criterios de busqueda, seleccion y evaluacién de los documentos
recomendada por el Centro de Revisién y Difusion del NHS (CRD, 2008) y las di-
rectrices del grupo PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses Guidelines) (Moher, Liberati, Tetzlaff y Altman, 2009).

Se realizaron busquedas en cuatro bases de datos (ProQuest-PsychArticles, Pro-
Quest-ERIC, ProQuest-PubMed y Web of Science-Medline). Dada la cantidad de
pubhcamones y articulos, solo se seleccionaron los publicados en revistas cientificas
con una revisién por pares doble ciego. La busqueda se realizé accediendo a todas las
bases de datos utilizando la interfaz de bisqueda en linea TROBES del Servicio de
Documentacién y Biblioteca de la Universidad de Valencia (Espaiia).

2.1. Estrategia de biisqueda

Los términos de busqueda utilizados fueron (“Autism” OR “Pervasive Develo-
pemntal Disorders”) AND (“DIR Model” OR “Floortime”). Estos términos pueden
aparecer en cualquier parte del documento indexado. La misma estrategia se adaptd a
todas las bases de datos buscadas.

2.2. Criterios de inclusion

La seleccion ha sido delimitada al periodo comprendido entre los afios 1990-2018.
Se incluyeron solo los articulos que aportaran datos empiricos de los resultados de la
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intervencién. Sobre los articulos seleccionados, se analiz6 la bibliografia utilizando
la llamada técnica de la bola de nieve, con el fin de detectar algtn otro estudio no
indexado en las bases de datos.

2.3. Criterio de exclusion

Los articulos encontrados siguiendo los criterios de la busqueda fueron 123 de
los cuales se encontraron una totalidad de 32 articulos duplicados. Posteriormente se
realizé la lectura de los resimenes de los articulos y se encontraron 74 articulos en los
cuales se exponia el modelo DIR desde un punto de vista tedrico o articulos conside-
rados de divulgacion y difusiéon del modelo o solo se nombra el modelo DIR/Floorti-
me™ como encuadre tedrico y comparativo sobre el modelo objeto de estudio.
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3. Resultados

Se han encontrado un total de 18 estudios que aportan resultados empiricos en la
aplicacién del modelo de intervencién DIR/Floortime™. Seis de ellos son estudios
de casos, cuatro son ensayos clinicos con pretest y postest, seis con ensayos clinicos
aleatorizados y dos son estudios de seguimiento de estudios previos.

3.1. Estudios de casos

En nuestra bisqueda hemos encontrado seis estudios que pueden clasificarse
como de caso Unico, aunque con diferencias entre ellos. El estudio més significativo
es el desarrollado por Greenspan y Wieder (1997b), que examinaron los registros cli-
nicos de la consulta clinica privada de mds de 200 nifios durante un periodo de 8 afios.
Todos los nifios accedieron a la consulta por problemas de comunicacién y relacién
y fueron diagnosticados con Trastornos Generalizados del Desarrollo No Especifico
o Autismo segtn criterios del DSM IV (APA, 1994). Todos los nifios tenfan entre los
22 meses y los 4 afios de edad, con diferentes niveles de gravedad segtin puntuacién
en el CARS (Childhood Autism Rating Scale: Schopler, Reichler y Renner, 1986) y
habian sido tratados bajo el enfoque DIR/Floortime™ al menos durante dos afios. El
desarrollo del funcionamiento emocional fue evaluado mediante la escala FEAS (Fun-
tional Emotional Assessment Scale: Greenspan, 1992; Greenspan y DeGangi, 2001)
aplicada después de cada consulta de seguimiento. Los resultados ofrecidos, aunque
con grandes limitaciones de orden metodoldgico (se trata de un disefio ex-post-facto
con ausencia de grupo de control, limitaciones en la seleccién de los casos, falta de
representatividad de la diversidad sintomatoldgica, mayor implicacion de las familias,
etc.), apuntan hacia cambios cualitativos producidos por la intervencién. Asi, el 58 %
de los nifios tuvieron mejoras buenas o excepcionales en habilidades sociales, tareas
cognitivas y habilidades académicas el 25 % de los nifios solo mejoraron en términos
medios, y el 17 % restante continuaron con dificultades comunicativas y de relacio-
nes. Estas mejorias se combinaron con una disminucidn significativa de conductas de
ensimismamiento, conductas de evitacién o escape, aislamiento y autoestimulacién.

Los mismos autores (Wieder y Greenspan, 2005) realizan un seguimiento entre
diez y quince afios a 16 nifios y sus familias, participantes del estudio anterior y sobre
los que siguieron desarrollando sesiones de DIR©O. El desarrollo emocional de estos
nifios/adolescentes demuestra que, en algunos casos, nifios previamente diagnostica-
dos como TEA pueden llegar a desarrollar habilidades académicas y un pensamiento
empadtico, creativo y reflexivo con relaciones sociales con sus iguales satisfactorias.
Es interesante la aportacidn de las caracteristicas de este grupo de éxito, todos ellos
iniciaron la intervencidn entre los 12 y 24 meses y fueron diagnosticados entre los 24
y 30 meses de edad. Este estudio aporta descripciones sobre la evolucién del proceso,
pero adolece de cuantificaciéon métrica del mismo por lo que resulta imposible atri-
buir las mejoras al uso del método DIR/Floortime™.

Los estudios de caso tinico mejor descritos son los de Hilton y Seal (2007) y
Dionne y Martini (2011). En el primero de ellos (Hilton y Seal, 2007), se realiza un
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estudio de caso tinico con dos hermanos gemelos monocigéticos, desarrollando un
programa de intervencién de 18 sesiones con los modelos DIRO y ABA (Lovaas,
1987). El objetivo fue determinar cudl de las metodologias tiene mayor eficacia y
ayudar a los padres a la eleccién del programa mds adecuado para sus hijos. La
intervencidn fue realizada por los profesionales durante un periodo de 9 semanas,
aunque las actividades eran similares para los dos nifios la implementacién varié
segun el tipo de intervencién. En el caso de ABA, se realizaron sesiones mds estruc-
turadas en donde primé el uso de reforzadores tangibles y en el caso de DIRO, se
utiliz6 la motivacién del nifio para la eleccién y realizacion de las actividades. Los
resultados se contrastaron utilizando como pretest y postest el CSBS (Communi-
cation and Symbolic Behavior Scales: Wetherby y Prizant, 1999), obteniendo resul-
tados contradictorios. Mientras que en reciprocidad y conducta simbdlica se obser-
varon incrementos en el nifio intervenido segun el modelo DIR©, en la dimensién
socioafectiva fue al contrario. A pesar de aportar una puntuacién psicométrica, al
tratarse de casos dnicos no es posible aplicar ningtin estadistico que determine la
significacién de las diferencias, por otra parte, en el articulo referenciado (Hilton y
Seal, 2007) no se enumera ninguna medida preventiva para evitar el efecto cruzado
entre los dos métodos fuera de la situacién clinica.

Dionne y Martini (2011) presentan los resultados de una investigacién de caso
Unico con un nifio de 3 afios y 6 meses diagnosticado con autismo a los 2 afos y 5
meses, para determinar la efectividad de la intervencién Floortime™. Se realizaron
cuatro sesiones durante 7 semanas con una duracién de 45 minutos por sesién, todas
las intervenciones fueron dirigidas de manera conjunta por los terapeutas y la ‘madre
del nifio. Adicionalmente el nifio estaba inscrito en un programa comunitario en cen-
tro infantil con apoyo de educador, terapeuta ocupacional y logopeda. Para evaluar
el caso, se aplicaron las pruebas CARS, The Sensory Profile (Dunn, 1999) y FEAS a
nivel descriptivo. Para evaluar la intervencidn se realizaron medidas observaciona-
les especificas contabilizando el nimero de circulos de comunicacién (CoC: Circles
of Communication). Un CoC se refiere a un acto de comunicacidn reciproca entre
dos participantes (nifio y terapeuta o padres) que se responden entre ellos utilizando
c6digo verbal o no verbal. En total se desarrollaron 28 sesiones a lo largo de siete
semanas de intervencién. El andlisis del efecto de la intervencion solo se realizé sobre
el nimero y calidad de CoC, para ello se analizaron las grabaciones en video de todas
las sesiones que fueron codificadas por dos terapeutas de forma independiente. Los
resultados evidenciaron mejoras en esta variable y los autoinformes realizados por la
madre evidenciaron mejoras en la comunicacion espontinea, relaciones familiares e
intercambios durante la comunicacién.

El resto de los estudios encontrados son de caricter descriptivo y cualitativo.
Christian (2011) presenta un estudio cualitativo de dos casos de adultos. También he-
mos encontramos un estudio desarrollado en Taiwdn con dos nifios sin discapacidad
intelectual (Yen, Tseng y Soong, 2008). En ambos casos solo presentan descripciones
cualitativas. Lo mismo pasa con el estudio de Wieder y Greenspan (2003), que utili-
zan un caso como guion y demostracion de los pasos a seguir en la intervencién. Los
resultados que aportan son descriptivos y cualitativos con un seguimiento de tres
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afios. Aunque los resultados manifiestan cambios cualitativos, la falta de evaluaciones
métricas relativizan la importancia de estos cambios.

3.2. Estudios cuasi-experimentales pre-postest

Liao y colaboradores (2014) desarrollan en Taiwdn un programa de intervencién
domiciliaria basado en los principios DIR/Floortime con el objetivo de mejorar la
interaccién social y el funcionamiento adaptativo. Los participantes fueron 11 nifios
con diagnéstico de TEA, la intervencién tuvo una duracién de 10 semanas (109,7 ho-
ras de intervencién como promedio). Para obtener los resultados de la intervencién
se realizaron evaluaciones pre- y postintervencién utilizando los siguientes instru-
mentos: FEAS (Greenspan y DeGangi, 2001), Vineland Adaptive Behavior Scales
VABS-II (Sparrow, Cicchetti y Balla, 2005) y Parenting Stress Index-Short Form
(PSI/SF: Abidin, 1990). El programa incluy6 3 semanas de entrenamiento a las ma-
dres en sesiones individuales en las que se desarrollaron objetivos individuales para
cada nifio. Al finalizar la intervencidn, realizada por las madres, se obtuvieron ga-
nancias significativas en los seis dominios medidos por FEAS. En cuanto a la prueba
VABS-II se demostraron incrementos significativos en el puntaje total y en los do-
minios de comunicacién, habilidades de la vida cotidiana y habilidades sociales, sin
embargo, el PSI no mostré cambios significativos en la percepcion del estrés, pero
las madres registraron mejoras en las interacciones con sus hijos. Aunque los resul-
tados fueron positivos, este estudio no conté con un grupo control, lo que impide la
generalizacién de los resultados obtenidos, asi mismo el hecho de que las familias
hayan participado de manera activa en otras intervenciones hace que los resultados y
las puntaciones de las escalas puedan estar influenciados por otros factores.

En la misma direccién, Solomon, Nechleles y Ferch y Bruckam (2007) desarrollan
un programa para entrenar a los padres en el juego con sus hijos con TEA basados
en los principios de DIR/Floortime. El Proyecto PLAY (Play and Language for Au-
tistic Youngsters) estd disefiado para fortalecer el desarrollo funcional y disminuir la
sintomatologia autista y se enmarca en un programa de dmbito estatal PPHC (Play
Project Home Consultation). En este estudio se quiso determinar la eficacia de la
metodologia en las habilidades parentales y las habilidades sociales de los nifios. En
la intervencién participaron 68 nifios diagnosticados con autismo y TGD, los pa-
dres recibieron entrenamiento intensivo del modelo DIR/Floortime y participaron
de forma activa durante toda la intervencién. El periodo de intervencién fue de 14
meses (seis familias fueron excluidas al final por la falta de adherencia). Recibieron
una visita domiciliaria al mes donde recibian instrucciones adicionales, modelado,
entrenamiento, evaluacidn sobre sesiones grabadas en video y objetivos escritos para
ayudar a implementar y ajustar la secuencia de habilidades. Todos los nifios que par-
ticiparon en esta investigacién fueron evaluados al principio y al final utilizando la
prueba FEAS. Los resultados obtenidos indican que no se presentaron cambios en el
comportamiento de los cuidadores a partir de la intervencidn, sin embargo, se eviden-
ci6 incremento en el desarrollo funcional; de igual manera, la mayoria de los padres
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reportaron mejoras en las relaciones, logrando intercambios en las interacciones de
manera reciproca. Aunque este estudio expone informacién valiosa, presenta algunas
limitaciones, una de ellas fue no incluir grupo control, lo cual hace imposible deter-
minar que los resultados se atribuyen a la intervencién PLAY Project, puesto que la
mayoria de los nifios participaban en otros programas de educacidn.

Aali et al. (2015) presentan una experiencia realizada en Mashhad (Irdn) en la que
disefian una intervencion centrada en la familia en combinacién con DIR/Floortime.
En total participaron 12 nifios de 2 a 8 afios y sus familias durante 5 meses de inter-
vencién. Aunque en el estudio se habla de tres grupos como grupos independientes
(Terapia centrada en la familia, Floortime y grupo control), no se ha encontrado in-
formacién detallada de la composicién de estos ni del mecanismo de asignacion a
cada uno de ellos. Aunque se han utilizado escalas como la FEAS, se limitan a hacer
valoraciones cualitativas.

3.3. Ensayos clinicos aleatorizados

Lal y Chhabria (2013) realizaron un estudio experimental en Mumbai (India) con
pretest y postest y grupo control. Se seleccionaron 26 nifios preescolares diagnosti-
cados con autismo con edades comprendidas entre los 3 y los 6 afios de cinco centros
preescolares y consultas privadas de la localidad. Después de la seleccién fueron asig-
nados a dos grupos de forma aleatoria quedando constituidos cada uno de ellos por
13 nifios. Todos los nifios fueron evaluados con la escala BSFS (Behavioral Scale for
Social Skills: Lal y Chhanbria, 2013), desarrollada ad hoc para esta investigacién. Al
grupo experimental se aplicaron 20 sesiones de 30 minutos de Floortime, mientras
que el grupo control siguié con su programa de intervencién temprana habitual. Los
resultados obtenidos demuestran en términos medios cambios significativos en todos
los dominios evaluados con el BSFS entre pretest y postest en el grupo experimental y
de magnitud superior a los encontrados en el grupo control. No obstante, los anlisis
estadisticos utilizados son débiles y no determinan la inexistencia de otras variables
que pudieran explicar el efecto del tratamiento. Asi mismo, no se aporta informacién
psicométrica sobre la BSFS por lo que la validez de la medida puede ser cuestionada.
Por otra parte, el proceso de seleccién y asignacion aleatoria no esti debidamente
descrito y puede existir una correlacion entre las puntuaciones del pretest y el postest.
Por dltimo, la intervencién no cumple con todos los principios de la metodologia
DIR/Floortime™ y no se describe la participacion de los padres.

Pajareya y Nopmaneejumruslers (2011) desarrollan en Tailandia un ensayo pilo-
to controlado aleatorio con el fin de determinar los posibles beneficios adicionales
que este método podria aportar a la intervencién rutinaria. Se organizaron dos gru-
pos, el primero solo recibié tratamiento convencional mientras que el segundo grupo
recibié de forma suplementaria sesiones DIR/Floortime™. Los treinta y dos partici-
pantes fueron asignados a cada grupo utilizando una asignacion aleatoria estratificada
seglin edad y gravedad de los sintomas. Dado que resulta dificil o imposible poder
controlar el efecto de la cointervencién, se informé de las actividades realizadas al
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margen del programa de intervencion. Los resultados evaluados con el CARS reflejan
una mejora general en la gravedad de los sintomas TEA para todos los nifios en ambos
grupos, siendo esta mds significativa en el grupo de intervencién DIR/Floortime™.
De la misma forma se utilizé una versién tailandesa de FEDQ (Functional Emo-
tional Developmental Questionnaire: Greenspan y Greenspan, 2002) para valorar el
desarrollo emocional del nifio observando que el grupo de intervencién obtuvo en
el postest mejores resultados que el grupo control. Este estudio plantea algunos pro-
blemas metodoldgicos, el principal que los materiales y test debieron ser traducidos
y se determinaron algunas diferencias culturales que pueden tener efecto en los resul-
tados. En segundo lugar, que las familias participantes fueron voluntarias por lo que
puede existir algtin efecto de motivacién adicional. Por tltimo, los resultados ofreci-
dos no estin debidamente segmentados haciendo referencia tinicamente a los puntajes
totales obtenidos en la aplicacidn de las escalas, sin explicar a profundidad las ganan-
cias que se obtuvieron en cada uno de los dominios. Estos mismos autores realizan un
segundo estudio (Pajareya y Nopmaneejumruslers, 2012), basado en los resultados de
los participantes del grupo de intervencién del estudio anterior, en donde realizaron
un estudio de seguimiento para demostrar el efecto del mantenimiento y la adherencia
al tratamiento de los padres, durante un afio bajo el modelo de atencién domiciliaria
(Home-Based DIR/Floortime™). Los resultados apuntan en la misma direccién del
estudio original, ademds de haberse logrado mejoras en las puntuaciones de cada una
de las escalas en el contraste pretest postest, los padres continuaron relaciondndose de
manera positiva con sus hijos, lo cual generé mejorar en las relaciones familiares. En
general, en los dos estudlos se evidencia que los nifios que mds evolucionan son aque-
llos con sintomas menos graves. Esta evolucion positiva estd también determinada
en cierta medida por el tiempo libre que los padres pueden pasar con sus hijos para
ayudarles en su desarrollo. En este segundo estudio no se defini6 grupo control por
lo que resulta imposible determinar si los resultados son atribuibles directamente a la
intervencién domiciliaria. Por otra parte, los resultados pueden estar contaminados
por cointervencién, dado que todas las familias acudieron a servicios comunitarios
donde se aplicaban técnicas conductuales convencionales. Lo que si se evidencia es
que una intervencién domiciliaria puede ser efectiva y complementaria a otros mode-
los de intervencién.

Sealy y Glovinsky (2016) desarrollan un ensayo clinico controlado en Barbados
con cuarenta diadas (padres-nifio). Todos los nifios tenfan trastornos del neurode-
sarrollo y edades entre los 2 y los 7 afios. Todos los nifios presentaron trastornos
del neurodesarrollo relacionados con la comunicacién y la relacién incluido TEA.
Como referencia se utilizé el PDM (Psychodynamic Diagnostic Manual: PDM Task
Force, 2006). Los nifios fueron reclutados de centros de salud publicos y privados y
asignados en dos grupos, el grupo experimental recibi intervencién basada en DIR/
Floortime™ vy el grupo control (lista de espera) recibié tratamiento psicoeducativo
convencional. En total participaron 40 diadas teniendo una duracién de 12 semanas.
El objetivo fue evaluar los cambios en el desarrollo del funcionamiento de la paren-
talidad reflectiva evaluada por el PDI (Parent Development Interview: Aber, Slade,
Berger, Bresgi y Kaplan, 1985). El funcionamiento reflectivo de los padres es una
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capacidad interpersonal e intrapersonal que subyace en cémo los padres se sintonizan
con el estado afectivo de sus hijos y cémo interpretan y responden a la experiencia
subjetiva de sus hijos. El entrenamiento de los padres en DIR/Floortime™ mejoré su
capacidad de funcionamiento reflectivo lo que sugiere que aprendieron a leer las de-
mandas sociales de sus hijos y responder en consonancia. No obstante los resultados
positivos, debemos hacer ver que el grupo no estaba formado exclusivamente por ni-
flos o nifias con TEA por lo que la comparacion con otros estudios resulta compleja,
también es posible que la heterogeneidad diagnéstica y las diferencias en la gravedad
de los sintomas puedan estar afectando los resultados.

Solomon y colaboradores (Solomon, Van Egeren, Mahoney, Huber y Zimmer-
man, 2014) evaluaron el programa PPHC (Solomon, Necheles, Ferch y Bruckman,
2007), descrito en el apartado anterior, para lo que desarrollaron un ensayo controla-
do sobre un total de 128 familias con un hijo con diagnéstico de autismo. Se asignaron
a dos grupos de 64 familias, de forma aleatoria, estratificando segtin edad y nivel de
gravedad. El grupo control siguié recibiendo tratamiento estindar en los servicios
comunitarios mientras que el grupo experimental recibié formacién PLAY (el ni-
vel de retencién en el programa llegé al 89 %). Los padres recibieron formacién de
DIRO y a lo largo de la intervencién PLAY se realizaron visitas domiciliarias de 3
horas al mes durante doce meses. En estas visitas los padres recibieron entrenamiento
por medio de videos, modelado, coaching, etc., ensefidndoles a identificar las sefiales
comunicativas sutiles y més dificiles de detectar y cémo responder contingentemen-
te para mejorar la interaccién. Las evaluaciones se hicieron por personal independiente
sin conocimiento del estatus del nifio (grupo control o experimental).

Para la obtencidn de los resultados se obtuvieron puntajes pretest y postest con
las siguientes pruebas: ADOS (Lord, Rutter y Le Couteur, 1995), SCQ (Rutter, Bai-
ley y Lord, 2003), FEAS, PSI y otras escalas. A partir de los datos obtenidos con la
escala ADOS, los dos grupos demostraron mejoras en el diagndstico, pero el grupo
que recibié la intervencién mostré mayores mejoras y estas fueron estadisticamente
significativas. Con las otras pruebas se realizaron correlaciones con los resultados
para determinar cambios en las interacciones padres e hijos, desarrollo funcional, es-
trés y depresion en los padres. En la interaccion padre e hijos los resultados indican
que los padres del programa experimental evidenciaron un cambio significativamente
mayor en la calidad de las interacciones; en cuanto al desarrollo funcional el gru-
po experimental demostré cambios mayores que el grupo control, y, finalmente, los
resultados de los padres no mostraron diferencias en los niveles de estrés entre
los dos grupos. No obstante, el nivel de depresién de los padres del grupo experimen-
tal disminuyé en comparacién con el grupo control. Esta investigacion es una de las
mis potentes metodolégicamente, sin embargo, una limitacién de este estudio es que
las horas dirigidas a la intervencién y la interaccidn con los adultos variaron en los dos
grupos, siendo el grupo control quien recibié menos horas y menos interacciones, lo
cual puede tener influencia en los resultados obtenidos. Estos datos fueron revisados
con posterioridad. Mahoney y Solomon (2016) quisieron examinar los efectos de la
intervencidn en los estilos de interaccién de los padres durante el compromiso social
y determinar los cambios obtenidos en la sintomatologia autista de los nifios.
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Casenhiser y colaboradores (2011) desarrollan un ensayo clinico de una inter-
vencién basada en DIR© en MEHRIT (Milton y Ethel Harris Research Initiative
Tratament). El objetivo de esta intervencién fue evaluar mejoras en las interaccio-
nes sociales en nifios diagnosticados con autismo a partir de la participacién en este
programa. Se seleccioné una muestra de 51 nifios del programa que cumplieran los
criterios de seleccion (haber completado 12 meses de intervencion MEHRIT o de
intervencién en servicios comunitarios). El diagnéstico fue confirmado por el equipo
de intervencién mediante ADOS y ADI (Autism Diagnostic Interview: Le Couteur
et al., 1989). La edad de todos los nifios estuvo comprendida entre los 2 afios y los
4 afios y 11 meses. Las familias seleccionadas debian disponer de tiempo para este
estudio (2 horas/semana de terapia y 3 horas/dia para interactuar con su hijo). Las
familias fueron asignadas de forma aleatoria a dos grupos: experimental (Intervencién
MEHRIT) y control (Tratamiento Comunitario Convencional mientras esperaban
intervenciéon MEHRIT). Los terapeutas participantes recibieron formacion reglada
DIR® por medio de ICDL. Para evaluar las interacciones entre padres e hijos se utili-
z6 una version modificada del CBRS (Child Behavior Rating Scale: Kim y Mahoney,
2004); para la evaluacion del desarrollo del lenguaje se utilizaron PLS-IV (Preschool
Language Scale IV: Zimmerman, Steiner y Pond, 2002) y el CASL (Comprenhensi-
ve Assessment of spoken Language: Carrow-Woolfolk, 1999). Se consider6 ademds
importante el cumplimiento de las instrucciones del programa y adherencia al mismo
por lo que se desarroll6 un cuestionario especifico para este fin (MEHRIT Fidelity
Scale). Los resultados en la CBRS demostraron mejoras significativas en las relaciones
padres e hijos en el grupo que recibié6 la intervencion MEHRIT en cuanto al drea de
lenguaje las pruebas CASL y PLS evidenciaron mejoras en ambos grupos, aunque
estas fueron mayores en el grupo MEHRIT. Este estudio ofrece datos sélidos acerca
de la intervencidn que permiten evidenciar la eficacia de esta. No obstante, es necesa-
rio también marcar algunas lagunas como, por ejemplo, que el grupo control recibié
menos horas de tratamiento que el grupo MEHRIT. De la misma forma, los padres
participantes en la intervencién MEHRIT tuvieron mayor participacién durante el
proceso, lo cual no se realizé en el grupo control, aspectos que pudieron influir en los
resultados finales.

4. Valoracién de las evidencias

El auge del enfoque basado en la evidencia ha generado multitud de criterios
para valorar el nivel de evidencia que aporta un resultado dado (Harris et al., 2001;
Kemdall et al., 2013; Manglione er al., 2012; Reichow, Hume, Barton y Boyd,
2018). Para nuestros objetivos, destaca la iniciativa de la Journal of Clinical Child vy
Adolescent Psychology (JCCAP) (desarrollada especificamente para evaluar estudios
de tratamientos para trastornos de conducta infantil). Smith y Iadarola (2015) adaptan
los criterios de la JCCAP al caso especifico de los tratamientos en nifios con TEA. A
partir de este trabajo, se han desarrollado unos criterios de valoracién propios. Los
criterios JCCAP consideran que unos resultados pueden ser adecuados o tener una
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evidencia bien establecida cuando se dispone de varios ensayos clinicos aleatorios
bien definidos metodolégicamente. Los ensayos clinicos aleatorizados, tienen como
objetivo reducir los sesgos experimentales al probar la efectividad de un método
o tratamiento nuevo. Este tipo de estudios, generalmente comparativo entre dos
métodos (convencional o control y experimental), son poco frecuentes por las difi-
cultades intrinsecas que implican y por las limitaciones éticas que impiden en oca-
siones la asignacion aleatoria a un tipo u otro de intervencién (Kendall, 2003). Sin
embargo, aportan un valor incuestionable y son imprescindibles para el desarrollo
de la prictica basada en la evidencia (Stang, 2011). La idea bésica es que los sujetos
son asignados a los grupos de intervencién o control de forma aleatoria garanti-
zando de esta manera que sean estadisticamente equivalentes. Pueden hacerse de
forma abierta, dando a conocer cudl de los dos grupos serd grupo experimental, o
de forma ciega, cuando se asigna al grupo de forma que el participante no sabe si
le dardn tratamiento (intervencién) o no (Bhide, Shah y Acharya, 2018). Uno de
los problemas con los que se encuentra la investigacion es la heterogeneidad de la
poblacién diagnosticada con TEA (Sherer y Schreibman, 2005), que obliga a tener
grupos heterogéneos o tener que hacer una seleccién basada en perfiles neuropsico-
16gicos complejos y dificiles de conseguir.

Los criterios que proponemos para este trabajo (ver Tablas 1 y 2) diferencian entre
estudios con evidencias bien establecidas o adecuadas (Nivel 1), de los estudios con
resultados probable o posiblemente eficaces (Nivel 2), en el tamafio de la muestra y
ndmero de estudios. Entre los primeros, a su vez, se diferencia entre métodos, que,
debido al niimero de RCT publicados, se pueden analizar resultados estadisticos con-
juntos o metaandlisis, de aquellos métodos que solo disponen de un RCT, pero este es
muy robusto por disponer de una muestra estratificada amplia. Entre los de Nivel 2,
también distingue entre estudios RCT con muestras pequefias y metaanalisis de series
de estudios de un solo caso.

Las evidencias de estudios cuasi-experimentales por definicion (Nivel 3), son
aquellos que atin no han alcanzado los niveles de evidencia adecuados, los resultados
pueden apuntar hacia nuevos estudios en el futuro con direccién positiva. Se trata ge-
neralmente de estudios cuasi-experimentales en los que se toma medida de uno o dos
grupos. Su caracteristica fundamental es la simplicidad y economia en el desarrollo.
Pueden agruparse en dos tipos, de un solo grupo con pretest y postest y de varios gru-
pos, estos dltimos se diferencian de los experimentales propiamente dichos en que los
sujetos forman parte de grupos naturales no aleatorios. Este tipo de estudios no son
concluyentes, pero pueden ser una herramienta poderosa, sobre todo cuando atin no
son posibles experimentos aleatorizados. Permiten tener una vision general y hacer un
seguimiento para determinar o confirmar las razones de los resultados encontrados
(Morgan, Glinger y Harmon, 2000). También pueden considerarse incluidos en este
nivel los estudios de casos. La investigacidn con casos dnicos (ECU: Estudio de Caso
Unico) es experimental mas que descriptiva o correlacional. Su objetivo es documen-
tar las relaciones entre la variable independiente (tratamiento experimental) y depen-
dientes. Al tratase de un caso unico, las diferencias individuales que afectan a la vali-
dez interna de la experiencia quedan controladas. La acumulacion de los resultados de
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diferentes ECU sobre una misma problematica y con una misma metodologia puede
incrementar la evidencia de esta (Horner et al., 2005), aumentando la validez externa.
Por tltimo, existen estudios (Nivel 4) que podriamos calificar de evidencias cuestio-

nables debido a las caracteristicas de la metodologia utilizada.

TasLA 1. Niveles de evidencia modificados a partir de los criterios

originales del JCCAP
NIVEL 1 |1 Evidencia bien | Metaandlisis de ensayos|® Andlisis de datos individuales
establecida clinicos aleatorizados e Estudios homogéneos
e Diferentes técnicas de andlisis
® Metaregresion
® Metaanilisis
e Calidad de los estudios
2 Adecuado 2 Ensayos clinicos aleato- | ® Evaluacién del poder estadistico
rizados muestra grande | ® Multinivel
desarrollados por equi- | ® Calidad del estudio
pos independientes
NIVEL 2 |1 Tratamientos |Ensayo clinico aleatori-|® Evaluacién del poder estadistico
probablemen- |zado muestra pequeiia  |® Controles coincidentes en el
te eficaces tiempo
e Calidad del estudio
2 Posiblemente |Metaanilisis de estudios | ® Andlisis de datos individuales
eficaces de un solo sujeto con re- | ® Estudios homogéneos
sultados satisfactorios e Diferentes técnicas de andlisis
e Calidad del estudio
NIVEL 3 |1 Tratamientos |1 Estudios de dos grupos |® Calidad del estudio
cuasi-experi- no aleatorizados con
mentales resultados estadistica-
mente significativos
2 Estudios de un solo
grupo no aleatorio con
pretest y postest
3 Estudios de caso tinico
NIVEL 4 |2 Eficacia cues- |Estudios de casos des-
tionable criptivos de cardcter cua-
litativo
Series clinicas no contro-
ladas
Comités de expertos

Dentro de cada nivel o categoria, a su vez, los estudios pueden clasificarse o va-
lorarse en funcién de la calidad del estudio. Para ello, los criterios JCCAP incluyen
varios apartados que aqui se resumen en uno especifico de cinco puntos donde cada
uno de ellos puede ser valorado de 0 a 3 puntos seguin el nivel de cumplimiento.
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de vista metodolégico

TABLA 2. Valoracion de los criterios de calidad del estudio desde el punto

Criterio Calidad del Estudio Valoracion
M.1 |Disefio y asignacién de sujetos a los grupos: El estudio incluye un di- | 0 No aporta
sefio de dos grupos con asignacién aleatoria de los participantes a los | 1 Inadecuado
grupos control y de tratamiento. Se debe especificar el procedimiento | 2 Dudoso
de asignacién aleatoria. 3 Adecuado
M.2 | Variable Independiente bien definida: Se define adecuadamente y se|0 No aporta
utilizan manuales o guiones de tratamiento. 1 Inadecuado
2 Dudoso
3 Adecuado
M.3 |Poblacién de referencia bien aclarada: El estudio se realiza sobre una|0 No aporta
poblacién bien definida, trata un problema especifico para el cual se|1 Inadecuado
han delimitado los criterios de inclusién con claridad. 2 Dudoso
3 Adecuado
M.4 |Evaluacién de resultados: La evaluacién se realiza mediante el uso de | 0 No aporta
pruebas estandares fiables disefiadas para medir los problemas especifi- | 1 Inadecuado
cos objeto de la intervencién. 2 Dudoso
3 Adecuado
M.5 | Adecuacion de los andlisis estadisticos: Se utilizan métodos de andlisis | 0 No aporta
apropiados y el tamafio de la muestra es suficiente para detectar los |1 Inadecuado
efectos estudiados. 2 Dudoso
3 Adecuado

Se han aplicado estos criterios a los 16 estudios anteriormente expuestos y los re-
sultados se muestran en la Tabla 3. En general, como se puede observar, los estudios
de caso tnico son mal valorados de la misma forma que los estudios cuasi-experi-
mentales. En cuanto a los ensayos clinicos, podemos ver como los mejor evaluados
son precisamente los estudios de Mahoney y Solomon (2016) y Casenhiser et al.
(2011) que en contraposicién no aplican estrictamente la metodologia DIR/Floor-
time®©, sino que desarrollan un programa propio basado en los principios DIR/
Floort1me©.
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5. Conclusiones

Del andlisis de los estudios aqui referenciados se desprende, en primer lugar, que el
nimero de estudios empiricos sobre el DIR/Floortime™ es escaso. Se hace necesario
un mayor ndmero de RCT desarrollados por equipos independientes en diferentes
lugares. Aunque hemos encontrado seis RCT, estos no tienen la suficiente homoge-
neidad como para poder someterlos a un metaanilisis. En algunos casos, como los
estudios de Solomon ez al. (2014) y Casenhiser et al. (2011), entendemos que no se ha
aplicado estrictamente el modelo DIR/Flootime™, aunque si las técnicas Floortime.
En otros casos, la intervencion ha pilotado sobre un modelo de intervencién en el
hogar (Pajareya y Nopmaneejumruslers, 2011) o se ha intervenido con el objetivo de
mejorar aspectos de interaccién comunicativa y en otros, con la finalidad de disminuir
la agresividad y problemas de conducta. En cuanto a cémo se han medido los resul-
tados, la heterogeneidad es también manifiesta. Lo mds comun es utilizar la escala
FEAS (Greenspan y Degangi, 1992). Pero también se han desarrollado adaptaciones
o pruebas ad hoc como BSFS (Lal y Chhabria, 2013). La edad de aplicacién y el diag-
néstico son otras tantas fuentes de variacién. En alguno de los trabajos se informa
de la combinacién de dindmicas, rutinas y metodologias de otras intervenciones, ya que
la gran mayoria de estos nifios se encontraban inscritos en programas comunitarios
o de otro tipo (terapia del lenguaje, ABA, etc.) para el fortalecimiento de diversas
dreas del desarrollo (Casenhiser, Shanker y Stieben, 2011; Hilton y Seal, 2007; Paja-
reya y Nopmaneejumruslers, 2011; Pajareya y Nopmaneejumruslers, 2012), razén
por la cual no se podria decir que ¢l modelo DIR© per se es el que logra los avances
en el nifio. Teniendo en cuenta que las prlnc1pa1es caracteristicas en los TEA son las
alteraciones en la interaccidn social, la comunicacién y la conducta e inflexibilidad de
intereses (Tobdn, 2012), podemos decir que el método DIR/Floortime™ es promete-
dor, aunque las evidencias atin no lo demuestren con rotundidad.

Por otro lado, uno de los focos méds importantes en el tratamiento de los nifios
con autismo es la interaccidn social. En la presente revision se encontré que la im-
plementacién de la metodologia Floortime™ parece fortalecer la reciprocidad social;
Casenhiser, Shanker y Stieben, 2011; Hilton y Seal, 2007; Lal y Chhabria, 2013; Ma-
honey y Solomon, 2016; Pajareya y Nopmaneejumruslers, 2011; Pajareya y Nopma-
neejumruslers, 2012; Solomon, Van Egeren, Mahoney, Huber y Zimmerman, 2014,
demuestran las ganancias que tienen los nifios con TEA en el funcionamiento social,
logrando mejoras significativas en el desarrollo funcional emocional, establecimiento
de vinculos sociales, capacidad de relacionarse e involucrarse y comunicarse de mane-
ra positiva con otras personas de su entorno.

Finalmente, se encontré que la intervencion basada en DIR/Floortime™ permi-
te que los nifios con TEA logren mejoras en la severidad de su sintomatologia, asi
como ganancias en el desarrollo funcional, Aali, Yazdi, Abdekhodaei, Chamanabad y
Mobharreri, 2015; Mahoney y Solomon, 2016; Pajareya y Nopmaneejumruslers, 2011;
Pajareya y Nopmaneejumruslers, 2012; Solomon, Necheles, Ferch y Bruckman, 2007;
Solomon, Van Egeren, Mahoney, Huber y Zimmerman, 2014, informan de ganancias
en el desarrollo de los nifios, reduciendo la gravedad en la sintomatologia autista.
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Hacen falta mis estudios RCT que sigan rigurosamente la metodologia DIR/
FloortimeTM, en nifios y nifias con TEA de edades similares (24-48 meses) y con los
mismos niveles de gravedad, los cuales sean desarrollados por equipos 1ndependlen—
tes, pero con formacién acreditada, con control del seguimiento y con instrumentos
psicométricos debidamente validados para poder llegar a un metaanilisis que arroje
evidencias irrefutables sobre los resultados de esta técnica.
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ResuMEN: Esta investigacion pretende conocer las experiencias de los profesionales
de la educacién con respecto a la expresion sexual del alumnado con TEA e identifi-
car las dificultades o necesidades que puedan generarse en el proceso de intervencién
educativa sexual. Mediante una metodologia interpretativa-descriptiva se analizan cinco
dimensiones (sexualidad, manejo privacidad, interaccién social, actuacién profesionales
y familias) del disefio generadas a través de las entrevistas realizadas a 31 profesionales.
Los resultados muestran que el alumnado con TEA presenta dificultades en el manejo
de habilidades sociales, una escasa conciencia de la privacidad y escaso autocontrol. Se
confirma la necesidad de realizar adaptaciones personalizadas donde se atiendan necesi-
dades e intereses especificos, trabajando y dando prioridad a las dreas relacionadas con
la sexualidad ya que el alumnado muestra interés por el desarrollo de diferentes aspectos
de la sexualidad y necesidad de diferentes formas de experimentarla. Los profesionales
reclaman la participacién activa de la familia, aunque a ambos les resulta complicado
abordarlo dado que predominan tabties, miedos y desconocimiento al respecto. Se evi-
dencia la necesidad de desarrollar programas especificos de formacion para el profeso—
rado y la construccién de una red especifica de apoyo a los profesionales para intervenir
con alumnado con TEA y su entorno familiar.

ParaBras cLavE: sexualidad; trastorno del espectro autista (TEA); educacion sexual
(ES); expresion sexual.
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AssTrACT: This research aims to know about the experiences of education profes-
sionals regarding the sexual expression of students with ASD and to identify the diffi-
culties or needs that may arise in the process of sexual education intervention. Through
an interpretative-descriptive methodology, five dimensions (sexuality, privacy manage-
ment, social interaction, professional and families performance) of the design are ana-
lyzed generated via interviews with 31 professionals. The results show that students
with ASD have difficulties in managing social skills, little awareness of privacy and little
self-control. The study confirms the need for personalized adaptations, which address
specific needs and interests by working on areas related to sexuality. The students show
interest in the development of aspects of sexuality and the need for different ways to
experience it. The professionals claim that the active participation of the family is impor-
tant. However, both professionals and families find it complicated to address the topic,
due to sull existing taboos, the fears and the lack of information. The need to develop
specific programmes for teacher training and to construct a specific supporting network
for professionals to intervene directly with students with ASD and their family environ-
ment is evident.

KEY wORDSs: sexuality; autism spectrum disorder (ASD); sexual education (SE); sex-
ual Expression.

1. Introduccién

A SEXUALIDAD ES UN COMPONENTE FUNDAMENTAL DEL SER HUMANO, que abarca

aspectos relacionados con el sexo, la reproduccidn, la intimidad, el placer y el

erotismo y, también, los papeles de género, la orientacién sexual y las identida-
des. Estos aspectos repercuten en nuestros sentimientos, acciones e interacciones v,
por tanto, influyen en nuestra salud fisica y mental (WAS, 2015). Asimismo, es com-
prendida como el modo en que cada persona vive, asume, potencia y cultiva el hecho
de ser sexuado, por lo que se trata de una cualidad humana evolutiva, siendo fruto del
rodaje y del vivir (Amezda, 1979).

La OMS (2006) propuso orientar la necesidad de atender y educar en sexualidad,
y, para eso, fue de vital importancia reconocer los derechos sexuales, como el derecho
a la libertad y autonomia sexual; a la equidad, la igualdad y a vivir libre de toda dis-
criminacién y violencia sexual; a la intimidad y a la privacidad sexual; a la expresion
de la sexualidad, al disfrute y al placer sexual; a la eleccion de la pareja; a la libertad
reproductiva; a la informacién y a la educacién sexual (ES) comprensiva, y a la par-
ticipacion en politicas ptblicas sobre sexualidad (Benavides, 2017; UNESCO, 2014).
Es indispensable que dichos derechos sean reconocidos, promovidos, respetados y
defendidos puesto que afectan directamente al bienestar individual, interpersonal
y social.

La sexualidad estd estrechamente ligada al desarrollo de la persona debido a que
el conocimiento sexual implica el conocimiento de si misma o de si mismo, el cono-
cimiento de las demds personas y las relaciones interpersonales en un circulo social
establecido (Barragdn, 1996). En esta linea, no se debe eludir que en el desarrollo de la
sexualidad la persona adquiere una construccién y una identidad (Barragin, Bredy y
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Rivero, 1993) a partlr de la correlacién entre diversos factores biolégicos, psicoldgi-
cos, sociales, econémicos, politicos, culturales, éticos, legales, religiosos y espirituales
(Lopez, 2015).

Teniendo presente lo citado, resulta imprescindible entender la sexualidad como la
manera que cada persona tiene de vivir su propio sexo, més alld de la mera genitalidad
(Pellejero y Torres, 2011), ya que se trata de un aspecto fundamental en el desarrollo
integral de cualquier persona pudiendo afectar directa e indirectamente a su calidad
de vida y a su relacién con el entorno. Por ello, en el tratamiento de términos como
la sexualidad, es preciso hablar primeramente de sexualidades, pluralizar y pensar que
no hay una tnica forma de expresién sexual, ademds de que la sexualidad no es un
aspecto en el que todas las personas respondan a un determinado modelo, ni existe
uniformidad de criterio ni de concepcién (Rubin, 1984).

Debido a la importancia que tiene el desarrollo de la sexualidad, la ONU reconoce
el derecho de todas las personas al acceso a una ES de calidad (Gay4, 2014). Conscien-
tes de que las personas no nacen educadas, son los agentes educativos quienes deberdn
educar a lo largo de toda la vida y no dnicamente durante el periodo escolar (Padrén,
Ferndndez, Infante y Paris, 2009). Pese a existir un acuerdo comun en cuanto a la ne-
cesidad de una ES (Oliva, 2012), se evidencia una escasa atencién por el desarrollo de
la ES en las distintas leyes del sistema educativo espafiol!, ademds de una carencia
de politicas educativas encaminadas a la ES en el sistema educativo formal (Venegas,
2017). Muchos de los conocimientos relacionados con el desarrollo de la sexualidad
que obtiene el alumnado, e incluso los profesionales de la educacién, provienen de
cursos reducidos y privados. Ademds, los profesionales de la educacién intervienen
de manera esporddica en el aula para afrontar temiticas relacionadas con el desarrollo
sexual, donde, por escasez de tiempo y espacio, tienden a ser mds asistenciales que
educativos. Se aborda desde la prevencién y en situaciones de emergencia olvidando
su valor de riqueza personal (Bejarano y Garcia, 2016).

En este sentido, segin Amezuia (2008), la ES se debe entender como un proceso
abierto para el acompafamiento, donde no solo se atenderin los peligros y proble-
mas, sino también los fenémenos y sus posibilidades. Se debe abordar desde las bases
generales y no desde los problemas ocasionados por la ausencia de esas bases. Es
decir, la finalidad de la ES deberd ser conseguir personas libres y responsables con
su propia sexualidad y respetuosa con la de los demds; debe velar por que la persona
pueda lograr la identificacién e identidad sexual y generar sus propios valores y acti-
tudes para poder vivir la sexualidad de una manera positiva, consciente y responsable
dentro de su cultura. Desde un enfoque critico y constructivista Barragdn (1991)
define la ES como:

. el proceso de construccién de un modelo de representacién y explicacién de la se-
xualidad humana acorde con nuestras potencialidades, con el dnico limite de respetar la

1

Con la Ley Orgénica 2/2006 (LOE), de 3 de mayo, de Educacidn, se aposté por la transversalidad y
por incluir contenidos directamente relacionados con la sexualidad en asignaturas como Educacién para la
Ciudadania y los Derechos Humanos. Sin embargo, la Ley Organica 8/2013 (LOMCE), de 9 de diciembre,
ha preferido alejarla de las aulas.
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libertad de las demds personas, y en este sentido es necesario analizar criticamente los
fundamentos de los modelos que nos proponen, contrastar diversos modelos, conocer
otras culturas y la propia historia del conocimiento sexual (p. 135).

Por lo que para trabajar la ES serd necesario ofrecer conocimientos que formen a
las personas educandas partiendo de una educacién integral, trabajando el desarro-
llo de valores y actitudes de respeto, igualdad, responsabilidad, libertad, autonomia,
comunicacidn, solidaridad e inclusién y acompaiiar dicha ES por lo menos a lo largo
de las tres etapas educativas obligatorias (Educacién Infantil, Primaria y Secundaria),
ademds de enfocarla desde un punto de vista coeducativo e integrador donde se haga
participes a diversos agentes como la familia, el profesorado, la administracién educa-
tiva, el equipo directivo, los colectivos sociales y los profesionales de la salud (De la
Cruz, Gonzilez, Pereyra y Santamaria, 2017; Gonzélez, 2015; Lépez, 2015).

Sin embargo, en muchos casos se da comienzo a la ES en la adolescencia, se inter-
viene tarde y no se aborda en el momento oportuno el desarrollo de valores, actitudes
y capacidades necesarias para hacer frente a una etapa de cambios continuos como es
la adolescencia, sobre todo en el caso de las personas con diversidad funcional y aque-
llas con mayor necesidad de apoyo (Cataldn y Font, 2000; Lopez, 1990).

Las personas con mayor necesidad de apoyo necesitan, en mayor medida, apren-
der a conocerse, aceptarse y poder expresar su erética de manera positiva. Asi lo cons-
tata la organizacién Plena inclusién (2017), la cual aboga por atender, educar y prestar
apoyos a la sexualidad de estas personas a través de informacién y ES adaptada donde
se reitera la necesidad de ofrecer intimidad para que aprendan a gestionar sus estimu-
los erdticos, ademds de ofrecer autonomia para fomentar su capacidad de toma de
decisiones.

Por otra parte, las relaciones interpersonales pueden jugar un papel importante
en el proceso de inclusién y, para ello, serd preciso ofrecer los apoyos necesarios
que posibiliten poder llevar a cabo la expresion de la sexualidad. Las personas con
necesidades educativas especiales, como puede ser el caso de las personas con TEA,
independientemente de la severidad de sus dificultades y sus necesidades de apoyo,
tienen derecho a una ES y adaptada (Koller, 2000).

La definicién del TEA ha ido variando a lo largo de los afios y en este estudio es
asumido como una disfuncién neuroldgica, en la que los sintomas estin presentes
desde la infancia temprana, aunque pueden no manifestarse plenamente hasta etapas
posteriores (Gémez-Ledn, 2019; Moro, Jenaro y Solano, 2015). Si bien la condicién
de las personas con TEA es compleja y variada, segin el DSM-V principalmente
muestran alteraciones en el desarrollo comunicativo, cognitivo y social (American
Psychiatric Association, 2014). Por ello, serd una prioridad trabajar en profundidad
estos aspectos para que, en la medida de lo posible, puedan satisfacer sus necesidades
de manera inclusiva (Travers y Tincani, 2010).

En cuanto a los aspectos comunicativos y de lenguaje, cabe destacar que las per-
sonas con TEA dificilmente podrin desarrollar conversaciones de manera reciproca 'y
flexible. Dado que pocas personas logran comunicarse oralmente con total fluidez, es
habitual hacer uso de técnicas complementarias de comunicacién como pictogramas,
sefias o ruidos para, a través de las mismas, posibilitar la socializacién de una manera
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auténoma y ayudar en la dificultad de iniciar o responder a las interacciones sociales
(American Psychiatric Association, 2014). Es mds, mayormente, procesan mejor la
informacién visual que la auditiva y, por ello, para el acceso a la informacién es fre-
cuente hacer uso de un lenguaje de via visual (Mira y Grau, 2017).

En lo que respecta al desarrollo cognitivo, las dreas més afectadas son la imagi-
nacién y la capacidad de simbolizacién. Muchos no presentan juego simbélico y si
patrones de juego muy repetitivos y patrones de comportamiento ritualizados. La
capacidad para comprender intenciones y emociones es muy limitada, reclamando
habitualmente ambientes altamente estructurados y predecibles (De los Reyes, More-
no y Aguilera, 2007; Lassalle er al., 2018).

Las alteraciones antedichas generan dificultades para comprender ciertas situa-
ciones sociales, lo que les puede llevar a mostrar comportamientos socialmente poco
apropiados (Grau, Fernindez y Cuesta, 2015). Asi pues, en el desarrollo social mues-
tran dificultades para adaptarse socialmente (Garrido, Garcia, Garcia y Carballo,
2017) y también para poner en prictica las normas sociales. Los obsticulos y dificul-
tades que muestran para desarrollar, mantener y comprender las relaciones sociales
pueden provocar sentimientos de soledad y exclusién social, que repercuten negati-
vamente en la calidad de vida de los mismos (Baixauli, Berenguer, Colomer y Grau,
2017) y, a su vez, en su sexualidad (Gémez, Guerrero y Leiva, 2017).

Asimismo, en la sociedad actual sigue predominando el pensamiento de un unico
modelo social, en el que la sexualidad es un problema no resuelto en el tratamiento de
las personas con TEA, ya que no persiguen el mismo modelo social y, en consecuen-
cia, se promueve una supresion de su sexualidad, una vida solitaria y la ocultacién de
la actividad sexual. Actitudes como la 1nfant1hzac1on, transmitir el enfoque en sus
limitaciones y el énfasis en las mismas ante las potencialidades de la persona contri-
buyen hacia un panorama preocupante de invisibilidad (Dantas, Silva y Carvalho,
2014). La sexualidad de las personas con diversidad funcional estd sujeta a miedos,
ignorancias® y creencias infundadas que pueden afectar tanto a las personas con TEA
como a las familias y a los profesionales a la hora de iniciar el proceso de intervencién
educativa sexual (Alonso, 2009).

Las personas con TEA, con frecuencia, han sido consideradas sexualmente inma-
duras (Ludlow, 1991), asexuadas (Zigler y Hodapp, 1986) e incluso propensas a par-
ticipar en comportamientos sexuales ofensivos (Sevlever, Roth y Gillis, 2013; Stokes,
Newton y Kaur, 2007). En un estudio llevado a cabo por Fernidndes et al. (2016), se
comprobé que la mayoria de las personas con TEA presentaban un interés por el
desarrollo de diferentes aspectos de la sexualidad, aunque la cuarta parte de los par-
ticipantes mostraba expresiones sexuales socialmente poco aprop1adas Segin Ottoni
y Maia (2019) en dichas expresiones de desventaja social estin involucrados aspectos
econémicos, culturales, sociales, de género y de derecho.

Estos comportamientos pueden deberse a que las personas con TEA presentan
una escasa conciencia de la privacidad o un conocimiento més reducido de las normas

2 Walters et al. (2013) identifican aspectos de la sexualidad como la masturbacién o la menstruacién,
aclarando que estas pueden plantear graves riesgos para la salud y la seguridad si no son reconocidos y

tratados.
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sociales (Kalyva, 2010) y, por tanto, una mayor facilidad para exteriorizar sus deseos
e intereses (Haracopos y Pedersen, 1992). De igual modo, Hannah y Stagg (2016),
en un analisis comparativo, indican que las personas con TEA presentan una menor
conciencia sexual, menor autocontrol y menor asertividad, ademds de sentimientos
mds negativos sobre su sexualidad y su ES que las personas con un desarrollo nor-
motipico. Respecto a las conductas sexuales, varios estudios indican que las personas
con TEA participan mayormente en conductas sexuales solitarias donde se observa
que las habilidades sociosexuales pueden verse afectadas en aspectos de higiene per-
sonal y toques publicos inadecuados (Gilmour, Schalamon y Smith, 2012). Por otra
parte, Ottoni y Maia (2019) indican que, en ocasiones, se aborda el desarrollo sexual
de los educandos como si fuera un aprendizaje “natural” y espontdneo, sin embargo,
teniendo en cuenta las dificultades que presentan las personas con TEA este tipo de
educacién sexual informal no es eficaz.

Hay que tener presente que las personas con TEA carecen de herramientas y estra-
tegias para autoprotegerse, por lo que los profesionales, e incluso las familias, incons-
cientemente, pueden caer en la tentacién de prestar mayor atencién a los riesgos que
conlleva el desarrollo de la sexualidad generando temores, y olvidando que también
son seres sexuados (Jiménez y Gutiérrez, 2006). De acuerdo con esto, los mayores
miedos que reconocen las familias de los nifios y nifias con TEA en el desarrollo
sexual son la victimizacién sexual y las percepciones erréneas relacionadas con la in-
tencion de los comportamientos o expresiones sexuales de sus hijos e hijas (Ballan,
2012; Mehzabin y Stokes, 2011; Newport y Newport, 2002; Sevlever et al ,2013). Se
debe contemplar una educacién temprana, adaptada y completa para poder desafiar
este tipo de cuestiones (Cabarcos, 2017), y en este proceso se debe poner especial
énfasis a la construccidn de nuevas estrategias inclusivas.

Ante esta situacidn, los profesionales tratan de mantener una actitud positiva y
ofrecer apoyo continuo y orientacién. Sin embargo, pocos profesionales se ven capa-
citados para presentar descripciones y anélisis de los problemas sexuales ademds de
ser escasa la experiencia de los profesionales en el dmbito de la ES de las personas con
TEA (Haracopos y Pedersen, 1992). Por lo tanto, dadas las caracteristicas especificas
de las personas con TEA, son necesarias nuevas claves para abordar la sexualidad a
través de una ES adaptada (Pask, Hughes y Sutton, 2016) puesto que la manera de
vivir la sexualidad puede ser muy diferente dependiendo de la persona e incluso del
grado de TEA que padezca (Dewinter, De Graff y Begeer, 2017).

Los procesos de intervencién educativo-sexuales pueden ser largos y complejos
(Holmes, Himle y Strassberg, 2016) y, por tanto, los agentes educativos pueden en-
contrarse con barreras en su camino (Garcia-Cuevas y Herndndez, 2016). Siguiendo
un modelo multidisciplinar en el que se encuentren involucrados ademds de profesio-
nales y especialistas, las familias, el entorno educativo y la comunidad los resultados
pueden ser més efectivos y adaptativos (Mulas et al., 2010). A modo de ejemplo, en
relacién a la expresion sexual, se les debe ensefar a diferenciar y utilizar de mane-
ra adecuada entornos publicos y privados ofreciendo espacios y momentos para la
intimidad y desarrollando, previamente, aspectos como la autonomia personal y
la independencia funcional (Rodriguez, White, Arnold y Redman, 2006), sin olvidar
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proporcionar un entorno que elimine las distracciones e informar sobre los estimu-
los a atender (Lozano, Alcaraz y Bernabeu, 2012). Ademds, dadas las necesidades
particulares detectadas en las personas con TEA se les debe formar en habilidades
sociales desde una edad temprana como factor protector, de lo contrario, no estarin
capacitadas para participar en interacciones sociales en etapas posteriores de manera
coherente y efectiva, ya sea en situaciones afectivas o en contextos de amistad (New-
port y Newport, 2002).

Resulta imprescindible que los profesionales e incluso las familias reciban y dis-
pongan de una formacién continua respecto a la temdtica (Amer, 2017), pudiendo lo-
grar una mayor formacion para hacer frente a ciertos desafios educativos como puede
ser la ES de las personas con TEA. Una adecuada informacién y educacién redundard
en un mayor aprendizaje que tendrd como consecuencia un menor grado de estrés e
insatisfaccién en las personas con TEA (Hatton y Tector, 2010).

A su vez, es conveniente desarrollar investigaciones que posibiliten fomentar me-
todologias didacticas més efectivas teniendo presentes las especificidades de las perso-
nas con TEA, pues resulta inevitable pensar que puedan tener dificultades para desa-
rrollar su sexualidad de manera auténoma, y mds atn si previamente no han recibido
una ES (Lozano, Castillo, Garcia y Motos, 2013).

Partiendo de estas premisas se ha planteado el presente estudio que pretende co-
nocer las experiencias de los profesionales de la educacién con respecto a la expresion
sexual del alumnado con TEA e identificar dificultades o necesidades que puedan
generarse en el proceso de intervencion educativa sexual.

2. Metodologia

El presente estudio, exploratorio, se ha desarrollado haciendo uso de una meto-
dologia cualitativa, que ha permmdo realizar un analisis concreto de casos singulares.
Se han recogldo opiniones, sentimientos y posibles propuestas educativas sexuales de
los participantes.

2.1. Participantes

En el estudio han participado 31 profesionales (27 eran mujeres y 4 hombres) de
centros educativos integrados en la asociacién Gautena®, que trabajan con alumnado con
TEA. Sus edades estin comprendidas entre los 23 y 56 afios y corresponden a un centro
de Educacién Infantil, dos de Primaria y cuatro de Secundaria. Pertenecen a estratos
profesionales diferentes: profesorado (n = 7), educadoras (n = 8) y cuidadoras (n = 16).

En la seleccion de los participantes se ha tenido en cuenta que fueran profesionales
de amplia experiencia (superior a 3 afios) y que representaran a todo el espectro de

> LaAsociacién Guipuzcoana de Autismo, Gautena, es una entidad sin énimo de lucro, cuyo objetivo

es informar y sensibilizar a la sociedad sobre la problemaética que supone el autismo y ofrecer los servicios
adecuados a las personas que presentan este tipo de trastorno.
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profesionales que trabaja con el alumnado para posibilitar que las conclusiones del
estudio tuvieran la necesaria validez externa. Los participantes provienen de aulas
estables de Gipuzkoa®, y constituyen una muestra representativa de los profesionales
del servicio educativo de la provincia® y, habida cuenta de los objetivos del estudio, su
representatividad se puede ampliar al Estado espaiiol.

Asimismo, dado que el colectivo de alumnos y alumnas con TEA se caracteriza
principalmente por la dificultad de desarrollar un lenguaje oral fluido y por la difi-
cultad de desarrollar capacidades sociales, se considerd necesario recabar informacién
de personas con TEA correspondientes a los tres niveles de apoyo en funcién de los
déficits que muestran, aunque el efectuar un estudio comparativo de los mismos su-
peraba los objetivos de este estudio.

2.2. Instrumento

Se han realizado entrevistas semiestructuradas, tanto individuales como grupales.
Estas dltimas se han efectuado con dindmicas de grupos de discusidn. Tras llevar a
cabo entrevistas individualizadas, dado que la temdtica a abordar resultaba compleja y
personal para algunos de los profesionales, se constaté la necesidad de complementar
la informacién recogida mediante 7 dindmicas de grupos de discusién, desarrolladas
en aulas estables.

El disefio basico de la entrevista consta de 19 preguntas abiertas relacionadas con
la ES de las personas con TEA vy las experiencias de los profesionales en este proceso

(ver Tabla 1).

TaBLA 1. Dimensiones derivadas de las respuestas de las entrevistas
individuales y grupales

EDUCACION SEXUAL (ES)

Sexualidad — Qué se entiende por sexualidad
- La importancia que se le otorga al desarrollo de aspectos
de la sexualidad
Manejo de la privacidad — Laimportancia de favorecer espacios diversos

— Comprensién de las normas sociales
— Complicaciones adaptativas en entornos comunes
— Habilidad social y autocontrol en el espectro autista

Interaccién social — Conductas interpersonales con agentes internos (aula esta-
ble) y agentes externos (entorno social)

* En la actualidad, encontramos 19 aulas estables en Gipuzkoa donde se integra a una diversidad de

alumnado con TEA y alumnado con altas necesidades de apoyo entre 3 y 21 afios.
> Las aulas estables del servicio educativo de Gautena cuentan con 87 profesionales entre maestros,
educadores, especialistas de apoyo educativo y cuidadores.
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TaBLA 1. Dimensiones derivadas de las respuestas de las entrevistas
individuales y grupales (cont.)

EDUCACION SEXUAL (ES)
Actuacién de los profesionales |- Tipos de adaptaciones que se llevan a cabo
— Atencién a los distintos tipos de necesidades
— Evaluacién del interés y la necesidad sexual
— Actuacién ante conductas sexuales

Actuacién de las familias — Atencidn a la expresién sexual o conductas sexuales
— Actuacién ante conductas sexuales
— Sentimientos encontrados

2.3. Procedimiento

Las entrevistas al profesorado se realizaron en los propios centros y, en todos
los casos, fueron responsables de alumnos y alumnas con TEA. Con el permiso de
la direccién del servicio educativo se les informé a todos los profesionales sobre la
intencién del proyecto. Una vez garantizados el anonimato y la confidencialidad de
la informacién proporcionada los participantes dieron su consentimiento.

Con caricter previo a la realizacién de las entrevistas se vio la necesidad de con-
cretar el concepto de sexualidad que se asumié en el proceso de recogida de datos. Asi
pues, se ha entendido la sexualidad como un componente fundamental que abarca
aspectos relacionados con el sexo, la reproduccidn, la intimidad, el placer, el erotismo,
las identidades, entre otros. Ademads, se ha considerado la ES como un derecho nece-
sario a través del cual se debe conseguir personas libres y responsables con su propia
sexualidad.

A pesar del enfoque ofrecido en el desarrollo del instrumento se ha priorizado
perseguir las propias percepciones y opiniones de los participantes con intencién de
poder realizar un andlisis de la realidad educativa sexual de las personas con TEA.

3. Resultados

Los resultados obtenidos se presentan siguiendo el esquema de las cinco dimen-
siones planteadas en el disefio que, a su vez, conforman el objeto de estudio: sexua-
lidad, manejo de la privacidad, interaccidn social, actuacion de los profesionales y de
las familias.

3.1. Sexualidad

Se ha percibido la existencia de dos grupos a la hora de comprender la sexualidad.
Por un lado, varios profesionales ofrecen una perspectiva genitalizada donde consi-
deran que la sexualidad abarca tinicamente aspectos como el placer sexual y la erdtica:
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“Para mi la sexualidad es el conjunto de actividades y comportamientos relacionados
con el placer sexual” (MESP05)°. Consideran que la sexualidad se magnifica o se vive
con mayor intensidad en la adolescencia, omitiendo la importancia del desarrollo se-
xual en otras etapas educativas como la etapa infantil, la adulta o la vejez.

El segundo grupo de profesionales, que son la mayoria, consideran que la sexua-
lidad abarca, ademds de aspectos fisicos y fisioldgicos, aspectos psiquicos y menta-
les. Defienden que la sexualidad no empieza ni termina en los 6rganos sexuales de
las personas y comprenden la sexualidad mds alld de la mera genitalidad, integrando
aspectos psicoldgicos y sociales. Asimismo, subrayan la necesidad de abordar te-
maticas relacionadas con la sexualidad en todas las etapas evolutivas y, para ello,
serd preciso poseer unos minimos conocimientos al respecto: “La sexualidad estd en
nuestro dia a dia sin que siquiera nos demos cuenta, en nuestras emociones, pensa-
mientos, relaciones sociales...” (HESP17). Es por eso que insisten en darle la misma
consideracion al desarrollo de la sexualidad en todas las edades y no dnicamente en
la adolescencia, aunque en esta etapa vital pudiera existir mayor confusién a causa
de los cambios hormonales: “En la adolescencia existe mds necesidad de explorar el
cuerpo y conocerse, ir viendo cémo me sitdo en este mundo” (MESP21). Indican
que el deseo sexual y el deseo por explorarse a si mismos no desaparece una vez
transcurrida la adolescencia, sino que pueden llegar a regularse por si solos y diri-
girlos a momentos oportunos.

Subrayan la necesidad de empezar a trabajar la ES en etapas tempranas, puesto
que no se trata Unicamente de intervenir cuando el deseo sea visible, sino de conocer
la anatomia y fisiologia de los genitales, los cambios fisicos a lo largo del desarrollo, la
relacién con el propio cuerpo, las diferencias entre sexos, el respeto hacia las demds
personas y sus deseos, asi como expresar sentimientos, manifestaciones afectivas:
“Cuanto antes se trate, mas facil resultard gestionar comportamientos y conductas se-
xuales” (MESEQ2). Destacan que la mayoria del alumnado se ve capacitado para reco-
nocer las partes del cuerpo y las diferencias entre sexos, pero detectan conocimientos
escasos sobre el placer corporal y las pricticas sexuales, ademds de poca fluidez en las
relaciones interpersonales.

Estos profesionales recalcan que abordar temdticas relacionadas con la sexualidad
resulta imprescindible para el desarrollo personal: “La sexualidad forma parte de la
expresion del ser humano, por lo que lo vemos muy necesario” (MESPO1). Obser-
van que cada persona tiene su propia manera de vivir su sexualidad ademds de que el
alumnado con TEA, continuamente, trata de explorar su propio cuerpo, mostran-
do curiosidad por desarrollar aspectos relacionados con la sexualidad. Sin embargo,
cuando una accién les resulta placentera, puede llegar a formar parte de su rutina
diaria, haciendo caso omiso de su entorno.

¢ La codificacién utilizada sigue los siguientes criterios:

1.2 letra: M (Mujer), H (Hombre)

22y 3.2 letra: EI (Educacién Infantil), EP (Educacién Primaria), S (Educacion Secundaria)
4.2 letra: P (Profesorado), E (Educadoras), C (Cuidadoras)

2 cifras: Cédigo en cada estrato
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3.2. Manejo de la privacidad

Los profesionales son conscientes de las dificultades que presentan las personas
con TEA para comprender las normas sociales y el concepto de la intimidad y, por
consiguiente, concluyen que dificilmente tienen en cuenta a la otra persona y que
dificilmente comprenden cudndo una accién estd bien o estd mal. Consideran que
no tienen conciencia absoluta de la mirada de los demds y, por tanto, son capaces de
llevar a cabo acciones que puedan resultar socialmente poco apropiadas. Uno de los
profesionales, en referencia a los limites de una persona con TEA, apunté que: “Si yo
tengo una sensacién, me he descubierto, me toco, me gusta y sigo. Si en ese momento
no hay una intervencidn, una regulacién de un adulto que le ensefie donde, cuindo y
c6mo se debe desahogar, si eso no existe desde un primer momento, ellos siguen uti-
lizando la misma pauta, porque no son capaces de regularse por si solos” (MEIE10).
Observan dificultades en el manejo de las habilidades sociales, una escasa conciencia
de la privacidad y escaso autocontrol, por lo que, en muchas ocasiones, entran en
conflicto a la hora de comprender por si solos la vision de los demas.

Ante el alumnado que no sabe regular este tipo de intereses, los profesionales ven
la necesidad de ofrecer un espacio para que puedan relajarse. No obstante, aclaran que
los colegios no tienen por qué ofrecer espacios para favorecer la intimidad, ya que no
consideran que sea un espacio adecuado. Opinan que el colegio es una institucién
para ensefar y aprender, de modo que el entorno ideal para trabajar ciertos aspectos
de la sexualidad de la persona es el hogar, un entorno donde se pueda ofrecer intimi-
dad. Los participantes apoyan trabajar la ES con el alumnado dentro del colegio, pero
no practicarla.

En casos en los que el alumnado con TEA se encuentre impaciente y nervioso, los
profesionales apuntan que pueden llegar a hacer uso de los bafios publicos del coleglo
para que el alumno o alumna se pueda relajar, siempre y cuando previamente haya
recibido unas pautas bdsicas: “La persona puede haber manifestado una conducta
sexual inadecuada en un lugar publico, aunque no fuera el momento oportuno por-
que podria no ser consciente de sus actos y no saber cémo gestionar dicha conducta”
(MESCO03). No creen que sea deber de los profesionales de la educacién, por ejemplo,
ensefiar a su alumnado a masturbarse, ya que tareas como estas deberian estar en ma-
nos de las familias o profesionales especializados.

En los casos en los que se les permita masturbarse en el bafio del colegio, matizan
que se les debe aclarar que ese no serd siempre su espacio para masturbarse: “Educar
desde el principio, no a no hacer, si no a cémo, cuindo y dénde” (MESP21). A pesar
de las posibles alternativas ante tal situacion hay aspectos del desarrollo personal que
forman parte de otro entorno, un entorno mis privado e intimo, el hogar. Consideran
que la prioridad como profes10nales deberia ir encaminada a potenciar otros aspectos
del desarrollo personal.

Por otro lado, los participantes consideran que la utilidad de las normas sociales
es necesaria para que todos y todas podamos regular nuestra conducta. Sin embargo,
el alumnado con TEA, inicialmente, no llega a comprender el sentido de esas nor-
mas, de ahi la importancia de ensefiar y trabajar dichas normas sociales desde etapas

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (2), 2020, abril-junio, pp. 33-53

—43—



EXPRESION SEXUAL DE LAS PERSONAS CON TEA: PERCEPCION DE LOS PROFESIONALES
DE LA EDUCACION
VANESA LANCHA VILLAMAYO

tempranas. Perciben que ante una necesidad como esta no tienen en cuenta dénde y
con quién estdn en ese momento. Por eso, como bien se ha mencionado en anterio-
res dimensiones, observan que, en ocasiones, suelen llevar a cabo comportamientos
socialmente poco apropiados, como desnudarse en la calle, abrazar o besar a un des-
conocido. En estos casos, el criterio deberd ser el mismo, siempre teniendo en cuenta
que tienen mayor dificultad para comprender las normas sociales y para regularse por
si solos: “El mensaje debe ser muy claro, cuanto més dificil lo tienen mds claro tiene
que ser el mensaje, no puede haber ambigtiedades, no puede dudar de si es una norma
o no es una norma” (MESC27). En el colegio, actividades como gimnasia, piscina y
musicoterapia son mds propicias para que surjan conductas sexuales. En este tipo de
entornos muchos profesionales han podido identificar algunos fetiches de su alum-
nado debido a que no existen mesas ni una estructura regulada, por ello, es necesario
aclarar qué son las normas sociales y cémo y cudndo se deben respetar.

En este aspecto, los profesionales se ven con dificultades para gestionar ciertas
conductas de su alumnado, ya que piensan que prohibir no es la mejor opcién. No
obstante, en muchas ocasiones tienden a la prohibicién o a interrumpir con rapidez
por no propiciar una situacién desagradable en un entorno social. A la hora de tratar
de desviar una conducta que no es adecuada, el alumnado con TEA suele mostrar
nerviosismo y, por ello, se requiere regular este tipo de conductas en la etapa infantil
y no esperar a que se incrementen en etapas posteriores: “En la infancia no llaman
tanto la atencion, pero en etapas posteriores son conductas intolerables” (MEPC15).
Matizan que no se trata de prohibir, sino de regular dicha conducta y ensefarle cudl
es el lugar mas adecuado. En cualquier caso, los participantes aclaran que, si después
de una prohibicién no existe una expl1cac1on o0 unas pautas a seguir, el alumnado con
TEA puede comprender el proceso de desarrollo sexual de manera equivocada, pre-
dominando en ellos sentimientos negativos.

3.3. Interaccion social

El profesorado, debido a la posibilidad de que se generen conflictos, no propicia
que el alumnado con TEA, en momentos como el recreo, interaccione con los demds
alumnos y alumnas y de aqui se deriva que la relacién e interaccién con el resto del
alumnado sea escasa, lo que dificulta la plena inclusién. En muchos casos, para que se
relacionen entre ellos, el adulto tiene que ayudar a establecer las relaciones. Ademds,
algunos de los profesionales consideran que el alumnado con TEA normalmente solo
es aceptado por su circulo familiar y los profesionales que los rodean: “El resto de
alumnos a veces lo pasan mal, no saben cémo relacionarse con nuestros alumnos, les
cuesta” (HESC28).

Asimismo, a muchos de los estudiantes con TEA les resulta complicado diferen-
ciar las actividades que pueden realizar tanto con una persona conocida como con una
desconocida, por lo que, en ocasiones, desarrollan acciones que quizds no sean las mds
acertadas como, por ejemplo, rozar u oler a una persona desconocida o agarrar de las
manos y pedir saltar a una persona desconocida: “Hay conductas que no son nada
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apropiadas por la gente del exterior y por la edad que tienen, por eso hay que empezar
a actuar enseguida” (MEPC25)

A pesar de este tipo de controversias, los profesionales indican que no suelen re-
cibir ninguna queja por parte de agentes externos, aunque tienen claro que la pers-
pectiva de un docente de aula ordinaria y un docente de aula estable es diferente
hasta el punto en el que comprenden el desconocimiento y la distancia que muestran
algunos profesionales y alumnos externos al aula. Lo aclaran diciendo que: “Hay que
reconocer que nosotros ya estamos acostumbrados a este tipo de conductas, aunque
a veces nos parezcan desgarradores algunos gritos ya estamos acostumbrados, y mu-
chos profesores a veces se asustan y se alarman” (MEPC16). A veces, suelen sentirse
frustrados e incomprendidos ante situaciones en las que los agentes externos no llegan
a comprender la necesidad de su alumnado.

Los profesionales consideran que la aceptacion de las diferencias y similitudes
entre el alumnado de las aulas ordinarias y las aulas estables es resefiable. Igualmen-
te, para que los agentes externos no tengan reparo en acercarse al alumnado del aula
estable y poder entablar una relacién entre ellos, cada afio los profesionales del
aula estable proponen una formacién general en cada colegio para que los agentes
externos puedan conocer con mayor profundidad lo que conlleva el autismo al mis-
mo tiempo que la convivencia entre el alumnado y los profesionales pueda mejorar
de forma progresiva.

3.4. Actuacion de los profesionales

Siempre que resulte necesario los profesionales tratan de abordar temas relaciona-
dos con el desarrollo de la sexualidad a través de un programa individualizado adapta-
do (PIA) ya que suelen predominar aspectos como el trabajo auténomo, la comuni-
cacién y la comprensién. El programa individual consta de unas pautas de actuacién
educativas especificas elaboradas para cada persona, y responde a aspectos relaciona-
dos con la autonomia personal, con las relaciones sociales, con aspectos comunicativos
y otras dimensiones evolutivas. Les resulta necesario tener presentes las caracteristicas
singulares de cada alumnado para poder ofrecer una ES adaptada, de manera que se
aborde la ES en funcién de las caracteristicas de la persona: “Los programas de ES no
deben nunca generalizar sus teorias sobre un colectivo... tienen que ser los programas
los que se ajusten a cualquier tipo de demanda que surja” (MEPP23).

Por lo tanto, asumen la responsabilidad de valorar y trabajar cuando la necesi-
dad y el deseo sexual son visibles incorporando objetivos concretos en el PIA. En el
caso de que el alumnado no muestre indicios de un interés por desarrollar aspectos
relacionados con la sexualidad, normalmente, no suelen prestar especial atencién ya
que predominan otros aspectos de mayor importancia en la vida diaria, como son la
autonomia personal y la comunicacién. Entre los profesionales se percibe la existencia
del temor a que por el simple hecho de iniciar una ES se despierte el deseo sexual, e
incluso a que las personas externas perciban el comportamiento sexual de las personas
con TEA de forma equivocada.
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Los participantes afirman que tratan de comprender qué hay detrds de cada com-
portamiento sexual y, para ello, no solo miran el comportamiento puntual, sino que
tratan de analizar el origen del mismo. Tienen en cuenta que las razones de este tipo
de conductas pueden ser muy variadas, como pueden ser querer masturbarse, tener
una alergia que produzca picores, querer llamar la atencidn, tener una incomodidad
fisica o razones médicas: “Nosotras sobre todo intentamos buscarles una explicacién
a los problemas de conducta, cuando a su vez también se manifiestan comportamien-
tos sexuales... no hay que ir a la conducta sino al origen de la conducta” (MESCO07).
Apuntan que en la mayoria de casos los problemas de conducta suelen darse por falta
de comunicacién e incomprension.

Ante este tipo de situaciones consideran necesaria la informacién previa del alum-
nado. Es decir, toda informacién puede ser relevante para la posible actuacion de los
profesionales, por ello, es importante que los profesionales y las familias se coordinen
y cooperen cada uno a su nivel. Indican que comprender las caracteristicas y necesida-
des de cada alumno y alumna es importante para poder actuar y ofrecer una respuesta
adecuada. Tienden a combinar la informacién de las familias con las observaciones de
anteriores profesionales o instituciones a través de un cuestionario de visién personal.
Estiman importante obtener diferentes puntos de vista ya que en ocasiones ha suce-
dido que la informacién recibida por parte de la familia resulta escasa, bien porque
ciertos comportamientos los puedan llegar a considerar como manias o habitos o,
simplemente, porque no han considerado que fueran conductas relevantes como, por

ejemplo, realizar frotamientos contra la mesa o la pared, prestar especial atencién a
colores u olores vivos, quitar y ponerse la ropa continuamente en entornos sociales:
“Es importante en cualqmer acogida informar de todo lo que sea posible sobre cada
individuo, ya que cualquier informacién puede ser relevante para los profes1onales
para que estos puedan darle el trato, la educacion y el entorno que mejor le conviene”
(HESE1S).

A partir de aqui los profesionales comienzan a valorar y trabajar estrategias posi-
bles para gestionar y regular la conducta del alumnado. Sugieren que tratan de contro-
lar o resolver de manera prudente este tipo de situaciones a pesar de que, en ocasiones,
no se sienten capac1tados para responder a este tipo de desafios, porque dudan de cuil
podria ser la mejor respuesta, pues consideran que prohibir o suspender la actividad
puede no ser la mejor opcién. Insindan la necesidad de formarse para poder abordar
un tema que consideran personal y complejo. A este respecto manifiestan que “segui-
mos teniendo la necesidad de tratar la ES y las conductas sexuales con la dedicacién y
la atencién que requiere” (MESCO04).

Ademais, evidencian la necesidad de normalizar el entorno del alumnado en todo
momento: “Lo principal es asumir y después normalizar, ya que si no normalizamos
la situacién nunca podra tener una educacién sana” (MESC19). De esta forma, con-
siguen que el alumnado integre el aprendizaje adquirido en su vida diaria para que
puedan realizar las actividades de manera auténoma. Son personas que requieren de
una rutina, una estructura y unas costumbres, por lo que los profesionales para ayu-
dar a adquirir aprendizaje y conocimientos hacen uso de pictogramas, imdgenes y
explicaciones sencillas.
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3.5. Actuacion de las familias

Los profesionales sefialan que en este proceso la participacion de la familia es im-
prescindible para el buen desarrollo de los objetivos acordados en la programacién
individualizada adaptada (PTA). Al fin y al cabo, tanto los profesionales como las
familias son agentes que forman parte de la vida diaria de las personas con TEA vy, en
consecuencia, se reitera la necesidad de que todos los agentes educativos participen y
cooperen en el aprendizaje del alumnado con TEA.

Las familias deberdn ofrecer a su hijo o hija pautas o instrucciones para gestionar
el desarrollo y expresion sexual de manera adecuada, ademds de ofrecer momentos
para la intimidad. Sin embargo, son muchas las familias a las que se les hace compli-
cado afrontar el proceso de ES y, por ello, en muchas ocasiones, los profesionales
aseguran encontrarse con obsticulos ya que consideran que ciertos aspectos del
desarrollo de la sexualidad de las personas con TEA deben atenderlos las familias
y no los profesionales de la educacién, entendiendo que deben ser espacios intimos
(hogar) los lugares donde deban satisfacer su deseo sexual y no, por ejemplo, los
bafios del colegio.

Los profesionales indican que en el caso de que la familia trabajara desde una edad
temprana y de forma natural la sexualidad de su hijo o hija, probablemente no haria
falta tener que responder a conductas socialmente poco apropiadas dentro del hora-
rio escolar, ya que dentro de su calendario diario tendria un momento para disfrutar
de su intimidad y sus deseos: “Si yo reconozco que mi hijo tiene esa necesidad y lo
reconozco, es que tengo que hacer algo. Y en cambio si digo bueno ya se le pasard, po-
demos pasar a un problema. Si hay un proceso de aprendizaje este tipo de conductas
se canalizan de manera mds adecuada y su sexualidad, normalmente, tampoco suele ir
canalizada hacia la relacién con otros, sino a si mismos o, como mucho, a la observa-
cién de otra persona o de otro objeto” (MEIPQ9).

Aunque los profesionales sean conscientes de que se trata de una temdtica
complicada para la familia, incluso un reto educativo, afirman que alguien debe
tomar la responsabilidad para que la persona pueda desarrollar su sexualidad de
manera auténoma. Asi, indican que “el mayor problema es que en casa es un
tema tabu, y cuesta trabajarlo, y si no sabe hacerlo por si solo porque aprende sin
ayuda, al final es muy d1f1c1l que el padre o la madre diga ya le voy a ensefiar yo,
y a nosotras es lo que nos parece mis dificil. Si alguien le ensefiara, y ¢l supiera
hacerlo, podrla llegar a hacerlo a la mafiana o a la noche en su hogar, sin necesidad
de ningiin espacio en el aula del colegio” (MESP04). Se percibe que el hecho de
que todavia siga siendo un tema tabu puede condicionar el desarrollo sexual de las
personas con TEA.

Asimismo, en el caso de que la familia no se vea capacitada para llevar a cabo esta
tarea, los profesionales suelen ofrecer posibles pautas de actuacion e incluso la posi-
bilidad de redirigir esa necesidad a un centro especializado. Existe mucho descono-
cimiento y miedo respecto a la temdtica, y es por ello que ven necesaria la formacién
en ES para las familias de manera que no recaiga la total responsabilidad en los profe-
sionales de la educacién.
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4. Discusién y conclusiones de los resultados

Se ha constatado que la manera de vivir la sexualidad puede ser muy diferente depen-
diendo de la persona y, también, del grado de TEA que tenga (Dewinter er al., 2017).
La mayoria del alumnado presenta interés por el desarrollo de diferentes aspectos de
la sexualidad y, sin embargo, les resulta complicado desarrollar los mismos de manera
auténoma en el caso de no haber recibido una ES previa (Lozano er al., 2013). Se han
corroborado los resultados de Hannah y Stagg (2016) y Kalyva (2010), donde indican
que los estudiantes con TEA presentan una escasa conciencia de la privacidad, escaso
autocontrol y dificultades en el manejo de las habilidades sociales. Viven el desarrollo
de su sexualidad de forma més natural, por lo que tienen mayor facilidad para exteriori-
zar sus deseos e intereses y, en consecuencia, los profesionales contemplan que algunos
de los comportamientos de su alumnado pueden resultar socialmente poco apropia-
dos como, por ejemplo, masturbarse en un entorno social u observar detenidamente
a nifios y nifias (Ferndndes et al., 2016; Stokes et al., 2007). Este tipo de actividades se
dan porque a las personas con TEA les resulta complicado comprender en su totalidad
las normas sociales debido a las dificultades que muestran para adaptarse socialmente,
y esto genera prestar mayor atencion a las limitaciones olvidando sus potencialidades
(Dantas et al., 2014; Garrido et al., 2017). Esta situacién donde las habilidades socio-
sexuales se ven afectadas (Gilmour ez al., 2012) puede repercutir de manera negativa
en el desarrollo de su sexualidad (Gerdel er al., 2017), pudiendo generar sentimientos
de soledad o exclusién social (Baixauli er al., 2017). También, se ha comprobado que
en la sociedad actual todavia predomina un tinico modelo social, lo que condiciona el
desarrollo sexual de las personas con TEA, ya que estas personas no siguen el mismo
modelo y, por consiguiente, mayormente, solo son aceptadas por su circulo familiar y
los profesionales que los rodean (Rubin, 1984). De modo que, dadas las caracteristicas
singulares de las personas con TEA en ocasiones, se encuentran con barreras en el cami-
no de su inclusién socioeducativa (Garcia-Cuevas y Herndndez, 2016).

Por otro lado, se ha percibido una escasa atencién por el desarrollo de la ES de
los estudiantes (Bejarano y Garcia, 2016) porque tanto a los profesionales como a las
familias de las personas con TEA les resulta complicado trabajar este tépico y mds atin
cuando surgen aspectos como la masturbaciéon (Walters ez al., 2013). A este respecto,
se ha constatado que uno de los mayores temores de las familias, e incluso de algunos
profesionales, son las percepciones errdneas relacionadas con la intencién de los
comportamientos sexuales de las personas con TEA (Ballan, 2012; Mehzabin y Stokes,
2011; Newport y Newport, 2002; Sevlever et al., 2013). Los profesionales perciben el
miedo y la angustia de muchas familias a la hora de abordar temas relacionados con la
sexualidad debido a que, para muchas, aun se trata de un tema tabd, dificil de abordar
con normalidad y naturalidad. Esto puede obstaculizar el proceso de intervencién
sexual, ya que es imprescindible la participacidn activa de las familias ademds de una
colaboracién y coordinacién adecuada entre ambos (Travers y Tincani, 2010).

Segtin los profesionales, se corrobord que las personas con TEA pueden lograr
mejores resultados si las familias estdn implicadas en el proceso de atencién temprana
(Garcia et al., 2015). Por lo que, la familia, siendo un apoyo indispensable, serd quien
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deba tomar la principal y primera responsablhdad unto con laayuda de los profesio-
nales de la educacién, donde juntos se encargardn de dar comienzo a la ES. Es impor-
tante reconocer y abordar las expectativas que tienen las familias y los profesionales
sobre el desarrollo sexual de las personas con TEA, teniendo siempre presente que los
procesos de intervencién sexual con estas personas son largos y complejos (Holmes
et al., 2016).

Por ello, se ha observado que la ES sigue siendo un reto educativo para muchos
de los profesionales puesto que muchos de ellos han adquirido conocimientos sobre
la educacién sexual de forma espontdnea, estrategia impensable en personas con TEA
dadas las necesidades especificas que presentan, de modo que este tipo de educacién
informal no es eficaz para los mismos (Ottoni y Maia, 2019). Ello implica la necesidad
de una formacién continua, de manera que puedan atender a las dificultades que pre-
sentan las personas con TEA y generar estrategias positivas de apoyo (Amer, 2017).
Si bien es cierto que los profesionales tratan de trabajar la ES de este alumnado de una
manera positiva y preventiva, teniendo en cuenta las caracteristicas singulares de ex-
presion sexual que pueden generar estas personas, la respuesta mas comtn suele ser la
prohibicién y, de esta manera, existe un cierto riesgo de que el alumnado comprenda
el proceso de desarrollo sexual de una manera negativa (Hannah y Stagg, 2016). Ante
las adversidades se deben generar oportunidades de mejora y estrategias para atender
a la diversidad sexual y evitar en la medida de lo posible la prohibicién (Pask ez al.,
2016), ya que tienen derecho a una ES independientemente de su funcionamiento
intelectual o la severidad de sus dificultades (Koller, 2000).

En las estrategias educativas sexuales se deben tener en cuenta las fortalezas de la
persona puesto que serdn dtiles para incrementar la capacidad de comprensién y ad-
quirir nuevas habilidades. Es preciso, ademds de formar en habilidades sociales desde
una temprana edad, organizar el entorno educativo, manejar comportamientos desa-
daptatlvos y desarrollar estrategias que faciliten el aprendizaje, sin olvidar ofrecerles
espacios para el aprendizaje y para la intimidad (Newport y Newport, 2002).

A modo de conclusidn, se debe enfatizar que los resultados y conclusiones obteni-
das mediante la presente investigacion no permiten realizar amplias generalizaciones
puesto que la muestra de este estudio se ha basado en profesionales procedentes de la
Asociacion Guipuzcoana de Autismo, Gautena. Sin embargo, se destaca que las cues-
tiones relacionadas con la sexualidad de las personas con TEA son un objetivo social
que no se puede eludir. Se percibe un intento de asumir el proceso de ES desde un
enfoque positivo, generando un entorno carente de prejuicios y tabes, sin embargo,
para muchos de los profesionales todavia sigue siendo un reto educatwo, debido a que
predominan sentimientos de desconocimiento y miedo.

Es importante que los profesionales se actualicen y se formen en tematicas rela-
cionadas con la sexualidad de las personas con TEA vy, en este sentido, es necesario
desarrollar programas especificos de formacién para el profesorado con intencién de
reducir el desconocimiento sobre la ES.

Teniendo en cuenta las caracteristicas especificas y la posible severidad de las di-
ficultades o necesidades de las personas con TEA, se concluye que dificilmente pue-
de existir un unico método que sea siempre el idoneo para la intervencién sexual,
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puesto que se debe adaptar a las peculiaridades individuales y al entorno sociofamiliar.
Aunque los procesos de intervencién sexual en personas con TEA resulten largos,
complejos y exijan paciencia, todos los nifios y nifias son educables. Al fin y al cabo,
la intervencién educativa sexual debe programarse con objeto de adquirir capacidades
y habilidades nuevas, superando la mirada hacia lo que no pueden hacer y teniendo
presente que son seres sexuados.

Asimismo, se hace necesaria la construccién de una red especifica de apoyo al
profesorado que intervenga directamente con el alumnado con TEA y la familia. Me-
diante esta se debe contribuir a la difusién de informacién actualizada y experiencias
positivas entre los profesionales y las familias, que les permita superar las percepcio-
nes basadas en tabtes y prejuicios, a la vez que se generen espacios de discusién y
reflexién al respecto. Por ello, para lograr unos resultados eficaces, la intervencién
educativa sexual debe basarse en el consenso entre la familia y los profesionales del
centro educativo.

El compromiso de un cambio se establece en base a la capacitacion de los profe-
sionales, e incluso de la comunidad en general, lo que puede contribuir al aumento de
la calidad de vida de las personas con TEA, por lo que el estudio de los procesos
de intervencién educativa y la relacién con el desarrollo educativo del alumnado con
TEA son una linea de investigacion futura. Asi pues, resulta necesaria la continuidad
de este trabajo debido a las dificultades identificadas a la hora de atender a la ex-
presion sexual de las personas con TEA. Un anilisis de necesidades exhaustivo nos
puede orientar en los disefios de programas especificos de educacién sexual donde se
incorporen aspectos como, por ejemplo, habilidades sociales, comunicacién, incluso
la ensefianza de la masturbacion.
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ResuMEN: En el articulo se describe una experiencia de aprendizaje cooperativo en
la que han participado alumnado de Educacién Social y alumnado con discapacidad in-
telectual del programa Todos Somos Campus de la Universidad de Murcia. Dicha expe-
riencia ha sido analizada con el objetivo de conocer los beneficios y satisfaccion de todos
los participantes. Para ello, se ha utilizado una metodologia mixta en la que la recogida de
informacién se ha realizado con diferentes instrumentos. Las posibilidades y ventajas
de ambos enfoques permiten una triangulacién de la informacién durante todo el pro-
ceso. Los resultados obtenidos nos indican que la experiencia ha resultado motivadora
para todos los participantes, quienes ademds han desarrollado numerosas habilidades y
competencias, lo que ha conllevado una alta satisfaccién. Todo ello nos lleva a concluir
que la presencia de este tipo de experiencias no beneficia solamente a los estudiantes con
discapacidad, sino a todos aquellos que participan en ellos y que el uso de metodolog1as
de aprendizaje cooperativo promueve que los alumnos sean protagonistas de su propio
aprendizaje y, por tanto, se realicen aprendizajes més significativos.

ParaBras cLave: discapacidad intelectual; educacion social; universidad; educacion
inclusiva; metodologias activas.
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AsstracT: This paper describes a cooperative learning experience in which Social
Education students and students with intellectual disabilities attending the “We’re all
Campus” Program of the University of Murcia have participated. This experience has
been reviewed in order to know the benefits and satisfaction of all participants. To this
end, a mixed methodology has been used in which the collection of information has
been carried out with different instruments. The possibilities and advantages of both
approaches allow triangulation of information throughout the process. The results ob-
tained indicate that the experience has been motivating for all participants, who have
also developed numerous skills and competencies, which has led to high satisfaction.
All of this leads us to conclude that the presence of these types of experiences does not
only benefit students with disabilities but also all those who participate in them. The use
of cooperative learning methodologies promotes that students are protagonists of their
own learning and therefore, more meaningful learning takes place.

Key worbs: intellectual disability; social education; university; inclusive education;
active methodologies.

1. Introduccién

A UNIVERSIDAD DE MURCIA (en adelante UM) ha puesto en marcha, a través del
Vicerrectorado de Estudiantes, el Vicerrectorado de Empleo, Emprendimiento
y Sociedad y el Vicerrectorado de Estudios, el Programa Todos Somos Campus
(TSC), un programa que se financia con Fondos Sociales Europeos y con la partici-
pacion de la Fundacién ONCE. Los Servicios implicados en dicho programa son el
de Atencién a la Diversidad y Voluntariado (ADyV) y el Centro de Orientacién e
Informacién para el Empleo (COIE). Se trata de un programa que pretende brindar a
los j6venes con discapacidad intelectual la oportunidad de ir a la Universidad y parti-
cipar en la vida activa universitaria al mismo tiempo que los prepara para una adecua-
da insercién laboral. Si bien no es objeto de este articulo desarrollar una exposicién
minuciosa de las caracteristicas del Programa sefialado, es necesario contextualizarlo
ya que es un aspecto fundamental de este. Los jévenes estudiantes con discapacidad
asisten a las aulas de la universidad durante dos cursos académicos para mejorar sus
habilidades en relacién al empleo y asi posibilitar una mejora de la inclusién laboral
de este colectivo. Lo que permite el desarrollo de competencias fundamentales para
el empleo como la responsabilidad, la autonomia y la motivacién (Izuzquiza y Ro-
driguez, 2016). Asimismo, con el impulso del programa se da la oportunidad a los
alumnos con discapacidad intelectual (se utiliza este término siguiendo el usado por
Plena inclusién, organizacién que representa en Espafia a las personas con discapa-
cidad intelectual o del desarrollo), para que se relacionen con otros miembros de la
comunidad universitaria de modo formal o informal (en las bibliotecas, las cafeterias,
aulario, y la vida en el campus en general).
En este articulo se expone una experiencia de relacién formal entre los alumnos
de 2.° de Educacién Social que cursan la asignatura “Procesos y Condiciones para
el Desarrollo de Proyectos” y los alumnos del Programa TSC en la que ambos
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han aprendido juntos a través del trabajo coordinado y organizado mediante grupos
de aprendizaje ‘cooperativo.

La presencia de este tipo de experiencias no beneficia solamente a los estudian-
tes con discapacidad quienes, por el simple hecho de asistir fisicamente al entorno
universitario, obtienen beneficios y ven incrementadas sus posibilidades de futuro
laboral; sino que enriquece a todo el contexto universitario, mejorando la percepcion
y actitudes hacia la discapacidad intelectual y permitiendo el desarrollo de valores
como equidad, igualdad y respeto (Cerrillo, Izuzquiza y Egido, 2013; Izuzquiza y
Rodriguez, 2016). Contribuyendo de este modo a la construccién de una sociedad
mds igualitaria y justa y, por ende, de una institucién universitaria mejor (Hart, Gri-
gal, Sax, Martinez y Will, 2006).

2. Mareco tedrico: aprendizaje cooperativo y educacién inclusiva

El cambio hacia un modelo educativo que emerja desde los nuevos planteamien-
tos del Espacio Europeo de Educacién Superior requiere el uso de metodologias o
estrategias de ensefianza-aprendizaje en las que los alumnos han de tener el prota-
gonismo en la adquisicién de conocimientos, competencias y habilidades (Florido,
Jiménez y Santana, 2011; Palomares, 2009; Ochoa, Pérez y Salinas, 2018), actuan-
do el docente como guia de dicho proceso, adecuando y dinamizado los contex-
tos de aprendizaje a las necesidades del alumno (Garcia-Ruiz, Guerra, Gonzilez y
Alvarez, 2010).

La metodologla de aprendizaje cooperatlvo implica al alumnado en su formacién,
al mismo tiempo que favorece la construccidn colectiva del conocimiento, ya que
parte de la organizacién del aula en pequefios grupos heterogéneos, donde los alum-
nos profundizan en tareas de aprendizaje de forma coordinada y que tienen una meta
comun implicando no solo su aprendizaje, sino el del resto de sus compafieros (Do-
mingo, 2010; Slavin, 2014). Metodologias como el aprendizaje cooperativo generan
aprendizajes més profundos, significativos y duraderos mejorando los resultados aca-
démicos de los alumnos (Gutiérrez-Fresneda, 2017; Torrego y Negro, 2012), ya que
facilitan la conexién entre tedrica y préctica, promoviendo, de ese modo, un aprendi-
zaje significativo, util, relevante y motivador.

Esta metodologia ha sido objeto de multitud de investigaciones debido a su efec-
tividad en relacién a los logros académicos y por sus posibilidades de desarrollo
afectivo, cognitivo, social y ciudadano (Trujillo y Ariza, 2006; Domingo 2010; Salme-
rén, 2010) ya que permite, entre otros, el perfeccionamiento de competencias tanto
emocionales como profesionales y sociales (Johnson y Johnson, 2009; 2014).

Se adquieren, a través del aprendizaje cooperativo, por tanto, competencias trans-
versales que promueven la comunicacién eficaz de las ideas, la resolucién de conflic-
tos, la adaptacidn a los cambios, el andlisis critico y la toma de decisiones (Estrada,
Monferrer y Moliner, 2016); se aumentan las capacidades de trabajo en equipo, la
sensibilidad social, la autonomia y la empatia hacia los demds. Mejorando asi la convi-
vencia, el respeto por las opiniones y creencias de otros, la busqueda del bien comdn,
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la cooperacién y la solidaridad (Azorin, 2018; Leén del Barco, Mendo, Felipe, Polo
y Fajardo, 2017).

Estas metodologias cobran especial relevancia cuando hablamos de diversidad,
pues resulta dificil pensar en una educacién inclusiva sin que en ella existan pricticas
colaborativas (Azorin, 2018). Se trata de una metodologia beneficiosa para estudian-
tes con discapacidad ya que estd considerada como una herramienta metodoldgica
capaz de dar respuesta a diferentes necesidades que presentan los discentes. Por tanto,
favorece la inclusién educativa y social de los estudiantes con capacidades diferentes
(Johnson y Johnson, 2014). El trabajo cooperativo permite entender que toda persona
puede aportar en el proceso de aprendizaje (Lata y Castro, 2016), sean cuales sean sus
necesidades educativas (Pujolds, 2012). Resulta dificil imaginar una educacién inclu-
siva sin trabajo cooperativo (Riera, 2011).

3. Metodologia

Se muestra un estudio descriptivo acerca de una experiencia educativa, con una
metodologia eminentemente cualitativa dada la naturaleza de este. Se utilizan dife-
rentes modos de indagacién con la finalidad de dar una respuesta a;ustada al objetivo
dei investigacion y obtener una perspectiva que tienda hacia una visién holistica y que
permita describir la experiencia educativa de forma global.

3.1. Objetivo

Conocer la valoracién y beneficios de una experiencia de aprendizaje cooperativo
entre jovenes con discapacidad intelectual y alumnado de 2.° de Educacién Social.

3.2. Contexto y participantes

La experiencia se ha desarrollado en la Facultad de Educacién de la Universidad

de Murcia y ha contado con la participacién de:

— 30 alumnos de 2.° curso de Educacién Social adscritos a la asignatura “Procesos
y Condiciones para el Desarrollo de Proyectos”.

— 15 estudiantes con discapacidad intelectual del 1.« curso del Programa Todos
Somos Campus.

— Tres docentes del Departamento de Didéctica y Organizacién Escolar que im-
parten docencia en el grado de Educacién Social y desarrollan el médulo de ha-
bilidades emocionales en la empresa y entrenamiento cognitivo para el empleo
en el Programa Todos Somos Campus.

— 1 técnico de apoyo que acompaiia siempre en el aula al alumnado de Todos
Somos Campus
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3.3. Desarrollo de la experiencia
3.3.1. Origen y contextualizacion de la experiencia

La experiencia educativa surge a partir de la idea de dos personas que imparten do-
cencia en los grupos de TSC y Educacién Social. Observan que algunos contenidos y
competencias a desarrollar son comunes y que la interaccién de ambos puede favorecer
suaprendizaje. Los alumnos de TSC han de desarrollar habilidades para el empleo y los
alumnos de Educacién Social han de implementar un proyecto que mejore la empleabi-
lidad de los educadores sociales; desde el programa TSC llevan trabajando el desarrollo
de habilidades para el empleo durante meses, por lo que pueden ser de gran ayuda
para el grupo de educadores sociales. Ademds, de este modo el alumnado de TSC tiene
la posibilidad de desarrollar y ampliar los conocimientos adquiridos hasta entonces.
Se decide utilizar la metodologia de aprendizaje cooperativo dada la naturaleza de los
contenidos que han de trabajar los estudiantes ya que fomenta el desarrollo de algunas
de las competencias que se busca adquirir (trabajo en equipo, hablar en publico, etc.).

3.3.2. Competencias y contenidos

EnlaTabla 1 quedan reflejados los contenidos y competencias que, segtin las guias
docentes, han de desarrollar los alumnos en sus respectivas asignaturas y que se rela-
cionan directamente con los desarrollados en esta experiencia. Aunque dichos con-
tenidos y competencias son especificos de cada grupo, han sido puestos en practica
de forma conjunta, desarrollindose asi aprendizajes por ambos grupos de alumnos
relativos a todas las competencias.

TasBLA 1. Contenidos trabajados y competencias a adquirir por el alumnado

Todos Somos Campus

2.°de Educacién Social

Reflexién y autoaprendi-
zaje.

Afrontamiento de resulta-
dos.

Confianza.

Motivacién para el trabajo.

Contenidos Habilidades emocionales | Desarrollo de proyectos de intervencion.
en la empresa. Diseminacién y utilizacién de conocimien-
Entrenamiento cognitivo | to. Del disefio a la puesta en préctica. Facto-
para el empleo. res y procesos implicados. Implementacién
de proyectos. Nocién y caracterizacién. En-
foques de implementacidn.
Competencias Autoconocimiento y auto- | Implementar proyectos de actuacién en di-
especificas de las | estima. versos ambitos y con diferentes sujetos, im-
asignaturas Empoderamiento personal. | pulsando la participacidn, la formacion de

distintos agentes sociales y el seguimiento
reflexivo de las actuaciones para tomar de-
cisiones pertinentes. Comprender los proce-
sos que intervienen en la puesta en practica
de proyectos.

Identificar los factores y procesos relativos a
la iniciacién e implementacién de proyectos.
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TasLA 1. Contenidos trabajados y competencias a adquirir por el alumnado (cont.)

Todos Somos Campus 2.° de Educacién Social
Competencias Actitud cooperativa. Tra- | Capacidad para trabajar en equipo y para
transversales bajo en equipo. Busqueda | relacionarse con otras personas del mismo o
del bien comtin. distinto dmbito profesional.

Respeto por las ideas y|Ser capaz de proyectar los conocimientos,
creencias. Reflexién critica. | habilidades y destrezas adquiridos para
Habilidades de comunica- | promover una sociedad basada en los valores
cién, comunicacién inter- |de la libertad, la justicia, la igualdad y el
personal, oral y escrita. pluralismo.

Fuente: Elaboracién propia.

3.3.3. Sesiones de intervencién

Para el desarrollo de la experiencia han sido necesarias 16 sesiones de intervencién
de una hora aproximada de duracién, dichas sesiones fueron desarrolladas durante
el segundo cuatrimestre del curso 2018/2019 y se exponen de forma resumida en la
Tabla 2, junto con los objetivos a lograr en cada una de ellas:

TABLA 2. Sesiones de intervencién desarrolladas

Sesi6n 1. Preparacién de las actividades.

El objetivo de la sesién ha sido poner en conocimiento de los alumnos de Todos Somos
Campus y de segundo de Educacion Social el origen de la experiencia y qué pretendemos
con esta. Se les explica a ambos grupos (por separado) c6mo se van a organizar las siguientes
sesiones y se les propone que comiencen con la preparacién de una presentacién del grupo y
la titulacién para la siguiente sesidn.

Sesién 2. Presentacion y formacion de grupos.

Con esta sesién se pretende que ambos grupos de alumnos se conozcan. Los alumnos de
ambos grupos realizan una presentacién con apoyo visual donde se exponen los principales
objetivos de sus respectivos programas y que unen esta experiencia: en el caso de los alumnos
de Todos Somos Campus formar parte de un programa para el desarrollo de habilidades
para el empleo; en el caso de los alumnos de Educacién Social, la realizacién de una practica
en el marco de la asignatura “Procesos y Condiciones para el desarrollo de proyectos”, cuyo
principal objetivo es promover la planificacién y desarrollo de un proyecto de formacién para
la mejora de la empleabilidad de los educadores sociales. En dicha sesién se exponen también
las bases del aprendizaje cooperativo y se forman los grupos de trabajo.

Sesién 3. Habilidades profesionales: dindmica la casa.

El objetivo fundamental de esta sesién es promover el inicio del trabajo en equipo y sentar
las bases del desarrollo del proyecto en comtin; para ello, se pide que cada grupo de trabajo
dibuje una casa, y que distribuya la siguiente informacion:

En la puerta principal: los nombres de los componentes del grupo formado.

En el techo: las expectativas que el grupo tiene puestas en sus respectivos cursos.

En las paredes: las impresiones del grupo sobre su insercién laboral y las capacidades o
habilidades profesionales que consideran que pueden demandar las empresas.
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TABLA 2. Sesiones de intervencion desarrolladas (cont.)

Una vez completada la dindmica, se realiza un debate final basado en una “lluvia de ideas”
para resaltar las habilidades profesionales mas importantes. En el Anexo I podemos encontrar
un ejemplo del documento resultante de un grupo de alumnos.

Sesion 4. Realizamos los objetivos de nuestro proyecto de desarrollo de habilidades profesio-
nales para educadores sociales.

Teniendo en cuenta las habilidades fundamentales destacadas en la sesién anterior se co-
mienza la redaccién de 5 objetivos especificos del proyecto, por grupo. Tras ello, se realiza la di-
ndmica “bola de nieve” con el fin de llegar a la seleccidn de 4 objetivos para todo el grupo-clase.

Sesiones 5 y 6. Disefio de actividades que nos ayuden a desarrollar dichos objetivos.

En la sesién 5 se realiza en grupos de trabajo una propuesta de ideas para el disefio de
actividades para los cinco objetivos. A partir de esta sesién solo contintan los alumnos
de Educacién Social. Cada objetivo se reparte a uno de los grupos y cada grupo se encarga de
concretar las actividades del objetivo que les ha tocado desarrollar.

Sesiones 7, 8,9, 10, 11, 12, 13, 14. Desarrollo de las actividades.

Los alumnos de Educacién Social son los agentes promotores del cambio y receptores
al mismo tiempo de este. En estas sesiones son los encargados de desarrollar las actividades
disefiadas previamente junto a los estudiantes de TSC. En el Anexo II se muestran las activi-
dades desarrolladas.

Sesiones 15 y 16. Evaluacién de la experiencia.

Estas sesiones estan destinadas a que tanto alumnos de Todos Somos Campus como alum-
nos de Educacién Social evalden la experiencia. En siguiente apartado podemos encontrar
cémo se realizd y el momento de la evaluacién.

Fuente: Elaboracién propia.

3.4. Evaluacion de la experiencia

3.4.1. Instrumentos para la recogida de informacién y andlisis de datos

Para la recogida de informacién se utiliza una metodologia mixta apoyada en ins-
trumentos cualitativos (la observacidn, el grupo de discusién y el andlisis de documen-
tos resultantes) y cuantitativos (cuestionario), permitiéndonos obtener informacién
durante todo el proceso al conjugar las posibilidades y ventajas de ambos enfoques
(Herndndez, Fernandez y Baptista, 2007). Dichos instrumentos nos han permitido
obtener informacién procedente de diferentes informantes, permitiéndonos triangu-
lar la informacién, aumentando asi su validez.

A continuacién, se describe cada uno de estos instrumentos y se explicita cémo ha
sido el andlisis de la informacién procedente de estos.

3.4.1.1. Cuestionario

Para la evaluacidn se ha utilizado un cuestionario estructurado, cuyo objetivo es
conocer la perspectiva del alumnado sobre la valoracién de la experiencia. Consta de
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diez preguntas cerradas (items de puntuacién dicotémica: “si” 0 “no”) y dos pregun-
tas abiertas; la tltima de ellas d1r1g1da a que los alumnos incorporen las observaciones
que estimen oportunas. El cuestionario fue disefiado, por el profesorado participante,
en lectura fdcil, para mejor comprension de todo el alumnado participante en la ex-
periencia (ver anexo III) y teniendo en cuenta los requisitos de partida indicados por
Ramos, Giménez, Lapaz y Mufoz (2006):

Sencillez (preguntas breves y sin negaciones o dobles negaciones).

Brevedad (no demasiados items).

Vocabulario comprensible y adaptado a la edad y caracteristicas socioculturales
de los receptores.

Motivador y atractivo en el disefio (utilizacién de letra no demasiado pequeia).

El andlisis de datos se llevé a cabo mediante estadisticos descriptivos (frecuencias
y porcentajes).

3.4.1.2. Registro de observacién

Este instrumento fue utilizado para ayudar a identificar las competencias especi-
ficas y transversales desarrolladas por los alumnos. Se trata de un registro de datos
formal elaborado a través de observaciones directas no participantes, cumplimentdn-
dose por grupo y sesion. Fueron tres los observadores aportando fiabilidad y validez
al instrumento pues los resultados eran contrastados entre los distintos observadores
(Pefia, 2015). El registro de observacién aportaba informacién sobre la organizaci()n de
los grupos, el clima de trabajo, frecuencia de interaccién, comunicacién, calidad de las
intervenciones, capacidad reﬂexwa, busqueda de fuentes de 1nf0rmac10n motivacion
hacia el aprendizaje, comportamientos y roles de los miembros, formas de resolucién
de conflictos, contraste de opiniones, nivel de aceptacion de ideas, busqueda del bien
comtn, registro de incidentes, adecuacién de las sesiones, etc. En la tabla siguiente
(Tabla 3), se expone dicho registro completo:

TaBLA 3. Registro de informacién en la observacién

Sesién: Grupo: | Fecha y hora:
Dimension Aspectos a observar
Trabajo en equipo Organizacién de los grupos

Rol de los participantes
Liderazgo y colaboracién
Clima de trabajo

Frecuencia de interaccién
Comportamientos y actitudes

Comunicacién Intencién comunicativa

Tipo de comunicacién (oral o escrita)
Frecuencia y calidad de las intervenciones
Se comparten conocimientos
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TaBLA 3. Registro de informacién en la observacion (cont.)

Sesion: Grupo: | Fecha y hora:
Dimension Aspectos a observar
Reflexién critica y Contraste de opiniones

resolucion de conflictos | Respeto por las ideas de los componentes

Necesidad de contar con las aportaciones de los demds
Incidentes favorables o desfavorables

Resolucién de conflictos

Motivacién hacia el Motivacién hacia el aprendizaje de los contenidos
aprendizaje Busqueda y ampliacién de informacién
Actitud activa ante el aprendizaje
Organizacién de las Explicacion de las sesiones
sesiones Claridad de los objetivos

Adecuacion de los espacios
Adecuacién del tiempo
Adecuacién de la evaluacién

Otras Sensaciones percibidas por el docente en relacién al trabajo que se
estd desarrollando

Fuente: Elaboracién propia.

Para el andlisis de la informacién obtenida a través del registro se realizaban
reuniones semanales (desde el inicio de la experiencia hasta el final de esta) donde los
observadores intercambian informacién y llegan a acuerdos sobre el desarrollo de
las sesiones y los resultados de aprendizaje de los alumnos. En dichas reuniones se
tienen en cuenta, ademds, los materiales generados por los alumnos a lo largo de todo
el proceso educativo.

3.4.1.3. Grupo de discusién

El grupo de discusién fue realizado una vez finalizada la experiencia y sirvié para
contrastar la informacién recogida por los instrumentos anteriores y para recopilar
informacién mds detallada respecto a las competencias especificas desarrolladas. En
este participaron los alumnos de TSC y de Educacién Social, los docentes y la técnica
de apoyo. El grupo de discusion se realizé a partir de un guion semiestructurado,
elaborado previamente. Las cuestiones formuladas fueron agrupadas en distintos blo-
ques temiticos: valoracidn de la experiencia, competencias y habilidades desarrolladas
y dificultades encontradas. El anélisis de datos se realizé a través de la codificacion
temdtica aplicada a las transcripciones obtenidas tras la realizacién del grupo de dis-
cusion; estableciendo asi un proceso de categorizacién temitica en relacidn a las res-
puestas extraidas (Angrosino, 2012; Flick, 2007).
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4. Resultados
4.1. Resultados del cuestionario: valoracion de la experiencia

Las valoraciones de la experiencia realizadas por los alumnos recogidas a través del
cuestionario se muestran en la Tabla 4:

TaBLA 4. Datos obtenidos del analisis del cuestionario

PORCENTAJE/FRECUENCIAS/MEDIA
ITEM ESTUDIANTES TSC ESTUDIANTES E. SOCIAL
Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia
FTEM 1 S1 100 % SI 15 alumnos S1 100 % SI 30 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 0 % NO 0 alumnos
FTEM 2 SI 100 % SI 15 alumnos S1100 % SI 30 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 0 % NO 0 alumnos
ITEM 3 S1100 % S1 15 alumnos S1100 % S1 30 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 0 % NO 0 alumnos
FTEM 4 S1 100 % ST 15 alumnos S 100 % S1 30 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 0 % NO 0 alumnos
ITEM s S1100 % S1 15 alumnos S196.67 % S129 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 3.33 % NO 1 alumnos
ITEM 6 S{ 100 % SI 15 alumnos S196.67 % Sf 29 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 3.33 % NO 1 alumnos
FTEM 7 ST 100 % SI 15 alumnos S1 100 % SI 30 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 0 % NO 0 alumnos
ITEM 8 SI 100 % SI 15 alumnos S196.67 % ST 29 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 3.33 % NO 1 alumnos
ITEM 9 $193.33 % S1 14 alumnos S196.67 % S1 29 alumnos
NO 6.67 % NO 1 alumnos NO 3.33 % NO 1 alumnos
FTEM 10 SI 100 % ST 15 alumnos S193.33 % ST 28 alumnos
NO 0 % NO 0 alumnos NO 6.67 % NO 2 alumnos
ITEM 11 MEDIA: 9.7 MEDIA: 9.2

Fuente: Elaboracién propia.

El cuestionario ha sido cumplimentado por un total de 45 alumnos (15 pertene-
cientes al programa TSC y 30 estudiantes de Educacién Social).

Los resultados obtenidos del analisis de la informacién aportada por el cuestiona-
rio nos indican que la experiencia ha resultado motivante para todos ellos, obteniendo
un promedio en su calificacién de 9.4.

Todos los alumnos han destacado que les ha gustado la participacién en el aula y la
tarea y que la colaboracién entre compaiieros ha sido buena, el 100 % destaca que los
compaiieros han escuchado sus opiniones, han resuelto las dudas o le han explicado
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de forma adecuada la actividad. Asimismo, en relacidon a los compaiieros solo un
alumno de Educacion Social destaca que los compaiieros no le han tratado con respeto
y que no le han animado a participar.

En cuanto a la labor de los docentes, el 100 % de los alumnos de TSC ha destacado
que estos les han animado a participar, solo un alumno de Educacién Social destaca
que este item no se cumple. De la misma forma mds del 95 % destaca que los profeso-
res han resuelto las dudas y se han preocupado por su aprendizaje.

En relacién a las respuestas de la pregunta abierta del final del cuestionario, los
alumnos han destacado que esta experiencia y metodologia les ha motivado, ya que
han accedido a la informacién y al aprendizaje de una forma prictica y real, generan-
do de este modo aprendizajes significativos y utiles para su futuro laboral. Asimismo,
destacan la importancia de las relaciones establecidas gracias a la experiencia.

4.2. Resultados de la observacion

Durante el desarrollo de las sesiones no se precisé ninguna incidencia en los equi-
pos de trabajo cooperativo. Todos los participantes de los diferentes grupos aporta-
ron ideas. Asimismo, cuando alguno de los participantes tenia dificultades para enten-
der o desarrollar alguna tarea el resto de miembros del equipo le ayudaban para seguir
adelante. Se observa ademds un aumento de la frecuencia en las interacciones con-
forme avanzaban las sesiones, asi como la mejora de la calidad de las intervenciones
y de la motivacién hacia el aprendizaje. La resolucién de conflictos se desarrollé de
forma adecuada, llegando a acuerdos comunes y preocupindose por la bisqueda
del bien comun. En cuanto a la organizacién de las sesiones, se observé al principio de
estas que no terminaban de quedar claras las explicaciones por lo que se ayudé en las
siguientes con apoyos visuales y con la adaptacién de materiales haciéndolos accesi-
bles cognitivamente. Asimismo, se encontraron dificultades en los espac1os para fa-
vorecer el trabajo en equipo y aunque se intent6 buscar otros espacios mds inclusivos
no fue posible acceder a estos.

4.3. Resultados del grupo de discusion

En el grupo de discusién los alumnos tanto de Educacién Social como del Progra-
ma TSC destacan que esta experiencia ha supuesto una oportunidad de interaccién
entre ambos grupos y les ha permitido aprender unos de otros, tal y como se observa
en los siguientes comentarios:

Hemos conocido y hemos podido trabajar con otros estudiantes de la Universidad
de Murcia. (A2, TSC)

Hemos aprendido cosas de los compaiieros. (A5, TSC)

Compartir opiniones y saber que tenemos un objetivo comtn, todos hemos apren-

dido de todos. (A8, ES)
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Asimismo, los alumnos de Educacién Social destacan que esta experiencia les ha
servido para desmontar prejuicios y cambiar perspectivas y actitudes hacia la disca-
pacidad intelectual:

Me ha encantado la conexién que hemos tenido con los compaiieros de Todos So-
mos Campus, de manera particular he aprendido un montén de cémo son y qué capa-
cidades tienen, ha cambiado mi perspectiva sobre la discapacidad intelectual. (A23, ES)

Todos ellos resaltan que se ha producido un aprendizaje més real, que conecta teo-
riay préctica, lo que ha provocado un aumento de su motivacién hacia el aprendizaje
y el desarrollo de competencias especificas y transversales:

Se trata de un aprendizaje real, el hecho de compartir grupos diversos me parece
mucho més util para aprender que cualquier powerpoint o texto. (A30, ES)

Aprendizaje real. (A12, TSC)

La interaccién y el compartir los diferentes puntos de vista con objetivo de futuro ha
sido una gran motivacién. (A10, ES)

Muchos de los participantes destacan que ha mejorado su capacidad de trabajo en
equipo, de toma de decisiones y de confianza:

Se han estimulado capacidades como el compafierismo, hemos compartido cono-
cimientos, dudas e ilusiones de algo comtin como es nuestro futuro laboral. (A22, ES)

Hemos aprendido a trabajar en equipo. (A12, TSC)

Yo me siento mds segura a la hora de relacionarme con los demids. (A4, TSC)

Actividades asi me ayudan a ser menos timido y a relacionarme con gente nueva.
Habilidades que tengo que tener para trabajar. (A3, TSC)

La comunicacién que hemos tenido entre nosotros ha sido muy buena, hemos desa-
rrollado nuestra capacidad de aprendizaje en grupo. (A6, ES)

Ademds, los docentes destacan mejoras en la responsabilidad y la autoestima de
los alumnos:

Estin mds motivados, observo que tienen y cumplen sus responsabilidades y se sien-
ten mds seguros en el contexto universitario. (TE, TSC)

Observo que el hecho de trabajar en comtin alumnos y alumnas con diferentes capa-
cidades les resulta motivador. Los estudiantes de grado se sienten mdis responsables en
sus propuestas e intervenciones. (D1, TSC, ES)

Asimismo, destacan las habilidades aprendidas respecto de su insercién laboral y
el desarrollo de proyectos:

Compartir la actividad con los compafieros, relacionarnos con ellos y las cosas que
nos han ensefiado sobre insercién laboral. (A7, TSC)
Ya sabemos hacer un proyecto y vamos a hacer un proyecto para irnos de viaje de

estudios. (A3, TSC)
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Hemos desarrollado habilidades para poner en prictica en el puesto de trabajo. (A6, ES)
Con metodologias asi aprendemos realmente a implementar proyectos. (A22, ES)

En relacién a las dificultades encontradas todos los participantes destacan la falta
de tiempo en la realizacién de las actividades, sobre todo para la participacion de los
alumnos de TSC en el desarrollo de las actividades.

Ha faltado tiempo para la realizacién de las actividades. (A1, TSC)

Es cierto que la experiencia habria sido atin mas enriquecedora si hubiésemos dis-
puesto de mds tiempo con los alumnos de Todos Somos Campus en el desarrollo del
proyecto. (D2, ES)

5. Discusién y conclusiones

Como conclusién podemos establecer que los alumnos participantes en la expe-
riencia valoran muy positivamente esta, tanto para alcanzar sus aprendizajes como
para desarrollar competencias espec1ﬁcas y transversales.

Al ser protagonistas de su propio aprendizaje se realizan aprendizajes mds signifi-
cativos, son los propios alumnos quienes investigan, van a las fuentes de informacién
y se preocupan por conocer la realidad. La responsabilidad de las actividades deja de
estar centrada tnicamente en el docente y pasa a ser compartida por todos los partici-
pantes. Esta situacién favorece el control auténomo de los aprendizajes, la mejora de
la capacidad resolutiva y un aumento de la responsabilidad ante la toma de decisiones.

La mayor dificultad radica en que los alumnos no suelen trabajar con este tipo de
enfoques y al tratarse de estrategias desconocidas requieren de mds tiempo.

Nuestros resultados confirman los resultados obtenidos por autores como
Oberto (2014) y Cerrillo, Izuzquiza y Egido (2013), ya que podemos concluir
que el aprendizaje cooperativo entre alumnos con discapacidad intelectual y otros
miembros de la comunidad universitaria es importante porque promueve mejoras
tanto en las capacidades académicas como en las habilidades relacionadas con el
desarrollo personal y social:

a) Permite al alumnado desarrollar habilidades emocionales y sociales, sobre todo
se produce una mejora de la motivacién y la autoestima. En el caso de los alum-
nos participantes de Todos Somos Campus, el mero hecho de formar parte de
las actividades habituales para personas de su edad y participar en el entorno
universitario aumenta su conflanza.

b) Aumenta el rendimiento estudiantl y asegura el logro de los objetivos de la
instruccién. Ademds, se provoca una mejora en habilidades académicas como
la capacidad comunicativa.

¢) Los beneficios no se limitan a los alumnos receptores, se constatan efectos posi-
tivos para todos los colectivos implicados y beneficia a la sociedad en general ya
que crea ciudadanos dispuestos a trabajar en equipo para crear una universidad
y sociedad mejor.
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Por tanto, generar espacios de aprendizaje entre personas con y sin discapacidad
aporta beneficios a todos los implicados y genera la posibilidad de crear aulas hetero-
géneas que busquen una verdadera inclusién educativa y que huyan de la segregacion;
pues esta ultima tiene lugar cuando la educacién de alumnos con discapacidad se im-
parte en entornos separados, disefiados exclusivamente para atender unas necesidades
especificas y apartindolos del resto de alumnos sin discapacidad (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, 2014). Por ello, experiencias como la
descrita son el camino hacia una verdadera inclusién educativa.

No obstante, y a pesar de los buenos resultados obtenidos, encontramos una serie
de limitaciones, las cuales deben ser consideradas para posteriores trabajos:

La situacion de partida de los alumnos solo es evaluada a través de la obser-
vacion, por lo que serfa adecuado utilizar otro instrumento de evaluacién que
fuese cumplimentado al inicio y al final de la experiencia para aportar mayor
veracidad a la investigacidn, ya que facilitaria la triangulacion de la informacién
y el establecimiento de conclusiones. Por tanto, seria necesario aplicarlo antes
de cualquier tipo de intervencidn, para identificar el nivel de partida real de los
alumnos y al final de esta para identificar claramente los logros conseguidos.

- Los instrumentos, elaborados ad hoc, no cuentan con una validacién y fiabi-
lidad revisada, por tanto, y para aportar mayor consistencia metodoldgica a la
evaluacidn este es un paso a realizar.

— El tiempo en el que se desarrollé la experiencia es limitado. Ampliar su desa-
rrollo es fundamental para la obtencién de mejores resultados, si cabe, y para
favorecer el desarrollo de la cooperacién e inclusidn del alumnado.
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ANEXOII

Objetivos y actividades desarrolladas durante las sesiones 7-14

Objetivo general. Orientar al alumno para que consiga de forma activa su insercién laboral: formando,
capacitando y motivando a los alumnos a desarrollar actitudes dindmicas en el proceso de busqueda de
empleo.

Objetivo especifico 1. Identificar las diferentes salidas respecto al mercado laboral y dmbitos de actua-
ci6n del educador social.

Actividades.

— Realizacién de actividades por dreas en las que puede traba]ar un educador social (bullying, animacién
sociocultural, atencidn a la diversidad, violencia de género...). Se trata de una serie de actividades que
ayudan a conocer en mayor profundidad al colectivo y empatizar con este.

Obyjetivo especifico 2. Desarrollar habilidades sociales y emocionales para una adecuada incorporacién
al mercado laboral (promover habilidades para evitar que el trabajo afecte en la vida personal).

Actividades.

- Dindmica “miedos profesionales”. Esta actividad consiste en analizar los miedos que los participantes
sienten a la hora de afrontar un futuro en el mercado laboral, trabajando con el colectivo que desean.

— Cubo de las emociones. Esta dindmica consiste en relatar situaciones de la vida personal de cada
educador/a social. Cada cara del cubo lleva inscrita una emocién: impotencia, inseguridad, satisfac-
ci6n, miedo, soledad y agradecimiento.

Objetivo especifico 3. Adquirir conocimientos respecto a técnicas e instrumentos de bisqueda de em-
pleo para el desenvolvimiento en el mercado de trabajo.

Actividades.

- Dindmica “circulo contrario”. Dindmica cuyo objetivo es demostrar la importancia del cuerpo en los

actos comunicativos.

Juego de roles relacionado con la buena comunicacién y técnicas de persuasion.

— Dindmica con post it para la seleccién de las competencias mds importantes para incluir en un curri-
culum.

- Elaboracién de un curriculum alternativo.

— Presentacion de diferentes recursos para la busqueda de empleo (aplicaciones, INEM, SEF CARM).

— Simulacién de entrevista de trabajo (roleplaying).

Obyjetivo especifico 4. Fomentar el trabajo en equipo y desarrollar estrategias para la resolucién de
conflictos.

Actividades.

- Dindmica “el rio”, “el corro musical” y “la isla desierta”. Dindmicas para el fomento del trabajo en
equipo que muestran que el trabajo en grupo obtiene mejores resultados que el individual.

- Dindmica “verdades y mentiras”. Dindmica que ayuda a impedir la formacién de prejuicios.

- Dindmica “ganador/perdedor”. Dindmica que ayuda a identificar el lado positivo de las experiencias

negativas.

Dindmica “telarafia adaptada” y “la bandera”. Dindmicas que pretenden fomentar las habilidades de

resolucién de conflictos y la busqueda de soluciones comunes de un equipo ante una situacién pro-

blematica.

- Dindmica “el si y el no”. Dindmica que se lleva a cabo con la pretensién de desarrollar la flexibilidad
de opiniones, promover el acercamiento de distintas posiciones sobre el trabajo en equipo y la reso-
lucién de conflictos y conocer y reflexionar sobre cémo cada uno de los participantes se muestra al
resolver un conflicto y al trabajar en equipo.
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ANEXO III

Cuestionario elaborado para evaluar la experiencia desarrollada

CUESTIONARIO DE EVALUACION ACTIVIDAD

NOMBRE Y APELLIDOS DEL ALUMNO/A
FECHA:

Responde a las siguientes preguntas marcando con una X lo que se indica

1. La participacién en el aula me ha gustado St |NO
(]

e ¢

2. Mis compaileros y compaiieras me han explicado bien la actividad St |NO
(]

o ®

3. Mis compafieros y compaiieras han escuchado mis opiniones S |[NO
(]

e ¢

4. Mis compaileros y compaiieras han respondido siempre a mis dudas SI |NO
(]

o ®

5. Mis compafieros y compafieras me han animado a participar S |[NO
(]

e ¢

6. Mis compaifieros y compaieras me han tratado con respeto St |NO
(]

o ®

7. Las tareas me han gustado St |[NO
(]

e ¢

8. Los profesores me han animado a participar Si |NO
(]

o ®

9. Los profesores han resuelto mis dudas St |[NO
(]

e ¢

10. Los profesores se han preocupado de que aprenda S |NO

-

»

11. ;Qué nota le pondrias a las actividades realizadas? Del 0 al 10

Di qué cosas te han gustado mds y cuiles te han gustado menos
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Resumen: El presente trabajo tiene como propésito analizar las narrativas sobre la
inclusién-exclusién de jévenes universitarios en situacion de discapacidad en la ciudad
de Temuco, Chile. Asi, se opté por reconstruir la experiencia universitaria de los jovenes
a través del método biogréfico-narrativo, yaque permite dar 51gn1ﬁcad0 y comprender
los aspectos cognitivos, afectivos y de accién de los estudiantes en situacién de discapa-
cidad. De la misma manera, para los fines de este escrito se ha formulado un modelo de
analisis del discurso sobre la base de las propuestas tedrico-metodoldgicas planteadas
por Gilberto Giménez (1989) que orientan el trabajo con el corpus obtenido para el
presente estudio. Por tanto, el anélisis del corpus permite describir y resaltar que cada
vivencia no debe ser tratada como expresiéon de un pensamiento tinico, ya que la disca-
pacidad no es una situacién estandar y cada caso enriquece la nocién misma de esta en
funcién de sus particularidades. Finalmente, los estudiantes que accedieron a compar-
tir sus historias refuerzan la importancia que revisten para ellos el contexto familiar,
la institucionalidad y el rol de las amistades; mismos que adquieren el papel de ejes
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tematicos de donde emergen tépicos, asi como implicaturas en torno al binomio inclu-
sién-exclusion.

ParaBras crave: Chile; educacion superior; narrativas; personas en situacion de
discapacidad.

AsstracT: The purpose of this paper is to analyze the narratives about the inclu-
sion-exclusion of university students with disabilities in the city of Temuco, Chile.
Therefore, it was decided to reconstruct the university experience of young people
through the biographical-narrative method as it offers insight to give meaning and un-
derstand the cognitive, affective and action aspects of students with disabilities. In the
same way, for the purposes of this paper a discourse analysis model has been formulat-
ed based on the theoretical-methodological proposals proposed by Gilberto Giménez
(1989) that guide the work with the corpus obtained for the present study. Consequent-
ly, the analysis of the corpus allows us to describe and hlghhght that each experience
should not be treated as an expression of a unique thought, since disability is not a
standard situation and each case enriches its very notion based on its particularities.
Finally, the students who agreed to share their stories reinforce the importance for them
of both family context, institutionalization and the role of friendships; same that acquire
the role of thematic axes from which topics emerge, as well as implications around the
inclusion-exclusion binomial.

Key worps: Chile; higher education; narratives; people with disabilities.

1. Introduccién

N LOS CONTEXTOS CULTURALES se establecen una serie de creencias y valores en

torno a la discapacidad que se manifiestan en actitudes, modos de pensar y de

actuar frente a aquellos cuyas caracteristicas denotan “imperfecciéon” o “dafio”
(Soriano y Lopez, 2009). Ante este tipo de caracteristicas que se evidencian en los su-
jetos en situacién de discapacidad operan construcciones sociales que definen el senti-
do del binomio inclusién-exclusion que orienta a las relaciones sociales entre las per-
sonas con y sin discapacidad. Por tanto, desde la perspectiva de McCreary y Coeling
(citado en Soriano y Lépez, 2009), es posible comprender que en diversos contextos
culturales el sujeto en su condicién de discapacidad es simbolizado y definido como
tal mediante las multiples instancias de mediacién que experimentan las personas de
una o mds culturas.

De este modo, si se considera que las personas nacen, se desarrollan y forman
parte de una o més culturas, el sentido de la dlscapamdad que opera entre las personas
que viven en esta situacién y quienes no experimentan la realidad de la discapacidad
deviene de las experiencias que se materializan dentro de la relacién entre personas
que cohabitan un espac10 social. Por consiguiente, la relacién entre las personas con y
sin discapacidad estd determinada por una serie de significados que emergen a partir
del binomio inclusién-exclusién, lo que permite construir nuevas formas de aproxi-
marse a las personas, las familias y las comunidades.
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Ahora bien, el estudio de las narrativas favorece la comprensién y descr1pc1on
de las 1 investigaciones acerca de la vida cotidiana de las personas en situacion de dis-
capacidad y al mismo tiempo estas son un recurso psico-socio-cultural compartido
que da sustancia y estructura la cotidianeidad de los distintos sujetos sociales (Smith
y Sparkes, 2008). Asi entonces, las personas y las comunidades se articulan sobre la
base de un conjunto de significados que se organizan y se expresan a través de las
narrativas que emergen producto de las historias que los individuos relatan a partir
de sus propias experiencias, donde las distintas instancias de mediacién dan forma al
entramado de sentidos que definen dichas experiencias. Por tal motivo, las narrativas
son ttiles porque contienen informacién sobre las visiones del mundo que organiza
la vida cotidiana de los sujetos y sus relaciones sociales, por tanto, el andlisis de las
narrativas permite acceder a las experiencias vividas y al entramado de sentido que
se construye en contextos, principalmente, de inclusién-exclusién como ocurre en el
caso de las personas en situacion de discapacidad y su relacién con el entorno social.

Asimismo, resulta relevante reforzar la idea que apunta a entender que las narra-
tivas proporcionan una estructura para la construccién del sentido de toda indivi-
dualidad que se articula desde los procesos de identidad. Como tal, las narrativas que
formulan las personas en situacién de discapacidad contienen informacién vital sobre
las organizaciones sociales que desempefian un papel fundamental en la conﬁguracic’)n
del binomio inclusién-exclusién (Freund, 2001; Sparkes y Smith, 2003). En términos
mds precisos, debemos entender que las narrativas de las personas en situacién de
discapacidad no se construyen a partir de un rol que adquieren estos sujetos como
simples destinatarios pasivos de un conjunto de acciones que buscan su incorporacién
a la vida cotidiana (Sparkes y Smith, 2003; Sparkes, 2004 y 2005), sino que estamos
en presencia de sujetos activos en su calidad de agentes de cambio social donde sus
experiencias y sus voces deben orientar el trabajo colaborativo de toda sociedad que
persiste en articular la relacién entre las personas con y sin discapacidad a través del
binomio inclusién-exclusién.

En este sentido, el presente trabaJO tiene como propdsito analizar las narrativas so-
bre la inclusién-exclusion de j jovenes universitarios en situacion de discapacidad en la
ciudad de Temuco, lo que nos permitird identificar las barreras que han obstaculizado
su aprendizaje y su participacién en el medio universitario, al mismo tiempo, mostrar
aquellos factores habilitantes que les han provisto el acceso a procesos de inclusién v,
por supuesto, describir el entramado de sentido que articulan estos jévenes universita-
rios en torno al binomio inclusién-exclusion en relacién a sus experiencias cotidianas.

Asi, se optd por reconstruir la experiencia universitaria de los jovenes a través

del método biogrifico-narrativo!, ya que permite dar significado y comprender los

! Es importante recalcar que al adoptar una metodologia cualitativa se pretende dejar entrever una
perspectiva de la relacién discapacidad y el binomio inclusién-exclusion desde un enfoque holistico y con-
textual, con lo cual, a partir del paradigma interpretativo, se espera lograr la comprensién de la discapaci-
dad en funcién de los individuos mismos (SMITH y SPARKES, 2005; SPARKES, 2004 y 2005). Asimismo, los
estudios de caso con enfoque narrativo-biogrifico nos permitirin obtener un conjunto de resultados y
conclusiones que no buscan establecer generalizaciones, sino que mds bien los resultados y conclusiones
solo son aplicables a las narrativas estudiadas en el caso de los estudiantes universitarios en situacién de
discapacidad en la ciudad de Temuco.
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aspectos cognitivos, afectivos y de accién de los estudiantes en situacién de
discapacidad. En esta medida, se debe considerar que los relatos de los estudiantes
universitarios en situacion de discapacidad se construyen a partir de sus experiencias
vitales en lo cotidiano, y, si consideramos el método biogrifico-narrativo como
estrategia de andlisis que se focaliza en revisar la importancia de este tipo de
experiencias en los sujetos en situacién de discapacidad (autores), entonces interpretar
los hechos y acciones dentro de las historias que los estudiantes narran es fundamental
para comprender el entramado de sentido que producen los sujetos en sus modos de
pensar y de interaccionar con otros (Manning y Rymes, 2005; Bolivar et al., 2001 en
Huchim Aguilar y Reyes Chavez, 2013).

De esta forma, la idea del presente trabajo es establecer un abordaje de la discapaci-
dad desde una perspectiva que “busca comprender el fendmeno desde los individuos,
atendiendo su contexto, su cultura, su condicién socioeconémica, entre otros, para de
esta manera identificar las barreras socioculturales que les impiden desarrollarse con
autonomia” (Soriano y Lépez, 2009: 115).

2. Chile, educacién superior y personas en situacion de discapacidad

2.1. El contexto chileno de la educacion inclusiva para las personas en situacion de

discapacidad

Chile cuenta con el Servicio Nacional de la Discapacidad (Senadis) (creado por la
Ley n.° 20 422), cuyo propésito es promover el derecho a la igualdad de oportunida-
des de las personas en situacion de discapacidad. Desde dicha instancia se desarrolla,
a partir de 2014, el Estudio Nacional de Discapacidad (ENDISC).

Asti, basado en un enfoque de derechos, el ENDISC (Senadis, 2016: 9) determiné
que “el 16,7 % de la poblacién de 2 y més afios tiene discapacidad, es decir, 2.836.818
personas. En tanto, el 20 % de la poblacién adulta estd en situacion de discapacidad
(2.606.914 personas) y el 5,8 % de la poblacién de 2 a 17 afios se encuentra en situa-
cién de discapacidad, es decir, 229.904 personas, mientras que el grupo de mayor
prevalencia corresponde a las personas de 60 afios y mds con un 38,3 %”.

También, en Chile (Senadis, 2016) se evidencia una menor proporcién de personas
en situacion de discapacidad con educacién completa; de esta manera, el promedio de
afios de estudio cursados por la poblacién adulta en situacién de discapacidad es
de 7,1 afios, para discapacidad severa, y de 9,6 afios para personas con discapacidad
leve a moderada; por su parte, el promedio de afios cursados por una persona sin dis-
capacidad es de 11,6, respectivamente.

En relacién al acceso al nivel educativo superior, la proporcién de personas con
discapacidad que completa este nivel es del 9,1 % (Senadis, 2016), siendo los progra-
mas de estudio de mayor seleccién: Pedagogia, Trabajo Social, Psicologia y Derecho
(Mineduc, 2011).

Complementariamente, con la ratificacion por parte del Estado chileno, en el afio
2008, de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
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con Discapacidad (CDPCD) y su protocolo facultativo, la visién en torno a la disca-
pacidad trasciende el modelo biomédico para concebirla como una situacién social-
contextual, por lo mismo, a partir de este evento, en el afio 2010 se promulga la Ley
n.° 20 422; dicho documento “establece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e
Inclusién Social de Personas con Discapacidad” y se basa en cuatro principios basi-
cos, a saber: vida independiente, accesibilidad universal, disefio universal e intersec-
cionalidad. De esta manera, “en Chile, desde 2010 con la ley 20 422, mds la Ley 20
609 de 2012 (Ley de No Discriminacién), desde el punto de vista del derecho obligan
a abordar integralmente la inclusién de las PeSD en la educacién” (Universidad de
Chile, 2016: 25).

Por lo cual, durante el afio 2012 (Universidad de Chile, 2016) el Servicio Nacional
de la Discapacidad (Senadis), junto con el Ministerio de Educacion (MINEDUC),
promovieron la constitucién de Redes Regionales de IES inclusivas. Al afio 2016 di-
chas redes por regién —incluso constituidas previamente a la iniciativa institucional—
se distribuyen asi (Garcia, 2013, en Universidad de Chile, 2016: 30):

— Regién de Arica y Parinacota: Universidad Arturo Prat, INACAP, CFT Tara-

pacd y Universidad Santo Tomds.

— Regién de Antofagasta: Universidad de Antofagasta e INACAP.

— Regién de Coquimbo: Universidad de la Serena, Universidad Catélica del Nor-
te, Universidad Pedro de Valdivia, Universidad Central, Colegio Nuestra Se-
fiora de Andacollo, Universidad Santo Tomas.

— Regién Metropolitana: Universidad de Chile, Pontificia Universidad Cat6li-
ca, Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educacion, Universidad San-
to Tomads, Universidad San Sebastidn, Universidad de los Andes, Universidad
Diego Portales, Universidad de los Lagos, IP Chile, Universidad Mayor, Uni-
versidad Sek, Universidad Andrés Bello, Universidad Arturo Prat, Universidad
Artes y Ciencias Sociales, Universidad Catélica Cardenal Raul Silva Henri-
quez, Universidad de las Américas, IP Los Leones, Universidad Central, IP
ATEP, Universidad Miguel de Cervantes, IP Santo Tomads, Universidad Pedro
de Valdivia, Universidad de Santiago, Ministerio de Educacién, Senadis Regio-
nal Metropolitano, Federacién Nacional de Sordos, Instituto Simén Bolivar,
Universidad Academia de Humanismo Cristiano, Universidad Finis Terrae, IP
La Araucana.

— Regidén de Valparaiso: Universidad de Playa Ancha, Universidad Andrés Bello,
Universidad Técnica Federico Santa Maria, Universidad Santo Tomas, Univer-
sidad Catdlica de Valparaiso, Universidad del Mar y Universidad Tecnolégica
INACAP.

— Region de La Araucania: Universidad Catélica de Temuco, Universidad Mayor,
Universidad Santo Tomds, Universidad de La Frontera, Universidad Auténoma
del Sur, Senadis Regional.

Es asi que, durante el gobierno de la presidenta Michelle Bachelet (Senadis, 2017),
se estableci6 la medida presidencial n.° 6, la cual consisti6 en el incremento del na-
mero de ayudas técnicas para estudiantes universitarios en situacién de discapacidad,
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los cuales cursen estudios en cualquier Centro de Educacién Superior (CES) recono-
cido por el Estado. Asi, en todo Chile, desde 2015 y hasta la fecha, se convoca tanto a
CES como a estudiantes a concursar por recursos para el apoyo a la inclusién educati-
va. Especificamente, en el caso de los estudiantes el programa respectivo se denomina:

“Programa de Apoyos a Estudiantes en Situacidn de Discapacidad en Instituciones de
Educacién Superior” (Programa).

De esta forma, para dar cumplimiento a la medida presidencial, Senadis ha
dispuesto el Plan de Continuidad de Recursos (desde 2014) y el Plan de Apoyos
Adicionales (desde 2015), ambos financiados hasta el 2016 a través del Fondo Na-
cional de Proyectos, y formalizados desde el afio 2017 mediante el Programa de
Recursos de Apoyo para Estudiantes de Educacidn Superior en Situacion de Dis-
capacidad, cuyo objetivo es disminuir las barreras que enfrentan los estudiantes de
educacién superior en situacion de discapacidad para participar en los procesos
de aprendizaje.

Asimismo, la medida presidencial busca llegar al 100 % de los estudiantes de la po-
blacién objetivo definida durante el afio 2014 (300 estudiantes de educacién superior
en situacién de discapacidad), comprometiendo para el afio 2016 un 50 % y para el
afio 2017 un 75 %, pronosticando el cumplimiento total de la meta para el afio 2018.
Asi, durante el afio 2017 se beneficiaron 365 estudiantes, con un presupuesto total
asignado de $667,153 millones de pesos chilenos. De acuerdo a lo anterior, al rebasar
la expectativa de la proporcién de estudiantes comprometidos para ser beneficiados
en el afio 2017 en un 62 %, se dio cumplimiento a la medida presidencial antes de lo
estipulado. Con esto, se estima que para el afio 2018 sean 450 estudiantes de educacién
superior en situacion de discapacidad los beneficiados con el Programa, de esta forma,
para dar cumplimiento a la nueva meta propuesta, se cuenta con un incremento presu-
puestario de $250, 000 millones de pesos chilenos respecto del afio anterior (Senadis,
2018: 10-11).

Existe, empero, por parte del Senadis un 4rea de Educacién, la cual difunde y pro-
mueve estrategias inclusivas para estudiantes en situacién de discapacidad en institu-
ciones, tanto publicas como privadas, de distintos niveles y modalidades educativas.
A su vez, el Senadis también asesora en materia de Inclusién Educativa y Educacién
Inclusiva para estudiantes en situacion de discapacidad. Asimismo, promueve la in-
sercién de la variable “discapacidad” en proyectos, planes, programas y en la politica
publica.

En particular, en la regién de La Araucania existe un total de 128.134 personas
en situacién de discapacidad, equivalente al 13,4 % nacional, de este porcentaje, solo
el 30 % ha podido acceder a la educacién (Senadis, 2017). No obstante, en la regién,
las universidades suscritas a lo largo del tiempo a la Red Regional de IES inclusivas,
principalmente la Universidad Catélica de Temuco y la Universidad de La Fron-
tera (UFRO), implementan estrategias e incentivan la construccion de espacios de
inclusién para las personas en situacién de discapacidad interesadas en adelantar sus
estudios superiores.
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2.2. La Universidad de La Frontera y el Programa Inclusivo de Acceso y
Acompanamiento para Estudiantes en Situacion de Discapacidad (PIAA)

El Programa Inclusivo de Acceso y Acompafiamiento para Estudiantes en Situa-
ci6n de Discapacidad (de aqui en adelante se utilizard el acrénimo PTAA) pertenece a
la Direcciéon de Formacién Integral y Empleabilidad (DIFEM) de la Universidad de
La Frontera y surge en el afio 2017 a partir de la Resolucién n.° 46/2017. El objetivo
del Programa es el de promover la inclusién de Personas en Situacién de Discapacidad
(PeSD), como sujetos activos de derechos, bajo un enfoque sistémico y psico-socio-
educativo; ademds, fomenta el acceso, la insercién a la vida universitaria, la progresién
académica y el fortalecimiento de las condiciones de empleabilidad para la insercién
laboral de estudiantes de pregrado en situacion de discapacidad, generando —desde
sus lineas de accién—? un conjunto de estrategias articuladas institucionalmente, que
permitan contribuir al desarrollo de una cultura inclusiva (PIAA, 2019).

De esta forma, los objetivos estrateg1cos de Programa son (PIAA, 2019)

~ Fortalecer ¢l acceso, la insercidn a la vida universitaria y progresién académica
de estudiantes de pregrado en situacién de discapacidad.

Contribuir al desarrollo de una cultura institucional inclusiva, mediante estra-
tegias articuladas institucionalmente y en vinculacién con el medio.

Es de esta manera que, durante el afio 2018, el PIAA atendi6 a cerca de 47 estu-
diantes con distintos tipos de discapacidades, tales como auditivas, visuales, fisicas,
orgénicas, psiquicas y las asociadas a Trastornos del Espectro Autista (TEA). Cabe
destacar que esta cifra varia con cada periodo académico, al sumarse los estudiantes
de primer ingreso, quienes en el proceso de matricula tienen la opcién de autodeclarar
su situacién de discapacidad (PTAA, 2019).

3. Aproximaciones tedrico-conceptuales en torno a las 16gicas
de exclusion-inclusion

Al referirnos al binomio inclusién-exclusion, habrd que dejar sentado qué se enten-
derd por cada término que compone esta relacién. De esta forma, la inclusién podrd
entenderse tanto como un estado a la vez que como un proceso (Rizo Lépez, 2006).

Como estado, la inclusién implica la concurrencia entre normas culturales, co-
municativas y funcionales, asi como de derechos, que permiten el intercambio entre
individuos a fin de evitar situaciones de clausura o retraimiento. Por su parte, al ser un

proceso, la inclusién se vislumbra como una sincronizacién entre normas, funciones

2 Laprimera es a nivel de docencia, donde se capacita a los profesores para apoyarles en temas de in-
clusién y atencién a la diversidad y la accesibilidad académica. La segunda linea es la psicosocial, cuyo pro-
posito es, por un lado, el de lograr que los estudiantes se informen y postulen a fondos concursables como
es el caso del Senadis; por otro lado, en cuanto a la dimensién psicolégica, lo que se busca es fortalecer al
estudiante emocionalmente a través del trabajo individual y de talleres que permitan la convivencia con
sus pares. Finalmente, la tercera linea consiste en instalar procesos institucionales, con lo cual se pretende
construir una politica de inclusién en la UFRO.
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y derechos que asegura la participacién en la toma de decisiones evidenciando, por
tanto, que quien es incluido como miembro de una comunidad “serd investido de
derechos y de obligaciones, aunque el énfasis en unos u otros venga marcado por la
cultura y la politica de la comunidad en cuestion” (Rizo Lépez, 2006: 3).

Asimismo, la exclusién puede ser considerada como “un proceso multidimen-
sional y politizable, por cuanto se generalizan los riesgos de caer en las zonas de
vulnerabilidad, ya que tiene causas y consecuencias politicas, econdmicas, culturales
y temporales y puede y debe atajarse desde las politicas publicas, las pricticas institu-
cionales e incluso la accién colectiva” (Rizo Lopez, 2006: 4).

De lo anterior, por tanto, se puede inferir que las personas o grupos que son ex-
cluidos carecen de una participacién efectiva en actividades que resultan ser signifi-
cativas o bien que representan algin beneficio dentro de su entorno social (Razer,
Friedman y Warshofsky, 2013), trayendo como consecuencia el retraimiento, pero
principalmente afectando la calidad de vida y el bienestar, lo cual implica la imposi-
bilidad para acceder a los favores de una vida plena, asi como a recompensas sociales
y financieras que acompaifian el lograr ingresar al mercado laboral o bien al sistema
educativo (Milner, Bray, Cleland, Taylor, Entwisle y Wilson, 2004; Milner y Kelly,
2009; Appleton-Dyer y Field, 2014).

Complementariamente, Atkinson (citado en Razer, Friedman y Warshofsky,
2013) identificé tres caracteristicas centrales que refuerzan la nocion de la exclusién,
a saber: contraste, agencia y expectativa’.

En primer lugar, el contraste 1mphca que la exclusién siempre se defina como una
relacién que precisa de la “comparacién” con respecto a otros individuos o grupos
que ocupan espacio y tiempo similares, es decir, no es posible juzgar si una persona
esti o no socialmente excluida al observar sus circunstancias de forma aislada, de esta
manera la implementacién concreta de cualquier criterio de exclusién debe tener en
cuenta las acciones de otros.

Por su parte, la agencia* significa que alguien o algo genera activamente la exclu-
sién, lo cual significa que, por ¢ jemplo, las personas pueden autoexcluirse porque
abandonan la economia de mercado, o bien pueden ser excluidos por las decisiones
de los bancos al no otorgarles créditos, asimismo, en algunos casos, existen personas
en situacion de discapacidad que son excluidas porque no cuentan con los medios,
principalmente legales o politicos, para incidir en su propia realidad.

Finalmente, la expectativa se refiere al hecho de que la exclusién es generada por
una variedad de factores sociales y econdmicos que tienen un impacto negativo en la
participacion futura en la sociedad, por ende, la exclusion social se manifiesta a través
de las generaciones, por tanto, la evaluacion del alcance de la exclusion social deberia
abarcar més alld del estado actual (presente) ya que la exclusion social no es debida
simplemente, por ejemplo, a la pobreza a largo plazo o recurrente, es decir, no es solo
una cuestion de trayectorias ex post, también de expectativas ex ante.

En suma, “la exclusién puede ser entendida como una acumulacién de procesos

confluyentes con rupturas sucesivas que, arrancando del corazén de la economia, la
> En su versién original en inglés, las tres caracteristicas son: relativity, agency and dynamics.

De acuerdo con ATKINSON (1997), la nocién de agencia también ha sido analizada por Amartya Sen

en su trabajo sobre la justicia social.

4
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politica y la sociedad, van alejando e ‘inferiorizando’ a personas, grupos, comunida-
des y territorios con respecto a los centros de poder, los recursos y los valores domi-
nantes” (Estivill, 2003: 29-30. Citado en Rizo Lépez, 2006).

La exclusidn, finalmente, tiene sus raices en agentes y factores sociales, implicita-
mente al existir una solucién para sortear esta situacion, esta dependerd fundamental-
mente del conjunto de la sociedad, asumiendo cada quien la responsabilidad en cada
uno de los niveles y funciones sociales que les corresponda.

Ahora bien, el binomio exclusién-inclusién puede manifestarse en distintos 4m-
bitos de la vida y para reconocerlo habria que observar en qué fase (de inicio, de re-
cuperacion, de deterioro o de cronificacion) se encuentran los implicados, asimismo,
qué factores de tipo material o social son los dominantes y qué papel juegan las redes
sociales primarias (Rizo Lépez, 2006).

De esta manera, para tratar de entender la relacién entre la discapacidad y el bino-
mio inclusién-exclusién, no habra que perder de vista el papel que juegan el individuo
y su familia; y de cémo los actores con discapacidad se perciben dentro de su contexto
social particular.

Esta representacion de la discapacidad implica un cambio fundamental en la pers-
pectiva epistemoldgica, ya que no se ocupa solo del margen, es decir, las barreras y el
entorno, los cuales se constituyen como factores extrinsecos que determinan la disca-
pacidad, sino del “centro” que es el sujeto con discapacidad, asi como de la sociedad
y la cultura. Como consecuencia, convierte los estudios de discapacidad en “estudios
de discapacidad/capacidad, asi como de inclusion-exclusion” (Waldschmidt, 2017: 25-
26) (traduccién libre)

Por consiguiente, respecto a la inclusién educativa para las personas en situacion
de discapacidad dentro de un contexto cultural determinado, conviene retomar algu-
nas ideas fundamentales al respecto (CSIE, 1996; CEC, 1994). En primer lugar, una
institucion inclusiva representa a la comunidad como un todo, por ende, no deberian
existir mecanismos de seleccién o exclusividad que restrinjan el acceso a cualquier
persona. En segundo lugar, las instituciones inclusivas son accesibles para todos sus
miembros tanto en términos fisicos como curriculares. También deben promover la
colaboracién intra- e interinstitucional. A su vez, una institucién inclusiva suscita
la democracia donde todos sus miembros tienen derechos y responsabilidades, con
las mismas oportunidades de beneficio y participacién. Finalmente, las instituciones
inclusivas implementan estrategias tales como tutorias entre pares, aprendizajes cola-
borativos y otras formas que conectan a los estudiantes en relaciones naturales, con-
tinuas y de apoyo.

Como contraparte, en lo tocante a los procesos de exclusién y su relacidn con la
discapacidad, generalmente los establecimientos educativos no cuentan con ajustes
razonables® en el sentido propuesto por la Convencién sobre los Derechos de las

> De acuerdo con la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, se entendera

como ajustes razonables “las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no impongan una
carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las perso-
nas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demds, de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales” (2006: 5).
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Personas con Discapacidad (CDPD, 2006), lo cual expone a los estudiantes en situa-
cién de discapacidad a mayores retos para equiparar sus condiciones con respecto a
los estudiantes sin discapacidad. Por ejemplo, en el caso chileno, “el porcentaje de ni-
flos, nifias y adolescentes en situacién de discapacidad que utilizan facilitadores® para
el desempenio, en distintos dmbitos del sistema educativo, como por ejemplo tener
tiempo adicional para los exdmenes o aulas accesibles, y/o en su casa como el uso de
rampas, soporte de sujecién o bafios adaptados, y/o para participar fuera de la casa,
es de un 31,3 %; mientras que el 68,7 % no utiliza estos dispositivos o recursos de
apoyo” (Senadis, 2016), por tanto, a partir de las evidencias (Barton, 2003), a pesar
de que existan politicas, asi como programas de gobierno centrados en la inclusién
para ayudar a mantener a los alumnos “en riesgo” en el sistema, estos esfuerzos a me-
nudo se quedan cortos, lo que permite inferir que la exclusion en el dmbito educativo
hace referencia a factores de tipo estructural (Razer, Friedman y Warshofsky, 2013).

3.1. Apuntes tedricos sobre discapacidad, narrativas y sujeto

Conviene subrayar que los estudios en dlscapamdad y su relac1on con el bino-
mio inclusién-exclusién se ocupan de la comprensién de esta “situacién” para un
propésito: permitir que la discriminacidn, la exclusion y la desigualdad puedan ser
nombradas y desafiadas, proporcionando una visién alternativa de la discapacidad
(Barton, 2003), lo cual significa dar prioridad a las voces de las personas en situacién
de discapacidad que mediante sus experiencias cotidianas producen un conjunto de
significados que se expresan a través de sus narrativas (Smith y Sparkes, 2008).

En este sentido, debemos considerar que las narrativas que producen los sujetos en
situacién de dlscapac1dad estin determinadas, primero, por los contextos en los que
se materializan las experiencias de vida y, segundo, a partir de los significados que se
expresan en las voces de los sujetos quienes hablan de si mismos a través de sus trayec-
torias vitales (Riesmann, 1993 y 2005; Smith y Sparkes, 2008). De ahi que, para este
enfoque, las preocupaciones, los intereses y las ideas de las personas en situacién de
discapacidad se consideran fundamentales para cualquier intento de construir teorfa,
relaciones y précticas.

Es asi que las narrativas, fundamentalmente en el caso de las personas en si-
tuacién de discapacidad, permiten dar cuenta de la experiencia personal con una
carga de significados importante en torno a la anormalidad, la enfermedad y el
déficit, que servirdn para construir espacios de anélisis que, posteriormente, serdn
necesarios para interpretar la informacién sobre un mundo habitualmente “inte-
riorizado” en relacién al de los otros —sin discapacidad— mds visibles; permitiendo a
los investigadores explorar sobre experiencias vividas y focalizarlas hacia la trans-
formacién de la realidad social generalmente excluyente (Bruner, 2002; Crossley,
2003; Goodley, 2001).

De este modo, autores como Smith y Sparkes (2012), Goodley y Tregaskis (2006)
y Bochner (2001) reafirman la nocién de que las narrativas son particularmente

¢ Que seria el equivalente al término ajuste razonable.
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dtiles para los estudios en discapacidad en el sentido de que proporcionan una es-
tructura para conformar un yo histérico y unas caracteristicas distintivas que apor-
tan elementos para que, por medio de las narraaones de las personas en situacién de
discapacidad, sea posible reconstruir y recrear “experiencias” en sus multiples formas
y en contextos distintos. Ademds, las narrativas en torno a la discapacidad ofrecen in-
formacion sobre las maneras en que las organizaciones a través del espacio y el tiempo
desempefian un papel fundamental en la configuracién del binomio inclusién-exclu-
si6n en las vidas de las personas dando lugar a situaciones socialmente habilitantes y/o
restrictivas (Freund, 2001; Sparkes y Smith, 2003).

A su vez, las narrativas poseen un caracter dialéctico en el sentido de que per-
miten al sujeto en situacién de discapacidad establecer didlogos con un otro en vez
de reducirse a simple destinatario pasivo de una conducta y una trama incorporada;
asimismo, las narrativas a pesar de entrar en contacto con multiples alteridades tienen
el potencial de preservar la esencia del sujeto en situacién de discapacidad que cuenta
su historia (Crossley, 2003; Goodley, 2001).

Particularmente, las narrativas sobre las trayectorias personales de quienes se en-
cuentran en situacién de discapacidad adquieren un caricter relevante dado que los
relatos en torno a la inclusién-exclusién deben ser contados no solo porque narrar
la historia puede brindar los beneficios terapéuticos de la comprensién redentora,
también por las consecuencias politicas de conectar el cuerpo con el yo, revelando la
encarnacién y la emocionalidad como medios legitimos y significativos en torno a
la experiencia vivida que se inscribe en la disfuncién corporal con significado y valor
positivos (Ellis, 1998. Citado por Bochner, 2001). Asi entonces, estas historias sacan a
la luz, particularmente, en materia de educacién inclusiva, la bisqueda de un cambio
51gn1ﬁcat1vo el cual se vuelve una cuestidn central, ya que no se trata solo de un asun-
to de modificaciones menores, reformas o simplemente cambios de actitud, sino que
mis bien se debe generar un cambio estructural y transformador.

De tal forma, las historias o relatos sobre las personas en situacién de discapaci-
dad ayudan a dar sentido y restaurar el cardcter dindmico de sus vidas, muchas veces
limitadas por factores extrinsecos como la discriminacidn, la falta de informacion, asi
como la ausencia de ajustes que faciliten o bien promuevan procesos de inclusién, sin
embargo, para contrarrestar las limitaciones o exclusiones de las cuales son objeto
las personas en situacién de discapacidad como parte del ejercicio del poder; a través
de los recursos narrativos las personas en situacién de d1scapac1dad pueden editar,
tejer y/o construir estratégicamente las historias que cuentan, de tal modo que su
experiencia sirva como una forma de resistencia ante cualquier idea que plantee que
la situacién del sujeto con discapacidad tnicamente se debe circunscribir a factores
de tipo biolégico negando la conexién con otras esferas de la vida como la cultural
o la social, por nombrar algunas (Ross, Renold, Holland e Hillman, 2009; Smith y
Sparkes, 2012).

Asi, la lucha por el cambio, inevitablemente, busca abordar cuestiones de poder
y control y, en nuestro caso, la educacidn inclusiva se vislumbra como un proyecto
politico transformador. Por ende, se reconoce que las narrativas sobre la discapacidad
en torno a los sistemas educativos permiten analizar las relaciones de colaboracién
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con diversos grupos, entre los que destacan las familias, las amistades, los emplea-
dores, los maestros, asi como las organizaciones de y para personas en situacion de
discapacidad (Barton, 2003). Finalmente, el andlisis de las narrativas enmarcado en los
estudios sobre discapacidad permite relevar las voces histéricamente silenciadas de
los sujetos en situacién de discapacidad (Smith y Sparkes, 2012), quienes a través
de sus trayectorias de vida —especificamente en el dmbito educativo— logran objetivar
los significados sobre los procesos de inclusién-exclusién que son constituyentes de
una realidad social determinada por contextos especificos.

4. Propuesta metodolégica
4.1. Sobre el método

El método seleccionado para el andlisis de las experiencias vitales sobre los proce-
sos de inclusién-exclusion en las voces de estudiantes universitarios de la regién de La
Araucania (Chile) corresponde al narrativo biogrifico. De esta manera, se pretende
dar relevancia al conjunto de voces de los estudiantes que participaron del estudio con
la finalidad de reconocer al sujeto en situacion de discapacidad como un agente activo
que construye conocimiento a través de sus interacciones cotidianas que definen sus
trayectorias de vida en el contexto universitario chileno.

Concretamente, el método narrativo biogrifico tiene el atributo de conjugar
tanto fuentes documentales como orales, cuyo propdsito consiste, en primer lugar,
en abstraer las formas subyacentes que permiten a los sujetos dar sentido y significar
sus vidas y, en segunda instancia, facilita la presentaciéon del andlisis descriptivo,
interpretativo y critico de documentos de vida (Sanz Herndndez, 2005; Bell, 1999;
Hinchman e Hinchman (Eds.), 1997; Mishler, 1995; Riesmann, 2005). Sin embargo,
es de suma importancia precisar que la investigacién aqui desarrollada se caracteriza
como un estudio de caso ilustrativo en la medida que permite acercarnos a los
estudiantes universitarios en situacién de discapacidad en la ciudad de Temuco con
la finalidad de revisar la produccién de sus narrativas acerca del binomio inclusion-
exclusion. En este sentido, consideramos que este estudio contribuye a la comunidad
cientifica en Chile dedicada a la investigacién sobre la discapacidad en el contexto de
la educacién superior, sin embargo, debemos manifestar que los resultados obtenidos
producto del anilisis realizado y las conclusiones que se generan del trabajo solo son
aplicables a las narrativas estudiadas.

En definitiva, entre las potenc1ahdades que posee este método, y en particular para
el trabajo con personas en situacién de discapacidad, se encuentra que los sujetos no
se reducen a simples variables, todo lo contrario, estos adquieren un papel prepon-
derante en funcién de su singularidad (Smith y Sparkes, 2012; Riesmann, 2005); del
mismo modo, “esta metodologia es claramente asumida por las posiciones fenome-
noldgicas, en tanto se presta atencidn al significado social que los sujetos atribuyen
al mundo que les rodea” (Sanz Herndndez, 2005: 109). Se trata de un método inter-
pretativo de la complejidad en funcidn de las narraciones que evidencian los detalles
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sobre las vidas de las personas y las relaciones que construyen (Smith y Sparkes, 2012;
Lars-Christer y Antelius, 2011; Riesmann, 2005).

4.2. Sobre los participantes, el instrumento y el procedimiento

En vista de la importancia que reviste para nuestra investigacién dar cuenta de la
experiencia encarnada de los estudiantes en situacién de discapacidad en el dmbito
universitario en la ciudad de Temuco, Chile, para llevar a cabo el proceso de seleccion
de los participantes se buscé el acercamiento a dos Instituciones de Educacién Supe-
rior (IES) que hacen parte de la Red Nacional de Educacién Superior Inclusiva en la
Regién de La Araucania, a saber: la Universidad Catdlica de Temuco y la Universidad
de La Frontera, siendo la Universidad de La Frontera (UFRO) a través del Programa
Inclusivo de Acceso y Acompafiamiento para Estudiantes en Situacién de Discapaci-
dad (PTAA) la via por medio de la cual se tuvo acceso a los participantes.

De modo que, para decidir el tipo de individuos que participarian en la investi-
gacion, se tomd como base una serie de criterios muestrales definidos intencionada-
mente (Marshall, 1996; Patton, 2002; Cornejo, Fatindez y Besoain, 2017), de ahi que
las pautas para la seleccién de los individuos participantes fueron tres: 1) que sea una
persona que declara cualquier tipo de discapacidad, 2) que sea estudiante universitario
con matricula vigente y 3) que manifieste su voluntad para participar. Posteriormente,
esta seleccion fue guiada tedricamente a través de unos criterios delimitados desde
los estudios culturales en discapacidad (Waldschmidt, 2017) los cuales son: contexto
familiar, institucionalidad, rol de las amistades —el humor y el ocio—, participacién en
organizaciones y proyeccion a futuro. Sin embargo, estos criterios se redujeron a tres
—familia, amigos e institucionalidad— al analizar de manera exploratoria el testimonio
de los cinco estudiantes que acudieron a la primera reunion.

En consecuencia, de manera preliminar, se logré contar con la participacién de
cinco estudiantes, tres hombres y dos mujeres, cuyos tipos de discapacidad son: au-
tismo (2), discapacidad visual (1), hipoacusia (1) y discapacidad motriz (1); los cuales
concurrieron a las instalaciones de la Direccién de Formacién Integral y Empleabili-
dad de la Universidad de La Frontera (DIFEM-UFRO) como parte del 1. Foro de
Educacién Superior y Discapacidad’. Cabe resaltar que el Foro tuvo como propdsito
discutir en torno al rumbo que siguen las IES en la reglon para promover la inclusién
de los estudiantes en situacién de discapacidad, asi como propiciar la generacién de
redes de contacto interuniversitaria.

Por ende, la produccién inicial de los datos se efectud a través del dispositivo
de produccién de relatos de vida, realizado en dos encuentros. El primero, como
se describid lineas arriba, desarrollado en el marco del Foro, donde se explicita a los
participantes una serie de pautas en relacién al componente institucional como, por

ejemplo, las medidas de accesibilidad y acomodaciones racionales que ha llevado a
cabo la Universidad de La Frontera con el acompafiamiento del PIAA, asimismo, las

7 Hay que aclarar que este espacio fue pensado desde el PIAA para lograr la coordinacién y con-

currencia de los estudiantes de las Instituciones de Educacién Superior de la regién, sin embargo, solo
acudieron estudiantes de la UFRO.
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repercusiones positivas que tiene el establecimiento de medidas que promueven la
accesibilidad, asi como las bondades que traeria consigo el establecimiento de un es-
pacio de encuentro periddico, preferentemente, interuniversitario.

Por consiguiente, en el marco del desarrollo del primer encuentro se articulé una
dindmica interpersonal que permitiera incitar a la narracién libre de los participan-
tes, a través de la puesta en circulacidn de los cinco criterios delimitados desde los
estudios culturales en discapacidad, por medio de las siguientes preguntas: 1) ¢cual es
el rol que juega la familia en el proceso de inclusién/acceso al dmbito universitario?
(cuenta tu historia), 2) ¢por qué el apoyo institucional es necesario en el proceso de
inclusién educativa de las personas con dlscapa01dad>, ¢como tendria que ser este tipo
de apoyo? (cuenta tu experiencia), 3) ¢son los amigos importantes para tu proceso
de insercién/permanencia al medio universitario? (cuenta tu experiencia), 4) ademds
del PTAA ¢participas en alguna organizacion de tipo social o artistico? y 5) ¢c6mo te
miras en el futuro?, ¢cuéles son tus expectativas? Ahora bien, este primer encuentro
finalizé con una invitacién para llevar a cabo una entrevista biogrifica de caricter
individual.

Asi entonces, al momento de la elaboracidn de este articulo y considerando que el
trabajo de investigacion estd en desarrollo, hemos dispuesto de la entrega parcial de
resultados obtenidos desde los datos que se generaron tanto en el marco del primer
encuentro como del corpus obtenido a partir de las entrevistas de dos estudiantes que
hasta la fecha han manifestado su interés de participar. Importante es especificar
que las entrevistas a los individuos restantes estdn en proceso de coordinacién para la
aplicacién del instrumento (consentimiento informado y cuestionario de preguntas).

Siguiendo esta breve descripcion del procedimiento utilizado en esta investiga-
cién, se hace necesario reiterar que la entrevista biografica se configura a partir de tres
temas de los cinco propuestos por los estudios culturales en discapacidad, descritos
anteriormente, a saber: familia, amigos e institucionalidad (Waldschmidt, 2017). Sin
embargo, cada entrevista con los participantes se inicié con una evaluacidn acerca de
topicos que fueron relevantes para los participantes en relacién a la naturaleza del did-
logo que se gest6 en el marco del primer encuentro. Luego de aplicado el instrumento
de levantamiento de la informacién, la investigadora principal del estudio agradecié la
participacion de cada estudiante entrevistado y se extendié una invitacién para asistir al
IT Coloquio sobre Investigacion de Postgrados en Ciencias Sociales organizado por el
Doctorado en Ciencias Sociales y la Maestria en Ciencias Sociales de la Universidad de
La Frontera que se llevé a cabo durante el mes de enero de 2019, con la finalidad
de que los participantes del estudio tuvieran acceso a los resultados parc1ales delain-
vestigacion y, por ende, manifestar sus impresiones respecto al trabajo en desarrollo.

Ahora bien, para los fines de esta investigacién se ha formulado un modelo de
andlisis del discurso sobre la base de las propuestas teérico-metodoldgicas planteadas
por Gilberto Giménez (1989) que orientan el trabajo con el corpus obtenido para el
presente estudio. En este sentido, el modelo de andlisis del discurso que se utiliza en
esta investigacién permitird identificar y describir un conjunto de tépicos, argumen-
tos, objetos del discurso e implicaturas que se logrardn evidenciar producto del ané-
lisis del corpus y considerando las notas de campo obtenidas mediante la realizacién
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del primer encuentro con estudiantes en situacion de discapacidad de la Universidad
de La Frontera.

Finalmente, el anilisis del corpus permitird describir y comprender las narrati-
vas en torno a los procesos de inclusién y exclusion en los relatos de los estudiantes
universitarios en situacién de discapacidad, en la ciudad de Temuco, con el objetivo
de resaltar que cada vivencia no debe ser tratada como expresién de un pensamiento
unico, ya que la discapacidad no es una situacién estindar y cada caso enriquece la
nocién misma de la discapacidad en funcién de sus particularidades. En este caso, se
puede adelantar que las dos personas que accedieron a compartir sus historias refuer-
zan la importancia que revisten para ellos el contexto familiar, la institucionalidad y
el rol de las amistades y, en uno de los casos, incluso se proponen algunas mejoras al
factor institucional.

5. Anilisis e interpretacion

Sobre la base de los resultados obtenidos a partir del corpus para el desarrollo
de este escrito, se logré determinar que existen un conjunto de ejes temdticos que
sustentan la estructura narrativa de los estudiantes en situacién de discapacidad de la
Universidad de La Frontera en relacién a la inclusién/exclusion. Estos ejes temdticos
se agrupan a partir de las categorias que articularon la entrevista biogréfica, a saber: el
papel de la familia en la vida del estudiante en situacién de discapacidad, el papel de
los amigos y la institucionalidad.

1. INSTITUCIONALIDAD 2. FAMILIA 3. AMIGOS
" 1.1 Precarizacin de Ia | ~ 3.1Relacién de
infraestru solidaridad y
i m: - acspéxli‘clbla w:e sel
mod: construye desde el
”““".:Z.'J&'.Lo elo reconocimiento y la
\ cooperacion.
i 2.2 Generar dindmicas 3.2 Incentivar la
m%ﬁ?&?ﬁ.‘: de resilencia y permanencia e
iay el L_| estimulos mde l;is || inclusiébn at:rn %eanwlas o
" educativo
desarroso de! Sruenado arficultades a lo largo personas en situacion
discapacidad ) L de la vida ) | de discapacidad
13 Capacidadpara
atender a la diversidad
y generar dinamicas de
ibilizacién en torno
a la Inclusién en
términos de relaciones
humanas J

Fuente: Elaboracién propia.
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Es asi que, en referencia a los relatos que se obtuvieron desde las entrevistas bio-
graficas con los estudiantes en situacién de discapacidad, se produce un conjunto de
enunciados que cristalizan la nocién en torno a la inclusién/exclusién. Por tanto, res-
pecto al eje temdtico (1.1) que se enmarca en la categoria de la institucionalidad, emer-
gen una serie de topicos, uno de ellos es la precarizacidn de la infraestructura encami-
nada a promover un modelo inclusivo, lo cual se manifiesta a través de la presencia de
argumentos ligados al déficit que presenta la Universidad de La Frontera respecto aun
conjunto de tecnologias necesarias para la inclusion efectiva en los procesos de admi-
si6n, la incorporacién en los registros académicos y la accesibilidad a los espacios fisi-
cos. De tal manera que una de las primeras implicaturas que emergen del anélisis nos
permite advertir que si bien es evidente el compromiso institucional en el sentido del
cumplimiento, aunque incipiente, en la aplicacién de la normatividad nacional en ma-
teria de inclusién a nivel superior®, en circunstancias particulares como el proceso de
admisién especial, es notoria la falta de capacitacién principalmente en la implemen-
tacién de los ajustes razonables necesarios para el desarrollo de un proceso de admi-
sién que sea equitativo y que, principalmente, reconozca el mérito académico de cada
estudiante, independientemente de su situacion de discapacidad o no. Esta idea se ve
reforzada con el argumento esgrimido por uno de los estudiantes entrevistados:

Yo ingresé por admisién especial, practicamente lo que hice en su momento era ir
con la gente del programa PIAA para una entrevista y una prueba con un intermediario
quien iba leyendo por mi las preguntas —un equivalente al PSU—, pero el puntaje no era
importante, era simplemente de nivelacién como para ver en qué condiciones llegabas.
O sea, estaba muy nervioso, me quedé muchas veces en blanco asi que no creo que me
haya ido muy bien [...] La prueba la di creo que en diciembre o en enero y ya en marzo
estaba en las clases, atin no estaba dentro del sistema de la U, pero ya estaba admitido...
ya sabe, el sistema es un poquito tardado, tardaba un poco mds en aparecer —por ser
ingreso especial-. Estuve en un estado de “NN” por un mes y medio, mds o menos.
(Entrevista biogrifica n.° 1).

Vale la pena advertir que, en términos de una segunda implicatura, relacionada con
el eje temdtico (1.2), se logra evidenciar que en ocasiones las limitantes que trae con-
sigo la precaria formacién en materia de educacién superior inclusiva, principalmente
en el ajuste de los curriculos, la capacitacion de los docentes y el propio desconoci-
miento de la comunidad académica con y sin discapacidad en torno a sus derechos
y posibilidades de formacidn, llevan al estudiante a determinar la eleccién de una
profesion en funcién de la practicidad y no necesariamente sobre la base de sus capa-
cidades o su vocacién. Esto es manifiesto en el siguiente testimonio:

Yo elegi estudiar la carrera de Psicologia mas que nada por descarte, porque ori-
ginalmente tenfa opcién de irme a estudiar Derecho, después me di cuenta de lo mal

8 Esimportante recalcar que, en Chile, la Ley de Educacién Superior n.° 21.091 se promulgé en mayo
de 2018 —mismo afio en que realizamos el encuentro con nuestro primer grupo de estudiantes—, de esta

forma, con base en la ley se tiene previsto desarrollar un “sistema de acceso” que entrard en funcionamiento
hasta el afio 2021.
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implementadas que estdn las ayudas en Chile, de lo dificil que es encontrar empleo y por
lo dificil que seria después irme del pais, por eso lo descarté, por ese motivo [...] Mis
que nada porque por tener discapacidad sensorial casi todo en esta vida requiere visién
o coordinacién mano-ojo, algo que se me complica bastante asi que me fui por algo mas
[...] algo mds convencional para mi que fue la Psicologia. (Entrevista biogrifica n.° 1).

En el mismo sentido, respecto a los ejes temdticos (12y13) donde el objeto del
discurso en las narrativas de los estudiantes universitarios en situacién de discapaci-
dad se centra en el rol de la Universidad en materia de facilitar las practicas pedagé-
gicas necesarias para la educacién inclusiva y el reconocimiento de la diversidad, se
evidencia un conjunto de argumentos que validan la urgencia a la que deben respon-
der las universidades para promover sistemas pedagdgico-docentes que faciliten la
permanencia y el desarrollo del alumnado en situacién de discapacidad, como, a su
vez, formular estrategias que fomenten el respeto a la diversidad y el reconocimiento
de la diferencia, lo que se debe complementar con la existencia de programas de sensi-
bilizacién sobre el tema de la discapacidad y la formacién universitaria.

Por lo que, en términos de implicatura, se asume que la carencia de lineamientos ge-
nerales en materia de inclusién para personas en situacion de discapacidad en el sistema
educativo superior chileno también da lugar a procesos de desercidn, principalmente
ante la ausencia de instancias de apoyo y acompafiamiento durante el proceso formati-
vo. Por consiguiente, en las narrativas de los estudiantes universitarios en situacién de
discapacidad se valoriza de forma positiva la existencia del PIAA en el caso de la Uni-
versidad de La Frontera, como una respuesta de la institucionalidad universitaria que
apunta a fortalecer la educacién inclusiva y las dindmicas de reconocimiento de la diver-
sidad. Dicha situacidn se evidencia en el relato de uno de los estudiantes entrevistados:

En 2014, sin mecanismo de apoyo, fue que decidi salir, hasta 2017 que existe el PIAA
volvi. Es necesario que exista una instancia que haga a la persona “una persona de de-
rechos”, equitativa, con derechos dentro de una institucién educativa. (Entrevista bio-
grafican.®2).

Sin embargo y aunque se ha resaltado en las narrativas de los estudiantes univer-
sitarios el cardcter primigenio de los ajustes en materia de inclusién por parte de la
Universidad de La Frontera, producto de un conjunto de elementos que constituyen
al objeto del discurso, en este caso, la institucionalidad y su relacién con la capacidad
para atender a la diversidad y generar dindmicas de sensibilizacion en torno a la inclu-
si6n en términos de relaciones humanas. Es factible evidenciar, a modo de implicatu-
ra, el reconocimiento institucional de los derechos de los estudiantes en situacién de
discapacidad a recibir no solo una educacién de calidad, sino también a formar parte
de una comunidad universitaria cada vez mds inclusiva con reconocimiento de la dife-
rencia y en condiciones de equidad. Lo anterior se puede observar en los argumentos
de los estudiantes entrevistados:

En la Ufro los profesores saben cémo lidiar con casos de discapacidad, hasta cierto
punto, algo que en mi ensefianza media no tuve [...] mis compaifieros me recibieron bien,
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originalmente si tuvieron la disposicién de ayudarme a pesar de que yo me negaba, por
los problemas que tuve me volvi muy orgulloso asi que no me gustaba recibir ayuda [...]
En la Universidad la discapacidad no es un tema, no estdn preocupados del qué diran, aca
soy uno mds a diferencia del colegio, eso me hace sentir bien. Eso es mucho mejor que
los insultos o que estén con el qué dirdn absurdo. (Entrevista biografica n.° 1).

De la misma manera:

La U. es un espacio de desarrollo social, en ella adquieres conciencia de cémo enfren-
tar el mundo, existen desafios diferentes de los que enfrentan las personas sin discapaci-
dad, por eso también creo que tienen que ser personas especializadas en el tema quienes
lo manejen —como en el caso del PIAA- porque no cualquiera puede estar ensefiando a
personas con discapacidad. (Entrevista biogrifica n.° 2).

Asi entonces, producto del andlisis de las narrativas de los estudiantes universi-
tarios en situacién de discapacidad se logra establecer, a partir de los ejes temdticos
que emergen en relacién a la categoria de institucionalidad que orienta las entrevistas
biogréficas realizadas, que para el sistema educativo superior chileno, incluyendo a la
Universidad de La Frontera, es imprescindible que las politicas y programas que son
y serdn implementados para la inclusién de personas en situacion de discapacidad es-
tén orientados a lograr un sistema de admisién especial respetuoso de las diferencias,
a la vez que reconozca el mérito de cada estudiante independientemente de su tipo o
grado de discapacidad. Ademis, los programas de estudio deben contar con estrate-
gias pedagdgicas y redisefios curriculares orientados a la atencién de las necesidades
especiales de sus estudiantes, pero, mds aun, con miras al logro del acceso universal
para todos los estudiantes independiente de su situacion.

De igual forma, en las narrativas de los estudiantes universitarios la inclusién se
lograrfa experimentar en sus vidas cotidianas al interior de la institucionalidad univer-
sitaria a través de un conjunto de interacciones con un cuerpo académico que cuente
con habilidades que fomenten la empatia y adquieran una capacitacién en el uso de
adaptaciones curriculares. Asimismo, para estos estudiantes universitarios seria de-
seable el desarrollo de programas culturales y deportivos que contribuyan a su for-
macién integral reconociendo su situacién de discapacidad y, finalmente, propender
por el disefio de estrategias de comunicacién y sensibilizacién para la formacién y
el fortalecimiento de la inclusion de las personas en situacion de discapacidad como
parte de la comunidad universitaria.

Ahora bien, respecto a los ejes temdticos (2.1 y 2.2) es necesario dar relevancia a
la familia como un objeto del discurso que ostenta una recurrencia significativa en las
narrativas de los estudiantes universitarios que participan en la investigacién. Por tan-
to, dado que las relaciones humanas son fundamentales para el desarrollo de cualquier
persona, tenga o no una discapacidad, el rol de las familias es preponderante ya que
son quienes fungen como red de apoyo no solo para el cuidado de la salud, sino
que también son los encargados de realizar los ajustes razonables asumiendo el
deber que en teoria corresponde a la institucién de educacién superior. Esta cuestién
se refleja en los relatos de la siguiente manera:
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Mis familiares mas cercanos siempre me estuvieron apoyando, por lo menos mis
abuelos maternos y mi mama, siempre estuvieron ahi, al punto de que hay algo que
mi vieja me reitera bastantes veces y es: “si empezaste algo terminalo. Si entraste a la
Universidad, si no te gusta lo que estds estudiando, busca otra opcidn, pero tienes que
terminar la Universidad” [...] Los abuelos también me exigian bastante. (Entrevista bio-
grifican.® 1).

Asimismo:

Mis padres desde que estaba en el colegio siempre estuvieron conmigo, recién entré
ala U, mi papd me acompaiiaba en el colectivo, ahora no es asi, por ejemplo, salir solo
ya no se vuelve algo preocupante, puedo hacer vida social, porque para mi eso es algo
importante ila integracién a actividades sociales! (Entrevista biogrifica n.® 2).

A partir de lo sefialado, la familia como objeto del discurso adquiere una signi-
ficacién de estructura social ambivalente en la medida que, por una parte, la familia
es quien promueve y/o garantiza practicas sociales que determinan la autonomia y
la inclusién de las personas en situacion de discapacidad y, por otra, son las familias
quienes suscitan el rechazo o la exclusion producto de la situacién de discapacidad
que vivencia un integrante de la familia. Asi, con base en las implicaturas relacionadas
con los argumentos anteriormente expuestos, queda de manifiesto que:

Entre mis familiares cercanos y no cercanos o sea mis papas, abuelos y tios, hay
personas que apoyan incondicional y otras que te sacan en cara tu defecto —de manera
incondicional-[...] Desde queingresé a la U. hubo familiares —que no me hablaban- em-
pezaron a hacerlo desde que 1ngrese alaU. En el caso de mi progenitor, fue por el orgu-
llo que le daba que su primogénito ingrese a la Universidad —él es carabinero, se gana la
vida golpeando vendedores ambulantes—[...] para mi que mi progenitor se haya sentido
orgulloso fue una vergiienza jnunca estuvo ahi! Pricticamente al punto de que él me dio
su apellido, pero para él fui un accidente y me lo decia cada vez que podia, asi que, soy de
los que piensan: si no estuviste involucrado en esto, no tienes por qué sentirte orgulloso,
asi que... (Entrevista biogrifica n.° 1).

Resulta interesante evidenciar que los relatos aqui presentados dan cuenta de la
capacidad que tiene la familia como estructura social ambivalente para reproducir
el sentido negativo asociado a la discapacidad, lo que se relaciona con la 16gica de la
exclusién y la desproteccion de la persona; como, a su vez, la familia puede favorecer
nuevas formas de significacién sobre la discapacidad lo que facilita la organizacién
del cuidado y proteccién de la persona, y, por ende, se articulan dindmicas de sentido
que promueven la inclusién y la capacidad de lograr la integracion en las distintas
estructuras sociales.

Vale la pena destacar un aspecto que se evidencia en las narrativas de los estudian-
tes universitarios y que guarda relacién con la importancia de los roles masculino
y femenino al interior de las familias. En este sentido, las mujeres, principalmente,
madre y abuela, j juegan un papel determinante sobre todo a nivel emocional para la
persona en situacion de discapacidad, no asi las figuras masculinas como el padre o
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el abuelo, aunque en el caso donde la figura masculina se involucra en el cuidado de la
persona con discapacidad, el apoyo se centra en dotar de herramientas para lograr ser
funcional y, por ende, independiente.

Cuando yo era pequefio, mi abuelo traba}aba, era maestro, se jubilé cuando yo tenfa
5 0 6 afios, aunque 51empre me apoy6 mis mi abuela, mi abuelo era el que ayudaba a
estudiar siempre, mi abuela y mi mamd eran mi apoyo més emocional, pero quien me
ayudaba con la escuela era mi abuelo. (Entrevista biogrifica n.° 1).

En todo caso, producto del anélisis del corpus se evidencia que es innegable que la
familia es una estructura social que genera las condiciones para satisfacer un conjunto
de necesidades educativas, afectivas, econémicas y sociales sobre la base de los recur-
sos disponibles —empatia, paciencia, afecto y capital econémico y cultural-. Por lo
tanto, en las narrativas de estos estudiantes universitarios la familia cumple la funcién
de generar dindmicas de resiliencia y estimulos para la superacién de las dificultades a
lo largo de la vida. Este argumento se refuerza a partir de lo que sefialan los estudian-
tes entrevistados:

Siempre el punto de salida es la familia, sin apoyo familiar es més dificil avanzar, sin
ellos se te va a dificultar avanzar, hay menos apoyo emocional, hay menos apoyo moral
e incluso menos conocimiento para lidiar con la discapacidad, porque si no aprendes a
lidiar con ella desde la infancia, se te complica la escuela e incluso la misma vida. (Entre-
vista biogréfica n.° 1).

También:

El apoyo de la familia juega un papel primordial por la proteccién que brinda, al
mismo tiempo, promueve —poco a poco- la individualidad y la capacidad de demostrar
que se puede salir adelante. (Entrevista biogrifica n.° 2).

Asi entonces, producto del andlisis se logra establecer, a partir de los ejes temdticos
que emergen en relacién a la categoria de familia e institucionalidad, que la Universi-
dad deberia disefar estrategias para afrontar en conjunto con las familias el proceso
de inclusién de estudiantes en situacion de discapacidad. Lo anterior contribuiria a
potenciar la sinergia entre la institucién de educacién superior y la familia con la
finalidad de promover la educacién inclusiva con mayor efectividad. Sin embargo, el
panorama se complejiza, al menos en Chile, donde la nueva Ley de Inclusién Edu-
cativa no tiene previsto tomar acciones de trabajo mancomunado con los padres o
cuidadores de personas en situacién de discapacidad que ingresan a las instituciones
de educacién superior.

Finalmente, respecto a los ejes temdticos (3.1 y 3.2) donde el objeto del discurso
en las narrativas de los estudiantes universitarios en situacién de discapacidad se fo-
caliza en las relaciones de amistad que construyen con otros estudiantes, emergen un
conjunto de argumentos acerca de la importancia de los amigos en el proceso de inclu-
si6n educativa producto de la construccidn de redes de solidaridad que se sustentan
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sobre la base de la aceptacidn, reconocimiento y cooperacién. Asi, ambos estudiantes
entrevistados destacan la relevancia de la solidaridad en el contexto de sus précticas
cotidianas en la institucién universitaria:

En la Universidad, mis comparieros me recibieron bien, originalmente si tuvieron la
disposicién de ayudarme a pesar de que yo me negaba, por los problemas que tuve me
volvi muy orgulloso asi que no me gustaba recibir ayuda. Si podia hacer las cosas por mi
cuenta y a mi manera era feliz [...] Logré hacer amistad con varios de mis compafieros
de este afio y del afio pasado, por lo mismo, nunca vieron la discapacidad como un pro-
blema, algo que era complicado porque antes si se veia como un problema, en primaria
o ensefianza media tuve problemas con un docente por ese caso y con compaiieros [...]
En la Universidad la discapacidad no es un tema, no estdn preocupados del qué dirdn, aca
soy uno més a diferencia del colegio, eso me hace sentir bien. (Entrevista biografican.® 1).

Del mismo modo:

Los amigos te ayudan a conocer cosas nuevas, reconfortan, ayudan a que te establez-
cas socialmente y a compartir con los demds, ademds, las tonterfas siempre sirven jtengo
alma de payaso! (Entrevista biografica n.° 2).

En definitiva, en las narrativas de estos estudiantes universitarios sobresale la im-
portancia que reviste este tipo de relacién sociopersonal para incentivar la permanen-
cia e inclusién en el dmbito educativo de las personas en situacion de discapacidad,
principalmente porque el papel que juegan los amigos en la vida universitaria es el de
facilitadores en la medida que son personas capaces de promover la capacidad de soli-
daridad al interior del grupo, articular las redes de cooperacién, refuerzan las dindmi-
cas dei integracién social y fomentan la igualdad en las relaciones 1nterpersonales Por
consiguiente, los amigos como objeto del discurso adquieren una importancia central
en el relato de los estudiantes universitarios en situacién de discapacidad puesto que
son personas que favorecen la inclusién en la comunidad educativa posibilitando el
desarrollo de las capacidades humanas necesarias para el proceso de adaptacién a la
vida universitaria.

6. A modo de conclusién

Para concluir este escrito, consideramos importante sefialar que, si bien a nivel
sociocultural la situacién de discapacidad se considera como una condicién diferen-
ciada y cambiante porque depende del contexto, asi como de las experiencias sociales
y fisicas propias de cada sujeto, que, a su vez, estard condicionada por una serie de
limitaciones particulares que, muchas veces, obstacuhzan su desempefio cotidiano y
la representacidn de dichas limitaciones condiciona el proceso de inclusién/exclusién;
el modo en que los sujetos en situacién de discapacidad afrontan tales limitaciones
y barreras propias del ambiente, en gran medida, dependerd de cémo la sociedad se
articula para convertirse en agentes de apoyo o no.
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Ante ello, si nos trasladamos al contexto de las instituciones de educacién superior
y la relacién existente con las personas en situacién de discapacidad, encontramos
que, de manera paulatina, se han desarrollado medidas enfocadas a generar procesos
de inclusidn a través de una serie de politicas y pricticas que tienen como objetivo, en
primer lugar, reducir las barreras para el aprendizaje y la participacidn de todos los
estudiantes con y sin discapacidad y, en segundo, sobre la base de los obstdculos que
rodean la vida de las personas en situacidon de discapacidad tratar de aprender e ir ci-
mentando entornos cada vez mds inclusivos asi como participativos, todo esto a partir
de la construccién de redes de apoyo donde participan la familia, los estudiantes,
los docentes y demds miembros de la comunidad universitaria (Gibson, 2012; Fuller,
Bradley y Healey, 2004; Booth y Ainscow, 2002).

Como se ha podido advertir, aunque de manera incipiente, Chile es un pais que
ha venido generando condiciones tanto a nivel de inversién como desde la creacién
de leyes y politicas encaminadas a generar las circunstancias necesarias para incluir
a las personas en situacién de discapacidad al dmbito educativo, para el caso de edu-
cacién superior, la Ley n.° 21.091, promulgada en el afio 2018, tiene ante si la tarea
de implementar un sistema de acceso a la educacion superior que, entre otras cosas,
sea garante de los principios de no discriminacidn, transparencia, objetividad y
accesibilidad universal y tal como se manifiesta desde el Ministerio de Educacién del
Gobierno de Chile (2019) “el disefio de este nuevo sistema nos da la posibilidad de
analizar experiencias internacionales, examinar las mejores pricticas en esta materia
y, también, realizar una revision critica y constructiva de los instrumentos y procedi-
mientos vigentes en nuestro pais” (p. 5).

Ahora bien, en tanto que los sujetos inmersos en cualquier contexto sociocul-
tural no pueden existir de manera aislada, el proceso de reconocimiento de un otro
diferente —con y sin discapacidad— implica tomar conciencia y aprender juntos uno
con el otro; lo cual confiere un valor primordial a las voces, asi como a las vivencias.
De este modo, el uso de las narrativas biograficas de los estudiantes universitarios en
situacion de discapacidad nos deja entrever el modo en que se forjan conexiones entre
la biografia personal y la estructura social, es decir, lo personal y lo politico, lo cual
significa que son dispositivos interpretativos, a través de los cuales las personas se
representan a si mismas, asi como a los demds (su contexto sociocultural) (Uprichard
y Byrne, 2006).

De esta manera, los relatos de los estudiantes en situacién de discapacidad miem-
bros de la comunidad universitaria de la Universidad de La Frontera nos dejan en-
trever, primero, el papel del circulo familiar que, juega un papel decisivo, debido a
que, por un lado, fungen como red de apoyo y, por otro, pueden llegar a ser quienes
originan el rechazo de la persona en situacién de dlscapamdad Sin embargo, para los
estudiantes entrevistados la familia es el punto de apoyo que la mayoria de las veces
asume las funciones que corresponden a la institucién de educacién superior suminis-
trando los recursos tanto materiales como tecnolégicos que coadyuvan al proceso de
aprendizaje. Asimismo, son el primer referente de apoyo emocional ante situaciones
que son consideradas como adversas y, en definitiva, la familia vivencia la situacién de
discapacidad y asume las consecuencias sociales y los costos econémicos.
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De la misma forma, sobresale el papel de las amistades porque son el grupo que,
una vez fuera del nuicleo familiar, se convierte en los facilitadores de las personas en
situacién de discapacidad debido a que son quienes promueven, en la mayoria de los
casos, la capacidad de ser libres, creativos y también fortalecen los valores de la so-
lidaridad, el respeto y la aceptacién; convirtiéndose en agentes multiplicadores de la
inclusién dentro de la comunidad universitaria.

Finalmente, en relacién a la institucionalidad, se evidenci6 la necesidad de que en
las universidades existan programas de apoyo focalizados en la inclusién y no solo en
la integracién, es decir, no basta con que se creen los cupos o haya un entorno parcial-
mente accesible; es necesario que quienes dirijan estos esfuerzos, al igual que la planta
docente, se encuentren sensibilizados y capacitados para asumir la tarea de lograr que
la experiencia del estudiante en situacién de discapacidad no solo sea aceptable, tam-
bién que le permita desarrollar funcionamientos valiosos.

En palabras de uno de los estudiantes entrevistados:

Hasta el momento todo funciona bien en la Universidad, el dnico fallo son algunas
cosas de la infraestructura, por ejemplo, las ubicaciones es todo enfocado a algo muy
visual y no lo digo por mi, pero ¢y si llega alguien que sea totalmente invidente?, ¢c6mo
va a reconocer una sala de otra? Lo tinico que tiene Braille creo que son los ascensores...
no hay accesibilidad, no en su totalidad, lo he hablado —con los del PIAA- pero no sé
cémo poder concretar eso, o sea la idea estd, pero ¢quién se lo plantea a las directivas?
[...] ya sabe, las soluciones apareceran cuando exista el problema, si no hay problema
¢para qué una solucién? jEn este caso yo soy el problema! (Entrevista biografica n.° 1).

Por tltimo, debemos expresar que los resultados que se obtienen y las conclusio-
nes que hemos presentado no buscan establecer generalizaciones, sino que, mds bien,
solo son aplicables a las narrativas estudiadas en el caso de los estudiantes universita-
rios en situacion de discapacidad en la ciudad de Temuco. No obstante, quisiéramos
enfatizar en que los estudios de las narrativas dentro del campo de investigacién sobre
la discapacidad en Chile deben favorecer e incentivar la comprensién y el reconoci-
miento de las voces de los sujetos que, a través de sus relatos de vida y creaciones na-
rrativas, entretejen experiencias mas cercanas a su cotidianidad dentro de sus contex-
tos sociales particulares, para asi crear condiciones de posibilidad donde otras formas
de comprender el problema de investigacién emerjan.
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social y a una mejora de la calidad de vida. Mediante revision de la literatura y un analisis
con expertos profesionales, expertos por experiencia y potenciales usuarios, se elabord
un modelo breve de asistencia personal para ser ejecutado por agentes comunitarios con
supervisién profesional. El modelo considera actividades en los espacios habituales de
las personas y sus familias, con apoyo para el uso de recursos formales e informales
de la comunidad y el refuerzo de redes de apoyo que contintien operando una vez que
termine la intervencién. Con una duracién de 9 meses, el modelo se desarrolla mediante
un proceso de 3 etapas: 1) establecimiento de vinculo y elaboracién de un plan individua-
lizado, 2) implementacién del plan y 3) refuerzo de los aprendizajes de los participantes y
traspaso a redes de apoyo. Se discute la factibilidad de la aplicacién del modelo en paises
latinoamericanos y la necesidad de realizar estudios que evalten su implementacién.

ParaBras cLave: discapacidad intelectual; familias; asistente personal; autonomia;
vida independiente.

AssTRACT: Personal assistance for people with intellectual disabilities can contrib-
ute to the apphcatlon of the new paradigms of self-determination and social inclusion
and to an improvement in the quality of life. Through a literature review and analysis
with professional experts, experts from experience and potential users, a brief model of
personal assistance was developed to be executed by community agents with profes-
sional supervision. The model considers activities in the usual spaces of people and their
families, with support for the use of community formal and informal resources and the
reinforcement of social support networks that continue operating once the intervention
ends. With duration of 9 months, the model is developed through a 3-stage process: 1)
engagement and formulation of an individualized plan, 2) implementation of the plan,
and 3) participants’ learning reinforcement and transfer to support networks. The feasi-
bility of the model in Latin American countries and the need for studies to evaluate its
implementation are discussed.

KEY worbDs: intellectual disabilities; families; personal assistant; autonomy; indepen-
dent living.

1. Introduccién

L DESARROLLO DE DIVERSAS NORMATIVAS Y LEYES EN CHILE ha permitido un pro-

greso leve en el ejercicio de derechos de las personas con discapacidad en los dl-

timos afios (Figueroa y Inostroza, 2016; Ministerio de Planificacién Chile, 2010).
Sin embargo, el abordaje predominante en discapacidad intelectual continda basado en
el modelo biomédico, en el que prima la comprensién de que las causas y consecuencias
de la discapacidad se centran en la persona (Palacios y Romaiiach, 2008). Los estudios
realizados en nuestro pais muestran que las personas con discapacidad intelectual tienen
escasas oportunidades de desarrollar autodeterminacion en la toma de decisiones, la
formulacién de metas y la resolucion de problemas; sus suefios y deseos se ven limita-
dos o restringidos “por barreras contextuales, como son la familia, la sobreproteccién y
la falta de oportunidades” (Vega, Alvarez y Jenaro Rio, 2018: 100).
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Los paises latinoamericanos requieren avanzar en el campo de la discapacidad
intelectual (Lazcano Ponce et al., 2013), implementando los nuevos paradigmas que
plantea la Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad de la Organi-
zacién de las Naciones Unidas (2006). Esto implica poner en prictica valores y prin-
cipios tales como dignidad, igualdad, libertad, inclusién, autodeterminacién y calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual (Verdugo Alonso, 2011). La Con-
vencién ha reconocido en su articulo 19 el derecho a vivir de forma independiente,
en su propia comunidad y en igualdad de condiciones con el resto de la poblacién;
planteando que esto requiere el acceso a una variedad de servicios de apoyo y a la asis-
tencia personal como una de las herramientas claves (Organizacién de las Naciones
Unidas, 2006). La Observacién General ndm. 5 del articulo 19 de esta Convencién
define la asistencia personal como el “apoyo humano dirigido por el interesado o el
‘usuario’ que se pone a disposicién de una persona con discapacidad como un instru-
mento para permitir la vida independiente”; también, especifica algunos elementos
que la diferencian de otros tipos de ayuda personal, tales como su entrega con crite-
rios personalizados, controlada por la persona con discapacidad y con la autogestion
de la prestacion de los servicios (Comité sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad de Naciones Unidas, 2017: 5). Esta Observacién General provee un marco
conceptual apropiado para el desarrollo de iniciativas de asistencia personal.

Los movimientos de personas con discapacidad en Norteamérica y Europa han
contribuido a la toma de conciencia de sus derechos como ciudadanos, promoviendo
la asistencia personal, a través de diferentes iniciativas y normativas nacionales, como
un modelo que contribuye al logro de valores y principios como los planteados por
Verdugo Alonso y apoya las decisiones sobre su existencia y la participacion activa
en la comunidad (L6pez-Pérez y Ruiz-Seisdedos, 2018). Un ejemplo de esto es lo que
realiza la organizacion Plena inclusion, la que representa en Espafia a las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo y contribuye a difundir la asistencia perso-
nal, coordinando una red de expertos en el tema, formando a asistentes personales y
ayudando a poner en marcha servicios de asistencia personal (Plena inclusién, 2018).

Las diferentes definiciones de asistente personal consideran que este desempenia
un servicio que posibilita a las personas con discapacidad llevar una vida independien-
te, al mismo tiempo que fomenta su autodeterminacién y toma de decisiones (Idfiez
Dominguez, Aranda Chaves y Garcia Romero, 2018; Lopez-Pérez y Ruiz-Seisdedos,
2018; Plena inclusién, 2018; Sufie y Martinez-Garcia, 2015). El asistente personal
proporciona el apoyo necesario para llevar a cabo el proyecto de vida, aumentar el
nivel de satisfaccién cotidiano, reducir las tensiones que se producen entre la persona
con discapacidad y su entorno familiar y facilitar la participacién activa y la toma
de responsabilidades en la relacién de apoyo (Sufie y Martinez-Garcia, 2015). Los
resultados obtenidos con la asistencia personal producen un retorno socml positivo,
que ha sido estimado en Espaiia en alrededor de 3 € de retorno por cada 1 € invertido
(G6mez, Moya y Sanchez-Santos, 2015; [ifiez Dominguez et al., 2018).

En discapacidad intelectual, la asistencia personal ha sido utilizada con menor fre-
cuencia que en otras formas de discapacidad y generalmente en casos severos y/o con
comorbilidades y discapacidades fisicas, mentales o neuroldgicas (Askheim, 2003).
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Sin embargo, considerando los escasos niveles de autodeterminacidn, inclusién social
y calidad de vida que alcanzan las personas con discapacidad intelectual en Latino-
américa (Lazcano Ponce er al., 2013), la asistencia personal es una prioridad en la
region, especialmente en momentos criticos de su desarrollo, como es el periodo de
transicién a la vida adulta. El disponer de asistencia personal en estos periodos permi-
tirfa a las personas con esta discapacidad mejorar sus trayectorias vitales y lograr una
mayor satisfaccién con sus vidas.

Las politicas ptblicas de discapacidad en Chile han iniciado un programa en pe-
quena escala de trinsito a la vida independiente que incluye la figura del asistente
personal para personas con distintos tipos de discapacidades (Rojas Merello, Verdugo
Labbe y Troncoso Melo, 2017). Teniendo presente esta ventana de oportunidad y
los antecedentes descritos, el presente articulo describe el proceso de disefio de un
modelo de asistencia personal para personas con discapacidad intelectual, que pueda
ser aplicado en periodos criticos del desarrollo y por un periodo de tiempo limitado,
respondiendo a las necesidades actuales en Chile y en otros paises latinoamericanos.
La idea es que este modelo pueda ser sometido a estudios cualitativos y cuantitativos
y perfeccionado segin los resultados, de modo de contribuir eventualmente a las po-
liticas publicas.

2. Método

Como una primera etapa para el desarrollo de un modelo de asistencia personal
en nuestro pais, se decidi6 focalizar en personas con discapacidad intelectual leve a
moderada, especialmente para generar un aprendizaje de cémo superar las barreras de
la familia y sociedad en el proceso de avanzar hacia una vida independiente. En una
segunda etapa, el modelo se ampliard a todo el universo de personas con discapaci-
dad. El disefio del modelo de asistencia personal consisti6 en 4 etapas secuenciales: 1)
revision de literatura; 2) elaboracién de una primera version del modelo; 3) anélisis de
la primera versién con expertos profesionales, expertos por experiencia y potenciales
usuarios; y 4) elaboracién de la versién final.

Etapa 1, revision de la literatura: Se aplic6 el método de “scoping review” (Col-
quhoun et al., 2014) buscando experiencias y evaluaciones de asistencia personal y
programas de apoyo para la vida en la comunidad de personas con discapacidad inte-
lectual leve y moderada. Se revisaron bases de datos PubMed, LILACS e ISI-Web of
Science, afios 2005 a 2018, y se seleccionaron los articulos en inglés y espaiiol que tu-
vieran conceptos, resultados y conclusiones que pudieran ser aplicables a la asistencia
personal de la poblacién diana. Para la sistematizacidn de los resultados se utilizaron
6 dominios (ver apéndice con las referencias para cada dominio), los que se determi-
naron en base a: a) los principales efectos de los programas de asistencia personal o
apoyo encontrados en la literatura, lo cual definié tres dominios (autodeterminacién,
calidad de vida e inclusién social); b) se consideraron dos dominios de inclusién so-
cial, relaciones interpersonales y participacién comunitaria, basados en los conceptos
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propuestos por Simplican, Leader, Kosciulek y Leahy (2015); ¢) la influencia de los
padres y cuidadores de personas con discapacidad intelectual, descritos en la literatura
como facilitadores y/o obstaculizadores de estos procesos, constituyé el quinto do-
minio; d) atencién de salud, aunque solo dos articulos se referian al tema, se consideré
relevante como dominio por el mayor riesgo de morbilidad y mortalidad que presen-
tan las personas con discapacidad intelectual; €) programa de apoyo comunitario de
tiempo breve y/o limitado fue el dltimo dominio, basado en la experiencia existente
en Chile con intervenciones de salud mental.

Etapa 2, elaboracion de una primera version del modelo: El equipo de investiga-
cién seleccioné los aspectos de los siete dominios que parecieron relevantes y factibles
de aplicar en nuestra realidad. Uno de los autores, con experiencia en el disefio de mo-
delos de intervencién comunitaria, prepard un borrador de modelo de asistencia per-
sonal utilizando el marco de la Convencién de Derechos de las Personas con Disca-
pacidad y los aspectos seleccionados de los seis primeros dominios del apéndice para
definir la forma y contenidos de la intervencidn; el séptimo dominio contribuyé con
el formato de intervencion de tiempo limitado y la forma de incorporacién de agen-
tes comunitarios como asistentes personales. El borrador fue analizado por el resto
del equipo en forma individual y grupal, realizando diversos aportes para mejorar el
documento. Las decisiones sobre los principios, objetivos y el método de aplicacién
propuestos para la primera versién del modelo fueron tomadas en reuniones grupales,
buscando consensos entre los integrantes del equipo.

Etapa 3, analisis de la primera version con expertos: Se realizaron reuniones con 3
grupos independientes entre si:

Panel de expertos profesionales: Se consideré como expertos profesionales a
personas con titulo universitario, formacién de postgrado en discapacidad inte-
lectual y experiencia reconocida de varios afios de trabajo con personas con dis-
capacidad intelectual. Participaron siete expertas que cubrian diferentes dreas
de trabajo con personas con discapacidad intelectual, tales como educacion, psi-
cologia, salud, terapia ocupacional, trabajo social, inclusién laboral y politicas
publicas. Sus edades fluctuaban entre 30 y 68 afios y su trabajo con personas
con discapacidad intelectual se ha desarrollado durante 5 a 35 afios. Previo a la
reunién, las expertas pudieron revisar el texto de la primera versién del modelo
en forma individual, y durante la reunién se revisaron sus distintas secciones,
registraindose sus observaciones y sugerencias.

— Entrevista grupal focal con expertos por experiencia: Se consideré como ex-
pertos por experiencia a personas con discapacidad intelectual que hubieran
participado de organizaciones sociales para la defensa de derechos consagrados
en la Convencién. El método de entrevista grupal focal se aplicé de acuerdo
a la definicién de Hernindez-Sampieri, Fernindez-Collao y Baptista (2014).
Asistieron 4 mujeres y 2 hombres, de alrededor de 30 afios, que participan en
la agrupacién de Lideres con 1000 Capacidades y/o en la institucién Avanza
Inclusién. Posterior al consentimiento informado, se les explicé brevemente
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el modelo de asistencia personal y se les formularon preguntas sobre distintos
aspectos de este, utilizando un lenguaje fdcil con el apoyo de materiales visuales.

- Entrevista grupal focal con potenciales usuarios de asistencia personal, estu-
diantes de 19 a 22 afios con discapacidad intelectual de un colegio de educacién
diferencial: Asistieron 2 mujeres y 4 hombres, previo consentimiento informa-
do y asentimiento de sus padres o cuidadores. La metodologia fue similar a la
utilizada con el grupo anterior.

Etapa 4, elaboracion de la version final del modelo de asistencia personal: Se incor-
poraron modificaciones basadas en las observaciones y sugerencias de los 3 grupos,
con una metodologia para el logro de consensos similar a la etapa 2.

3. Resultados
3.1. Resultados de la revision de literatura

El tinico modelo de apoyo para personas con discapacidad intelectual encontrado
en la revision de literatura que tiene definiciones conceptuales y metodoldgicas y sus-
tento en estudios de efectividad es la “Planificacién Centrada en la Persona” (PCP).
Si bien no existe en la literatura un estudio controlado aleatorizado, una revisién sis-
temitica de la literatura encontrd 11 estudios prospectivos, seis de los cuales incluye-
ron un grupo de comparacién, que muestran que la PCP tiene una serie de impactos
positivos de moderada intensidad (Ratti et al., 2016). Una revisién posterior concluye
que la PCP tiene beneficios en la vida de las personas con discapacidad intelectual en
diferentes dreas, especialmente en la participacion en la comunidad, el contacto con
los amigos y con la familia y la posibilidad de elecciones en su vida (Rodriguez, Gar-
cia y Ferndndez, 2018).

Los proponentes de la PCP han formulado definiciones operacionales para los
apoyos y las necesidades de apoyo, asi como un proceso de intervencién con cinco
componentes secuenciales: a) identificar lo que la persona més quiere y necesita hacer;
b) determinar la forma de apoyo que la persona requiere para lograr lo que ella més
quiere y necesita hacer; ¢) formular un plan de accidn para obtener y entregar apoyo;
d) iniciar y monitorear el plan, y e) evaluar los resultados personales (Thompson
et al., 2009).

La mayoria de los articulos revisados se refieren a estudios transversales —cuantita-
tivos, cualitativos y mixtos— que encuentran asociaciones entre programas de apoyo e
indicadores positivos de autonomia o autodeterminacién (Bjornsdéttir, Stefdnsdottir
y Stefdnsdottir, 2015; Frielink, Schuengel y Embregts, 2018; Mauleon, 2018), calidad
de vida o bienestar emocional/satisfaccién con la vida (Lachapelle ez al., 2005) e inclu-
si6n social —tanto en sus aspectos de relaciones interpersonales (Pallisera Diaz er al.,
2018; Overmars-Marx, Thomése, Verdonschot y Meininger, 2014) como en partici-
pacién comunitaria (Arvidsson, Granlund, Thyberg y Thyberg, 2014; Kim, Schilling,
Kim y Han, 2016; Wilton, Schormans y Marquis, 2018).
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El marco conceptual de la calidad de vida es frecuentemente mencionado en la lite-
ratura de discapacidad intelectual como una guia para orientar los servicios de apoyo
y para evaluar resultados a través de ocho dimensiones: bienestar emocional, relacio-
nes mterpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autode-
terminacidn, inclusién social y derechos (Verdugo Alonso, 2013; Tamarit, 2015).

Como un aspecto complementario, un articulo mostré que las personas con dis-
capacidad intelectual pueden aprender destrezas complejas relacionadas con la auto-
defensa de sus derechos en salud y con la comunicacién, si reciben una capacitacién
apropiada (Feldman et al., 2012).

Otra linea de trabajo en discapacidad intelectual se refiere a las intervenciones con
los padres y cuidadores. La literatura describe experiencias positivas para el desarrollo
de actitudes facilitadoras de autonomia en sus hijos/as, asi como de beneficios para su
propio bienestar emocional, tanto con intervenciones a cargo de profesionales como
de actividades de apoyo mutuo entre padres (Heller y Schindler, 2009; Carter et al.,
2013; Martinez-Tur, Moliner, Pefiarroja, Gracia y Peird, 2015; Leonard et al., 2016).

En relacién a programas de apoyo breves con personas con discapacidad intelec-
tual, se encontraron articulos que describen intervenciones en aspectos limitados de
la vida, dos de ellos sobre actividades deportivas (Pérez-Cruzado y Cuesta-Vargas,
2016; Sinchez-Romero, Conesa y Palacios, 2017), uno sobre redes de apoyo para
empleo, con base en apoyos comunitarios (familia, voluntarios, organizaciones, etc.),
profesionales y entre iguales (Conte y Delgado-Pastor, 2016), y otro sobre destrezas
de comunicacién y autodefensa en la atencidn de salud (Feldman et al., 2012). La In-
tervencién en Tiempo Critico (CTI, Critical Time Intervention), desarrollada en Es-
tados Unidos y aplicada en algunos paises latinoamericanos, tiene evidencias de efec-
tividad en la recuperacién y reintegracién a la comunidad en personas con distintos
problemas de salud mental, aunque no se ha probado con personas con discapacidad
intelectual (Agrest et al., 2019; Alvarado, Shilling y Jorquera, 2016). CTT incorpora la
participacién de agentes comunitarios y aborda la integralidad de las necesidades y for-
talezas de las personas y sus entornos, estructurando la intervencién en un periodo de
9 meses, con tareas operacionales definidas a lo largo de 3 etapas: a) establecimiento
de vineulo y planificacién, b) implementacién del plan y c) refuerzo y traspaso.

El detalle sobre los resultados relevantes para la asistencia personal encontrados en
la revision de la literatura se muestra en el apéndice al final de este articulo.

3.2. Resultados del andlisis con expertos profesionales, potenciales usuarios y por
expertos por experiencia

Las observaciones del panel de expertos sobre la primera versién del modelo de
asistencia personal breve se resumen en tres aspectos principales (otros detalles se
muestran en la Tabla 1). En primer lugar, la importancia del abordaje individual con
la persona con discapacidad intelectual, que permita conocer sus necesidades y an-
helos y apoyarla en la superacion de inseguridades para participar en los distintos
contextos que desee. Esto implica, segtin necesidad, la entrega de apoyo tanto para
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mejorar el desempefio en actividades cotidianas (higiene personal, vestuario, alimen-
tacién, transporte, manejo de dinero, manejo de tecnologias de comunicacién, etc.)
como para la toma de decisiones y la participacion en la comunidad en actividades de
mayor complejidad.

TaBLA 1. Principales conclusiones del panel de expertos profesionales sobre
asistencia personal para personas con discapacidad intelectual (DI)

leve o moderada

Tema Contenidos
“Escuchar El asistente personal requiere, en primer lugar, comprender las necesidades
la voz de la y anhelos de la persona que apoya y, posteriormente, puede negociar con la

persona con
DI)’

familia los pasos graduales que se implementarin. Se debe tener claro que
la persona con DI y su familia presentan intereses diferentes.

Trabajo con la
familia

Los padres tienden a sobreproteger a las personas con DI durante toda la
vida y a tener una visién negativa sobre sus capacidades. Es importante te-
ner a la familia a favor del trabajo del asistente personal, para lo cual se
requiere graduar la magnitud y velocidad de los cambios. Los avances en
habilidades y autorregulacién de la persona con DI pueden contribuir a
disminuir las ansiedades de los padres frente a los cambios.

Formacién de
los asistentes
personales

La formacién deberia incluir el conocimiento de los derechos de las perso-
nas con DI y los métodos de accesibilidad cognitiva. Es fundamental que
desarrollen una actitud empitica, respetuosa y de valoracion de las personas
con DI, sin repetir las actitudes infantilizadoras de la sociedad.

Apoyo mutuo

El apoyo mutuo entre familiares de personas con DI contribuye a disminuir
las ansiedades asociadas a los procesos de desarrollo de autonomia en sus
parientes con DI. Similarmente, el apoyo mutuo entre personas con DI fa-
cilita sus procesos de independencia de sus familias. Es importante que los
asistentes personales promuevan actividades grupales orientadas al apoyo
mutuo con ambas poblaciones.

El trabajo
del asistente
personal

La asistencia deberfa promover no solo una vida con mayor independencia
para las personas con DI sino también el desarrollo de la capacidad para
tomar decisiones por si mismos. El asistente personal tiene que entregar
solo los apoyos estrictamente necesarios, segin la voluntad de cada perso-
na. El proceso deberfa respetar los “tiempos” y los “caminos” individuales.
La asistencia personal tiene que incluir actividades con los entornos de las
personas, contribuyendo a disminuir los obstaculizadores de la escuela, el
trabajo y el barrio. Se sugiere, ademds, considerar la utilizacion de aplica-
ciones para teléfonos méviles, las cuales representan un apoyo para diversas
actividades de las personas con DI.

Participacién
de personas con
DI

Se considera imprescindible su participacion en el disefio e implementacién
del modelo de asistencia personal. Esto requiere disponer de apoyos para
la participacidn, primero capaciténdolos en algunos conceptos basicos de la
DI y la asistencia personal, y luego facilitando su toma de decisiones en
la construccién de los distintos aspectos del modelo.
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En segundo lugar, se enfatiz6 la necesidad de trabajar con las familias de las per-
sonas con discapacidad intelectual, las cuales generalmente mantienen paradigmas an-
tiguos de exclusidn y sobreproteccidn. Se considera fundamental el acompaniamiento
a las familias para que superen gradualmente sus miedos, otorguen oportunidades de
participacion a sus hijos y apoyen procesos de autodeterminacion creciente. Las ex-
periencias de participacion en grupos de ayuda mutua fueron consideradas cruciales
para que las familias asuman los nuevos paradigmas.

Finalmente, se destaca el apoyo que puede entregar la asistencia personal breve en
el inicio de la construccién de un proyecto de vida propio, en el cual se debe respetar
a las personas con discapacidad intelectual como sujetos de derechos, con una actitud
de valoracién y respeto.

El grupo de expertos por experiencia que participan en “Lideres con 1000 Capa-
cidades” y/o en “Avanza Inclusién” verbalizaron una variedad de necesidades a las
que podria responder el modelo de asistencia personal propuesto por el equipo inves-
tigador (ver Tabla 2). Entre ellas destacan el rol que podria jugar el asistente personal
para que ellos/ellas alcancen niveles mayores de independencia de sus padres y en el
c6mo negociar acuerdos apropiados para su edad cronoldgica. Esta necesidad es ma-
yor en las mujeres, pues consideran que los padres tienen actitudes “machistas” hacia
ellas y ejercen un mayor grado de sobreprotecc1on en comparacién con los varones.
Los temas del manejo de dinero, la continuacién de estudios o el acceso a trabajos y
la privacidad en relacién a su sexualidad fueron también relevantes para el grupo en el
sentido de necesitar el apoyo de un asistente personal.

TaBLA 2. Principales conclusiones de entrevista grupal focal con expertos
por experiencia: personas con discapacidad intelectual (DI) de alrededor
de 30 afios que participan en la organizacién Lideres con 1000 Capacidades
y/o la institucién Avanza Inclusién

Domainios

Necesidades a las que podria responder el asistente personal

Relacién con
los padres

Apoyo en el ejercicio de derechos que conflictian con los padres, desarro-
llando mayor independencia, aunque manteniendo una actitud respetuosa
hacia ellos.

Permisos con
padres

Negociacién de acuerdos con padres para tener mayor libertad para salir,
segtin la edad cronoldgica, y para la obtencién de permisos. También re-
quieren ayuda para que los padres cumplan con este tipo de acuerdos.

Actitudes Educacién de los padres para que modifiquen discriminaciones sobreprotec-

machistas toras con hijas con DI, de modo de igualar el trato entre mujeres y hombres.

Manejo de Entrenamiento en la organizacién y administracién del dinero y manejo

dinero de situaciones de compras, especialmente con el cilculo del dinero que les
devuelven cuando entregan una cantidad superior al importe.

Estudios/ Ayuda para continuar estudios, identificar sus capacidades y vocaciones, y

trabajo buscar trabajo remunerado. Ademds, ayuda para obtener beneficios y pro-
gramas de apoyo para estudio o trabajo.

Sexualidad Apoyo en la defensa de su privacidad y en la modificacién de manipulacio-

nes en este tema.
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El grupo de potenciales usuarios que asisten a un colegio de educacién diferencial
destacaron las principales barreras que encuentran para realizar actividades fuera del
hogar y escuela. En general, es en esta ultima donde se suscitan las mayores instancias
de socializacion y de exploracién de nuevas actividades, y es ahi donde surgen las
escasas relaciones de amistad y de pareja. La proyeccién de estos vinculos a otros
contextos se dificulta por las insuficientes habilidades para movilizarse y autocuidarse
en la comunidad y por las restricciones que les ponen sus padres. En el caso de las
mujeres, todas estas dificultades se acrecientan, manifestando poca confianza en si
mismas y escasa autodeterminacién para explorar nuevos ambientes de participacion.

Los participantes manifestaron la necesidad de diversificar sus actividades de
tiempo libre, mds alld de instancias que tengan relacién con compras. Al plantearles la
figura de la asistencia personal reconocieron la i importancia de contar con ella y que
les permitiera enriquecer sus vidas y aumentar los espacios de relacién con sus pares
(ver Tabla 3 para otros detalles de este grupo).

TaBLA 3. Principales conclusiones de entrevista grupal focal con potenciales
usuarios: estudiantes de 19 a 22 afios de un colegio de educacidn diferencial para
personas con discapacidad intelectual (DI)

Dominio Necesidades a las que podria responder el asistente personal
Desplazamiento | Apoyo para la utilizacién del sistema de transporte publico, de modo de
en la ciudad trasladarse a distintos puntos de interés en forma independiente de sus

padres.
Actividades de | Ayuda para participar en una mayor variedad de actividades de entreten-
ocio cién y compras, més alld de las que realizan en la actualidad. Los participan-

tes nombraron una alta gama de actividades posibles, como, por ejemplo,
ir al cine, mall y otros lugares de comercio, lugares donde bailar o comer,
plaza o parque, tomar helados, centro de la ciudad, la vega, zoolégico, etc.

Ensefiarles a evitar y manejar los peligros del mundo exterior al hogar. Por
ejemplo, el riesgo de asaltos con pistola u otras armas, robos de celular y
otros objetos, agresiones fisicas, etc.

Riesgos de salir
de la casa

Restricciones de
los padres para
salir del hogar

Negociar con los padres permisos mds amplios para realizar actividades
fuera del hogar, especialmente para las participantes mujeres.

Dependencia de

Utilizacién de centros de salud en forma independiente de sus padres u

los padres para |otros familiares.
la atencién de

salud

3.3. Propuesta de Modelo Breve de Asistencia Personal (MOBAP)

Proponemos una asistencia personal para personas con discapacidad intelectual
leve o moderada, en etapa de transicién a la vida adulta, basada en PCP y CTI y
otros conceptos de la literatura y opinién de expertos. El modelo se orienta a elevar
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autodeterminacién, inclusién social y calidad de vida, y sus tres caracteristicas centra-
les son: a) se realiza en la comunidad, en los espacios habituales de las personas y sus
familias; b) apoya a las personas en el uso de los recursos formales e informales de su
comunidad y en el refuerzo de redes de apoyo que continden operando una vez que
termine la intervencidn; ¢) promueve la autodeterminacidn, guiado por los intereses y
decisiones de la persona con discapacidad intelectual.
La intervencién tiene una duracién de 9 meses y la realiza un equipo capacitado
para este fin, conformado por asistentes personales y profesionales supervisores:
Asistentes personales: agentes comunitarios que han completado la ensefianza media,
tienen conocimientos experienciales de la vida en la comunidad donde viven las personas
que apoyan. Su capacitacién prioriza la formacién ética, el enfoque social de la discapaci-
dad, los derechos de las personas con discapacidad intelectual y su funcionamiento como
facilitadores de procesos de cambios en las personas, las familias y las comunidades.
Profesionales supervisores: terapeuta ocupacional, enfermera, trabajador social,
y/o psicologo con formacién en programas de salud mental comunitaria. Su funcién
es la supervision y apoyo al trabajo de los asistentes personales.
EI MOBAP incluye los siguientes fundamentos:
— Lavoz de la persona con discapacidad intelectual es siempre escuchada.
— La persona toma las decisiones del proceso de asistencia personal y el rol del
asistente es de apoyo en la toma de decisiones.
— Trabajo en equipo del asistente personal con la persona, compartiendo la res-
ponsabilidad de formular, implementar y evaluar el plan de asistencia personal.
— Asistencia individualizada segtin las caracteristicas de la persona y su entorno.
— Fortalecimiento de las redes de apoyo social.
— Respeto de los valores, creencias, cultura e identidad de la persona, su familia y
su comunidad.
— Asistencia basada en fortalezas, identificando y reforzando las capacidades, co-
nocimientos y recursos de la persona, su familia y su comunidad.
— Apoyo mutuo entre personas con discapacidad intelectual y entre sus familiares.

Se propone que el MOBAP se implemente en tres etapas, de tres meses cada una,
de acuerdo a CTT:

Etapa 1: Establecimiento de vinculo y elaboracion de un Plan de Asistencia Perso-
nal: desarrollo de una relacién de confianza y colaboracién con la persona con dis-
capacidad intelectual y los familiares principales. Identificacidn de las experiencias y
necesidades importantes para la persona y definicién de los apoyos que requiere, con
el fin de desarrollar un plan de apoyos individualizados, en base a PCP.

Etapa 2: Implementacion del Plan de Asistencia Personal: refuerzo de habilidades y
recursos de la persona, familia y comunidad, con el objetivo de ampliar las posibilida-
des y oportunidades y mejorar la capacidad de respuesta ante potenciales obsticulos
y fuentes de estrés. Trabajo de mediacién con redes de apoyo para disminuir barreras
del entorno vy facilitar que continten operando una vez que el MOBAP termine.

Etapa 3: Refuerzo y transicion: refuerzo de los aprendizajes de la persona y de los
familiares, promoviendo que continde su participacién social una vez que termine
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la asistencia personal. Al mismo tiempo, existe un refuerzo de la ayuda entre pares,
redes de apoyo, recursos comunitarios e instituciones, para los aspectos y momentos
que la persona requiera apoyos.

El MOBAP aborda diferentes componentes de la vida diaria de la persona con
discapacidad intelectual, segtin sus intereses, motivaciones, habilidades y decisiones,
tales como:

1. Relaciones con la familia: se ayuda a la familia a comprender que la persona, a
pesar de algunas limitaciones, tiene pleno derecho a conducir su vida y ejercer
el miximo nivel posible de autodeterminacién y toma de decisiones. Ademas,
se les apoya a adecuar la comunicacién a la velocidad y nivel de complejidad
adecuado para la persona.

2. Relaciones con vecinos y amigos: se apoya el inicio y mantenimiento de rela-
ciones sociales con las personas de su interés. De modo que su red de apoyo
social opere como fuente de valoracidn, afectos, apoyo emocional, informacién,
ayuda en la resolucién de problemas y ayuda material.

3. Relaciones de pareja: se apoya a la persona a satisfacer sus necesidades de rela-
ciones sentimentales y sexuales con las personas que ella elija. Orientacién para
una vida sexual saludable (expresion de sentimientos, placer, métodos anticon-
ceptivos, prevencion enfermedades de trasmision sexual, etc.).

4. Actividades recreativas y deportivas: se contribuye a mejorar el conocimiento so-
bre actividades, programas y organizaciones existentes en la comunidad donde
viven. Se refuerzan las habilidades para la utilizacién de los recursos comunitarios.

5. Actividades artisticas y culturales: se orienta a la persona a identificar y de-
sarrollar sus intereses y talentos y se apoya la participacién en actividades y
organizaciones dedicadas al arte y cultura.

6. Vida espiritual: se facilita la participacion en iglesias e instituciones orientadas a
la espiritualidad de su comunidad.

7. Utilizacién de centros de salud: se facilita la utilizacién de servicios disponibles,
tanto en salud fisica como mental y el desarrollo de habilidades para comuni-
carse con profesionales de salud y ejercer sus derechos.

8. Acceso a beneficios sociales que les correspondan: entrega de informacién y
acompafiamiento.

9. Trabajo voluntario y remunerado: se apoya en la postulacién (ej. acceso a pro-
gramas de intermediacién o apoyo para el trabajo) y desarrollo de habilidades
para realizar un trabajo y el mantenimiento de este.

El plan de asistencia debe incluir un mdximo de 5 dreas de trabajo y no menos de
3. La idea es cubrir distintos aspectos de la vida, pero por la naturaleza breve de la
asistencia se deben priorizar las dreas mds relevantes para cada persona.

4. Discusién

El modelo de asistencia personal propuesto tiene la fortaleza de basarse tanto en
las evidencias y experiencias descritas en la literatura reciente como en la opinién
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de expertos profesionales que trabajan en el tema y expertos por experiencia que
experimentan el 31gn1ﬁcado tener discapacidad intelectual en Chile. Al mismo tiem-
po, tiene la ventaja de recoger la tradicion cultural latinoamericana de apoyos in-
formales de familias, agentes comunitarios, ayuda mutua y agrupaciones locales;
lo cual, sumado a la estructura de tiempo limitado, permite reducir el costo de las
intervenciones a un valor sustentable para programas sociales orientados a sectores
de menores ingresos.

Una de las principales debilidades de esta propuesta es la insuficiente cantidad
de estudios nacionales y latinoamericanos que caractericen en mayor profundidad la
realidad y percepciones de las personas con discapacidad intelectual leve o moderada
en transicion a la vida adulta. Menos atin existen estudios que demuestren que los
programas de apoyo utilizados en paises de mayor desarrollo y realidad sociocultural
diferente tienen similares resultados en nuestros contextos. Otra de las debilidades es
que se focaliza en las personas con discapacidad leve o moderada.

En concordancia con estas debilidades, el paso siguiente de este proyecto es un
estudio de aplicacién del MOBAP en una muestra pequeia de personas, para estudiar
factibilidad, aceptabilidad, posibles efectos favorables y desfavorables y las percepcio-
nes del proceso en los diferentes involucrados. Esto permitird perfeccionar el modelo
y disefiar posteriormente un estudio de efectividad con una muestra adecuada para el
tamafio del efecto esperado. En una segunda etapa, se extenderd el modelo a personas
con discapacidad intelectual severa.
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APENDICE

Dominios

Principales conceptos pertinentes para la asistencia personal

1. Autodeterminacién

Asociacién significativa entre actividades de apoyo a la autonomia y
la satisfaccion de necesidades y el bienestar subjetivo (Frielink ez al.,
2018).

Distintos programas de apoyo y/o intervenciones para facilitar el
desarrollo de autonomia o autodeterminacién en personas con DI
han mostrado resultados favorables (Bjornsdéttir et al., 2015; Pelle-
tier y Joussemet, 2017; Shogren, 2013).

Aspectos ético del apoyo a las personas con discapacidad intelectual
en el gjercicio de su autonomia (Mauleon, 2018).

2. Calidad de vida
(bienestar emocional
o satisfaccién con la

vida)

Importancia del desarrollo de la autodeterminacién para mejorar la
calidad de vida (Lachapelle ez al., 2005).

Programas de apoyo basados en la Planificacién Centrada en la
Persona han mostrado efectos positivos en la calidad de vida de
personas con DI en estudios prospectivos de efectividad (Lombar-
di, Croce, Claes, Vandevelde y Schalock, 2016; Ratti et al., 2016;
Thompson et al., 2009; Rodriguez et al., 2018).

Marco conceptual de la calidad de vida para orientar los servicios de
apoyo y evaluar resultados (Verdugo Alonso, 2013; Tamarit, 2015).

3. Inclusién social:
relaciones
interpersonales

Importancia del apoyo para establecer relaciones personales y socia-
les significativas (Pallisera Diaz et al., 2018).

El vecindario puede actuar tanto como facilitador o barrera para la
inclusién social (Overmars-Marx et al., 2014).

Las personas con DI que participan en una relacién de pareja tienen
mayor la calidad de vida (Neuman y Reiter, 2017).

4. Inclusién social:
participacién
comunitaria

El nivel de participacién en actividades y la importancia que estas
representan para la persona se asocian positivamente con el nivel de
bienestar subjetivo (Arvidsson et al., 2014).

La participacién en actividades de tiempo libre (ocio) contribuye a
mejorar el nivel de satisfaccién con la vida (Kim et al., 2016).

La participacion en actividades deportivas ha mostrado varios efec-
tos positivos en personas con DI (Bowers ez al., 2016; Crawford,
Burns y Fernie, 2015; Pérez-Cruzado y Cuesta-Vargas, 2016).

Las visitas con apoyo a centros comerciales contribuyen a satisfacer
necesidades de las personas con DI (Wilton et al., 2018).

Las personas con DI valoran el empleo como una fuente de ocupa-
cién, satisfaccion y establecimiento de relaciones sociales y amista-
des (Iriarte, O’Brien, McConkey, Wolfe y O’Doherty, 2014).

Los riesgos en la administracién del dinero limitan la independencia
y participacién de las personas con DI (Iriarte et al., 2014).
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Dominios

Principales conceptos pertinentes para la asistencia personal

5. Relaciones con
padres y cuidadores

La sobreproteccién de padres y cuidadores contribuye a limitar la
autonomia e independencia de las personas con DI (Power, 2008;
Bjornsdéttir et al., 2015).

Experiencias positivas con programas de apoyo a padres en el desa-
rrollo de actitudes facilitadoras de autonomia (Leonard et al., 2016;
Carter et al., 2013; Heller y Schindler, 2009; Martinez-Tur et al.,
2015).

Las familias y los cuidadores pueden ser tanto barreras como fa-
cilitadores del ejercicio de derechos humanos (Kripke, 2016; Hill-
man et al., 2012).

6. Salud

Los médicos habitualmente no les hablan a las personas con DI sino
alos familiares o cuidadores que las acompafan (Iriarte et al., 2014).
Existe evidencia de que las personas con DI pueden aprender des-
trezas complejas relacionadas con la autodefensa de la salud y la co-
municacién con el personal de salud (Feldman et al., 2012).

7. Apoyo comunitario
de tiempo breve y/o
limitado

Algunos articulos describen intervenciones breves sobre actividades
deportivas (Pérez-Cruzado y Cuesta-Vargas, 2016; Sdnchez-Rome-
ro et al., 2017), redes de apoyo comunitario para empleo (Conte y
Delgado-Pastor, 2016) y destrezas de comunicacién y autodefensa
en la atencién de salud (Feldman et al., 2012).

La Intervencién en Tiempo Critico (CTI, Critical Time Interven-
tion) tiene evidencias de efectividad en la recuperacién y reintegra-
cién a la comunidad de personas con distintos problemas de salud
mental, aunque no ha sido aplicada en personas con DI (Agrest
et al., 2019).

La utilizacién del modelo CTT ejecutado por agentes comunitarios
ha mostrado adecuada factibilidad y aceptabilidad en Chile (Agrest
et al., 2019; Alvarado et al., 2016).
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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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NORMAS PARA LOS AUTORES

7. Como criterio general, se seguirdn las normas de la Asociacién Americana de
Psicologia (A.P.A., 2010, 6.* edicién). En todo caso se adaptaran 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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NORMAS PARA LOS AUTORES

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.
http//dx.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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INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

7. As a general rule, authors should follow the guidelines of the American Psycho-
logical Association (APA, 2010, Sixth 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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INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

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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' La editorial
Has antz;qua
de Espana

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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