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PRESENTACION

NA DE LAS DIMENSIONES fundamentales en la vida de las personas es la sexua-

lidad y afectividad, aunque en el caso particular de las personas con discapa-

cidad intelectual abordar estos temas es algo muy complejo, a lo que hay que
afiadir que no siempre reciben la formacién y la educacién adecuadas.

En el caso particular de las personas con Trastorno del Espectro Autista, uno de
los principales retos a los que se enfrentan es, precisamente, la comunicacién sobre
sexualidad con sus padres. Y este es el tema que T. André y cols. plantean en el articulo
“Comunicacién sexual en padres de hijos con Trastorno del Espectro Autista”, en el
que comparan la comunicacién sexual de los padres de acuerdo a los niveles de TEA
de sus hijos e insisten en la importancia de que los profesionales de la salud les alienten
y apoyen en la prictica de la comunicacién sobre sexualidad con sus hijos con TEA.

Por su parte, las personas con sindrome de Down no siempre reciben la educacién
adecuada sobre sexualidad y afectividad y, en esta linea y centrdndose en el contexto
chileno, M. Palomer y cols. en el articulo “;Qué saben de pubertad, relaciones de
pareja y reproduccidn, un grupo de adolescentes chilenos con sindrome de Down?”
describen el estudio llevado a cabo para evaluar los conocimientos que sobre sexuali-
dad tienen los adolescentes chilenos con sindrome de Down, poniendo de manifiesto
la urgencia de realizar més investigaciones para desarrollar programas adecuados so-
bre educacion sexual y afectividad.

La pandemia de la COVID-19, y el consiguiente confinamiento, han tenido con-
secuencias importantes y diversas en las personas con discapacidad, siendo uno de los
colectivos especialmente vulnerables el de las personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo que viven en viviendas y residencias tuteladas. Y es en este colectivo en
el que se centra el articulo de C. Ciceres y cols., “¢Cémo vivieron las personas con
discapacidad la crisis de la COVID-19? El caso de las personas apoyadas por entida-
des tutelares en Espafia”, que pone de manifiesto que la pandemia ha acentuado las
situaciones de exclusién y vulnerabilidad en estas personas, asi como la necesidad de
promover su autonomia y contar con los apoyos adecuados que garanticen el derecho
a vivir de forma independiente.

La crisis sanitaria motivada por la COVID-19 trajo consigo también numero-
sas adaptaciones y cambios, por ejemplo, en la manera de impartir la formacién o
de establecer relaciones sociales. En ello Internet jugé un papel fundamental, lo que
permitié constatar la necesidad de que tanto las personas con discapacidad intelectual
como los cuidadores y profesionales utilizaran de manera eficiente y segura las nuevas
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PRESENTACION

tecnologfas. En esta linea, G. I. Cofioman y V. Avila, en “Evaluacién de la formacién
online por jévenes con discapacidad intelectual: experiencia durante la COVID-19 en
contexto universitario”, tratan de obtener informacién de cémo percibe un grupo de
jovenes con discapacidad intelectual la nueva experiencia de formacién en linea, asi
como su grado de satisfaccién.

Las personas con discapacidad intelectual se enfrentan a una serie de dificultades a
la hora de llevar a cabo sus planes de vida independiente y, en esta linea, en “El apoyo
de las amistades en la vida independiente de las personas con discapacidad intelectual:
visiones de autogestores y de profesionales de apoyo”, G. Diaz y cols. proporcionan
informacién sobre la amistad y los procesos de vida independiente en estas personas.
Para ello, analizan el papel de las amistades en la vida independiente de las personas
con discapacidad intelectual, mostrando su perspectiva y la de los profesionales de
apoyo. Ademis, y desde la percepcion de los profesionales, reflexionan sobre el papel
que estos desempefian en el mantenimiento de las relaciones personales y de amistad
de las personas con discapacidad intelectual.

En los dltimos afios las universidades han desarrollado politicas més inclusivas que
han hecho posible la transicion y el acceso a la universidad de las personas con disca-
pacidad intelectual, permitiendo que puedan cursar estudios superiores e integrarse
en el contexto universitario con el importante cambio que esto supone.

Este proceso se acentua, en concreto, en el caso de las personas con parilisis cere-
bral debido a los obsticulos de distinto tipo que se van a encontrar, y que llevan a la
necesidad de plantearse nuevos desarrollos politicos y educativos. E. Hinojosa y cols.
abordan este tema en “M4s alld de la ley. Transitar y acceder a la universidad espafiola
con pariélisis cerebral”, donde presentan los resultados del estudio llevado a cabo con
12 estudiantes con parilisis cerebral para conocer sus experiencias y percepciones
sobre la transicidn y acceso a la universidad, teniendo en cuenta tres categorias: tran-
sicién y actividades de iniciacién, barreras y ayudas percibidas y concepciones sobre
diversidad e inclusién en la universidad.

En las dltimas décadas ha aumentado la prevalencia del Trastorno del Espectro
del Autismo y, por consiguiente, la presencia de estos alumnos en las aulas. Por otra
parte, urge formar al profesorado en las pricticas basadas en la evidencia ya que pa-
rece ser la opcidn psicoeducativa mds idénea para los alumnos con TEA. Ante esta
necesidad, A. Larraceleta-Gonzélez y cols., en “Un estudio de las necesidades de for-
macién del profesorado en las pricticas basadas en evidencias cientificas en el dmbito
del alumnado con Trastorno del Espectro del Autismo”, plantean un estudio en el
que, centrandose en la dimensién sociocomunicativa del TEA, analizan el uso de es-
tas practicas por parte de los profesores, poniendo de manifiesto la gran necesidad de
formacion y de revision de los planes formativos universitarios.

Siguiendo con la investigacion llevada a cabo en el dmbito universitario, en el ar-
ticulo “J6venes con discapacidad intelectual en la universidad: entre la sobrepro-
teccidn y la autodeterminacién”, E. Sotomayor y cols. presentan los resultados de un
estudio en el que tratan de analizar los efectos que tiene la inclusién en la universi-
dad de personas, en este caso, con discapacidad leve, sobre su autodeterminacién, asi
como sobre la sobreproteccion y el cuidado de sus padres.
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REsuUMEN: La sexualidad forma parte del desarrollo de todos los seres humanos, desa-
fortunadamente una gran parte de las personas con discapacidad intelectual e incluso las
personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) no reciben una atencién necesaria
referente a la salud sexual. El presente estudio tiene como finalidad comparar la comu-
nicacion sexual de los padres de acuerdo a los niveles de TEA de los hijos(as). Para ello,
se utilizé un disefio de tipo descriptivo de corte transversal. La muestra fue conformada
por 152 padres de hijos(as) con TEA, se utilizé el apartado de comunicacién sexual del
“Parenting and Child Sexuality Questionnaire” (Morawaska er al., 2015) para medir la
comunicacién sexual. Como resultado se encontré que la comunicacién sexual entre
padres e hijos(as) con TEA es muy general, donde los temas mas complejos como el
abuso sexual y embarazo no fueron abordados por los padres, ademds se encontraron
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COMUNICACION SEXUAL EN PADRES DE HIJOS
CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
T. G. ANDRE, C. VALDEZ-MONTERO, H. SILVA DUTRA, J. G. AHUMADA-CORTEZ Y M. E. GAMEZ-MEDINA

diferencias significativas entre la comunicacién sexual de los padres y los niveles de TEA
de los hijos(as). En ese sentido, es importante que los profesionales de la salud alienten
y apoyen a los padres en la prictica de la comunicacion sexual con sus hijos con TEA.

PALABRAS CLAVE: trastorno del espectro autista; comunicacién sexual; sexualidad;
discapacidad intelectual.

ABSTRACT: Sexuality is part of the development of all human beings, unfortunately a
large part of people with intellectual disabilities and even people with autism spectrum
disorder (ASD) do not receive the necessary attention regarding sexual health. The pres-
ent study aims to compare parents’ sexual communication according to their children’s
ASD levels. For this purpose, a cross-sectional descriptive design was used. The sample
consisted of 152 parents of children with ASD, and the sexual communication section of
the “Parenting and Child Sexuality Questionnaire” (Morawaska ez al., 2015) was used
to measure sexual communication. As a result, it was found that sexual communication
between parents and children with ASD is very general, where more complex topics like
sexual abuse and pregnant parents did not address and there are significant differences
between parents’ sexual communication and children’s ASD levels. In that sense, it is
important that health professionals encourage and support parents in the practice of
sexual communication with their children with ASD.

KEYWORDs: autism spectrum disorder; sexual communication; sexuality; intellectual
disability.

1. Introduccién

A SEXUALIDAD FORMA PARTE DEL DESARROLLO de todo ser humano. En ese sen-
tido, el desarrollo integral de las personas lleva a la aceptacion del ser humano
como un ser sexuado, independientemente de su condicién fisica, intelectual,
social, sexual o religiosa (Rivera, 2008). Dionne y Dupras (2014) sefialan que una gran
parte de las personas con discapacidad intelectual no reciben una atencién necesaria
referente a la salud sexual. En consecuencia, estin sujetos a obsticulos de su entorno
que se oponen a las intervenciones para promover la salud sexual, sea en términos de
familia, escuela o comunidad.
El nimero estimado de nifios con discapacidad entre O y 18 afios varia entre 93
y 150 millones (Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia [Unicef], 2013), de
los cuales, al menos 8 millones de nifios son menores de 14 afios y se encuentran en
América Latina y Caribe (Unicef, 2019). La OMS (2012) sefala que los nifios con
discapacidad sufren actos de violencia con una frecuencia casi cuatro veces mayor
que los que no tienen discapacidad y son 2,9 veces mds vulnerables a ser victimas de
violencia sexual comparado con los que no presentan ninguna discapacidad.
Por otro lado, la encuesta mundial sobre VIH/Sida y Discapacidad efectuada por
la Universidad de Yale para el Banco Mundial (Groce y Trasi, 2004) evidencié que las
personas con discapacidad mantienen una vida sexual activay que su nivel de exposicién
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CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
T. G. ANDRE, C. VALDEZ-MONTERO, H. SILVA DUTRA, J. G. AHUMADA-CORTEZ Y M. E. GAMEZ-MEDINA

a los factores de riesgo para el VIH es igual o incluso superior al de la poblacién en
general. Sin embargo, los datos sobre la prevalencia del VIH entre las personas con
discapacidad son escasos, a pesar de que se encuentran vulnerables a comportamien-
tos de riesgo para adquirir VIH; son mds propensas a violencia sexual, y no tienen
acceso a servicios de prevencién, informacién y educacién con relacién al VIH y una
sexualidad responsable (UNAIDS, 2010).

Abordar temas sobre la sexualidad en personas con discapacidad intelectual es
muy complejo, y se incrementa cuando se aborda en una discapacidad especifica como
en el caso del Trastorno del Espectro Autista (TEA) (Backes et al., 2013), debido a
que las personas con TEA tienen dificultad en las interacciones sociales, lenguaje y en
la comunicacién (Filipe, 2009). Segtin la Asociacién Americana de Psicologia (APA,
2014), el TEA es un trastorno del neurodesarrollo que se caracteriza por un déficit
en la comunicacién y la interaccidn social, presenta patrones de conducta especificos,
marcados por actividades repetitivas con inicio precoz en la infancia.

En los tltimos afios, hay estudios que muestran un incremento en la prevalencia
del TEA y publicaciones que mencionan el aumento del indicador de 4-5 personas
por cada 10.000 en los afios sesenta y hasta 260 personas por cada 10.000 o més en las
primeras décadas del siglo XXI (Hill et al., 2015). André er al. (2020) sefialan que ese
aumento puede ser debido a los cambios en los métodos de diagndstico, ya que en
la actualidad ya existe una mayor informacién y divulgacién de los sintomas de los
TEA. De acuerdo con la OMS (2018), uno de cada 160 nifios tiene TEA y este tras-
torno a su vez se presenta mayormente en los hombres en una proporcién de cuatro
a uno en relacion a las mujeres (Fombonne, 2005).

Las informaciones sobre la prevalencia del TEA en paises en desarrollo atin son
escasas. De igual forma, en México los datos oficiales sobre el nimero de personas
que presentan TEA son limitados, lo cual evidencia la falta de informacién que preva-
lece en el pais. En el afio 2016, se realizé un estudio de prevalencia de TEA en Ledn,
Guanajuato, y se encontré que uno de cada 115 nifios se encuentra en esta condicién
(Fombonne et al., 2016).

Por otro lado, hay estudios que exponen la vulnerabilidad de las personas con
TEA en relacién al riesgo de la victimizacidén sexual. Mandell et al. (2005) encontra-
ron que el 16,6 % de los cuidadores informaron que su hijo con TEA habia sufrido
abuso sexual. Brown-Lavoie et al. (2014) reportaron que las personas con TEA tenian
casi tres veces mds probabilidades de experimentar contacto sexual no deseado, 2,7
veces més probabilidades de experimentar coercién sexual y 2,4 veces mds probabili-
dades de sufrir violacién en comparacién con las personas sin TEA.

En ese sentido, la comunicacién sobre sexualidad en el contexto familiar, espe-
cialmente entre padres/madres e hijos, es muy importante, ya que los padres son los
primeros en estar en contacto con sus hijos y brindar informaciones importantes que
influyen en su desarrollo. Asimismo, los autores sefialan que la comunicacién sobre
sexualidad entre padres e hijos, generalmente, se presenta como un reto para ambos,
sin embargo, es mayor para los padres que para los hijos (Jerman y Constantine,
2010).
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Por otro lado, es importante mencionar que la comunicacién sexual entre padres
e hijos(as) puede estar limitada de acuerdo a los niveles de TEA, ya que cada nivel
presenta caracteristicas peculiares Deacuerdoala APA (2014), los niveles de autismo
son clasificados en tres: Nivel 1 Requ1ere apoyo”, se denomina autismo leve. Per-
sonas con habilidades para la comunicacién verbal y motivadas por interactuar con
otros, pero que sus intentos de acercamiento pueden resultar peculiares a los demis.
Nivel 2 “Requiere apoyo sustancial”, las personas en el grado 2 habitualmente solo
lo hacen cuando el tema es de su interés. Usan frases muy sencillas y la expresion
extraverbal resulta muy llamativa. Nivel 3 “Requiere apoyo muy sustancial”, las per-
sonas en el grado mds profundo del espectro tienen la comunicacién verbal limitada a
pocas palabras y su respuesta a la iniciativa de los demds para interactuar es escasa en
la mayoria de los casos.

En ese sentido, es importante conocer cdmo es la comunicacién sexual en relacion
a los diferentes niveles de TEA, es por ello que el objetivo del estudio fue comparar
la comunicacién sexual de los padres de acuerdo a los niveles de TEA de los hijos(as).

2. Método
2.1. Diseno

Tomando como marco la metodologia cuantitativa, disefio descriptivo del tipo
transversal (Grove y Gray, 2019).

2.2. Participantes

Se emple6 un muestreo no probabilistico, utilizando la técnica de bola de nie-
ve virtual en las diferentes redes sociales, en el cual se seleccionaron 152 padres con
hijos con TEA. Como criterios de inclusidn, se incluyeron padre o madre con hijos
diagnosticados con TEA y con edades entre 3 a 17 afios. A su vez, se eliminé a los
participantes que no respondieron a la totalidad de los instrumentos y participantes
de otros paises.

2.3. Instrumentos

Se utiliz6 una cédula de datos sociodemogrificos para describir las caracteristicas
de los padres y sus hijos. Con respecto a la informacién de los padres se incluyé:
edad, sexo, estado civil y nivel educativo. Respecto a la informacién de los hijos se
solicité: edad, sexo, nivel escolar, nivel de autismo diagnosticado, edad de diagnéstico
y comunicacién verbal.

Para medir los temas platicados se utilizé una pregunta dicotémica (si/no) en la cé-
dula de datos con los siguientes temas: higiene, privacidad y partes privadas, tipos de
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contacto fisico, pubertad, abuso sexual, embarazo e infeccién de transmision sexual
(ITS). Estos temas fueron seleccionados a través de una revisién sistemdtica donde se
mostraban los temas mds abordados y los menos abordados por padres de hijos con
TEA (André et al., 2020).

Para medir la variable de comunicacién sexual, se utiliz6 un apartado del cues-
tionario “Parenting and Child Sexuality Questionnaire” (Morawaska ez al., 2015).
El idioma original de este instrumento fue el inglés, por lo que se utilizé el procedi-
miento de back-translation para traducirlo al espaiiol, como mencionan Burns y Gro-
ve (2005), el cual consisti6 en traducir los instrumentos del idioma original (inglés)
al espafiol por un profesional bilingiie en el drea de la salud, cuyo idioma nativo era el
espafiol. En un segundo paso, se procedié a traducir de nuevo al inglés de la versién
en espafiol por un traductor profesional cuya lengua materna es el inglés. En el tercer
paso, se realizé la revision y comparacién de las traducciones de ambas versiones
para comprobar que las preguntas conservaran el mismo sentido o significado. Pos-
teriormente, fue revisado por cinco expertos en el drea de sexualidad y TEA para
asegurar que el contenido y el vocabulario fueran adecuados a la poblacién ya que el
instrumento original fue utilizado en nifios neurotipicos. Finalmente, se tuvieron en
cuenta las recomendaciones de los expertos, dando mayor sentido y congruencia a la
redaccion de algunos items, los cuales fueron modificados para la aplicacion final de
los instrumentos.

El apartado de comunicacién sexual mide la frecuencia en que los padres general-
mente se comunican y ensefian a sus hijos sobre sexualidad. Los padres respondieron
a 17 reactivos en escala Likert de cuatro puntos que varia de 0 (nada) a 3 (muchas
veces), con un rango de puntaje de 0 a 51, en donde, a mayor puntaje, indica mayor
comunicacién sexual. Ejemplos de preguntas serfan: En las tltimas 4 semanas, he uti-
lizado la terminologia correcta para los genitales; En las tltimas 4 semanas, he leido
libros, cuentos o he observado videos con mi hijo(a) sobre sexualidad; En las tltimas
4 semanas, he accedido a recursos de la comunidad (ej. talleres, cursos, charlas) para
ayudarlo(a) a aprender sobre sexualidad infantil. El apartado presenté confiabilidad
aceptable, Alpha de Cronbach de ,89.

2.4. Procedimiento

Para realizar el presente estudio se solicité la aprobacién de las comisiones de
Investigacién y Etica de la Facultad de Enfermeria Mochis de la Universidad Au-
ténoma de Sinaloa (UAS), aprobado con el c6digo: CEI-000-40. Posteriormente, se
disefi6 el cuestionario completo en el portal SurveyMonkey®. Se seleccioné el por-
tal SurveyMonkey para realizar la aplicacidon de los instrumentos debido a que los
temas de sexualidad son sensibles y este medio permite una participacién anénima
y pueden responder en el lugar de su preferencia y también debido a la pandemia
de la COVID-19, lo que imposibilité la colecta de datos cara a cara. Los padres de
hijos con TEA fueron invitados a participar en el estudio a través de las redes sociales
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(Facebook de grupos de padres, Instagram y WhatsApp) mediante una invitacién
abierta que decia lo siguiente:

Estamos realizando un estudio sobre la comunicacién sexual en padres de hijos con
trastorno del espectro autista, si tu te consideras parte de la poblacién (padre o madre
con hijo diagnosticado con autismo) lo invitamos a participar en el estudio, contestando
la encuesta, todos sus datos serdn utilizados solo para fines de investigacién de manera
anénima y llevard un tiempo de llenado aproximado de 15 a 20 minutos.

En las redes sociales mencionadas anteriormente se brind6 una breve explicacién
sobre el estudio, el cardcter confidencial y anénimo de sus respuestas y las instruc-
ciones para el llenado de los instrumentos y se invité a participar por medio del enla-
ce https://es.surveymonkey.com/r/VPQNHH?7 que direccionaba a la encuesta. Los
datos fueron procesados a través del paquete estadistico Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS), version 22.0 para Windows. Para dar respuesta al objetivo
de estudio, se utilizé estadistica descriptiva y estadistica inferencial como la prueba de
Kruskal Wallis.

3. Resultados

Participaron del estudio 152 padres localizados en diferentes estados de la Repu-
blica Mexicana, los estados con mds participantes fueron el estado de México (28,3 %),
Sinaloa (15,1 %) y Baja California (10,5 %). La edad media de los padres fue de 38,8
afios (DE = 7,56), predominando el sexo femenino (88,8 %). De acuerdo al estado
civil, la mayoria estaban casados (57,9 %). En cuanto a la escolaridad se encontré que
el 49,3 % tenian un grado de licenciatura y el 17,8 % de preparatoria.

En relacién a los datos de los hijos, se encontré que el 77,6 % eran hombres y
el 22,4 % mujeres con una edad media de 9 afios (DE =4,28). Segun el grado escolar, el
42,1 % cursan primaria y el 24,3 % preescolar. De acuerdo a la edad de diagnéstico,
se encontré una media de 4,2 afios de edad (DE = 2,82). Sobre el nivel de autismo del
hijo(a), se encontré que el 51,7 % tienen nivel 1, el 29,1 % nivel 2 y el 13,2 % nivel 3.
En lo que respecta a la comunicacién verbal, los padres mencionaron que el 47,7 % si
se comunica verbalmente, el 31,1 % se comunica un poco y el 21,2 % mencionaron
que su hijo no se comunica verbalmente.

En la Tabla 1 se muestran los temas de la comunicacién entre padres e hijos(as)
con TEA. Dentro de los temas que destacan como mayormente abordados entre pa-
dres e hijos se encontré el tema de la higiene con un 90,8 % vy la privacidad y partes
privadas con un 66,4 %. Por otro lado, los temas menos abordados por los padres
fueron el abuso sexual (21,7 %), el embarazo (11,2 %) y las ITS (10,5 %).
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Temas f %

Higiene 138 90,8
Privacidad y partes privadas 101 66,4
Tipos de contacto fisico 89 58,6
Pubertad 33 21,7
Abuso sexual 33 21,7
Embarazo 17 11,2
Infeccién de transmisién sexual 16 10,5

Por otra parte, en la Tabla 2 se pueden apreciar los temas sexuales abordados por
los padres de acuerdo a los niveles de TEA. En ese sentido, de los padres que contes-
taron que su hijo presenta el nivel 3 de autismo, el 10 % indicé que no hablé sobre
higiene. De los padres con hijos dentro del nivel 2 de TEA el 47,7 % sefalé que no se
comunicaron con sus hijos(as) sobre los tipos de contacto. En relacién a la pubertad,
el 77,5 % de los padres no abordé el tema. Por otro lado, en ambos grupos la mayo-
ria de los padres no comunicaron los temas de abuso sexual, embarazo e ITS, donde
obtuvieron altos porcentajes.

¢Cuidl es el nivel de autismo que tiene
Temas abordados su hijo? Total
Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3

Higiene
St 91 % 93,2 % 90 % 91,5 %
No 9 % 6,8 % 10 % 8,5 %
Tipos de contacto
St 61,5 % 52,3 % 65 % 59,2 %
No 38,5 % 47,7 % 35 % 40,8 %
Pubertad
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Si 29,5 % 1,4 % 20 % 225 %

No 705% | 88,6 % 80 % 77,5 %
Privacidad y partes del cuerpo

St 79,5 % 47,7 % 75% 69 %

No 20,5 % 52,3 % 25% 31 %
Abuso sexual

Si 32,1 % 11,4 % 15% 23,2 %

No 67,9 % 88,6 % 85% 76,8 %
ITS

St 16,7 % 23 % 10% 11,3 %

No 833% | 97,7 % 90% 88,7 %
Embarazo

St 17,9 % 2,3 % 10% 12 %

No 82,1 % 97,7 % 90 % 88 %

Nota: n =142

Posteriormente se comparé la comunicacién sexual con los niveles de autismo
de los hijos(as). En la Tabla 3 los resultados de la prueba de Kruskal-Wallis indican
diferencias significativas entre la comunicacién sexual y los niveles de autismo de los
hijos(as) (p <,05). Sin embargo, con la prueba de post-hoc se encontré que existe una
diferencia significativa en la comunicacién sexual de padres de hijos que presentan el
nivel 1 y el nivel 2 de TEA como se muestra en la Tabla 4.

TaBLA 3. Comunicacion sexual por nivel de TEA de los hijos(as)
Variable de gli:iino n M Mdn pf)f:e"ga(l]io H P
Comunicacién Nivel 1 74 56,62 | 55,88 76,82 8,34 | ,01*
sexual Nivel 2 41 | 47,20 | 43,13 57,29
Nivel 3 20 47,45 | 45,09 57,30
Nota: n =135
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TAaBLA 4. Test post-hoc comunicacién sexual y los niveles de TEA de los
hijos(as)
Muestra 1- Prueba Error | Desv. prueba Si Sig.
Muestra 2 estadistica tipico estadistica & Ady.
Nivel 2-Nivel 1 19,53 7,60 2,56 010 031
Nivel 3-Nivel 1 19,52 9,85 1,98 047 142
Nivel 2-Nivel 3 ,007 10,66 ,001 1999 1,0

4. Discusién

Este estudio tuvo como objetivo comparar la comunicacién sexual de los padres
de acuerdo a los niveles de TEA de los hijos(as). En este estudio se conté con mayor
participacién de las madres, lo que concuerda con diversos estudios (Clatos y Asa-
re, 2016; Holmes y Himle, 2014; Holmes et al., 2016, 2019; Kok y Akyuz, 2015),
donde su poblacién de estudio estd mayormente representada por las madres. Esto
se puede deber a la cuestién cultural donde se asigna a la mujer el rol de protectora,
cuidadora y educadora de sus hijos, aun mis cuando su h1]o(a) presenta algin tipo de
discapacidad.

Referente a los temas sexuales abordados por los padres de hijos con TEA, se
encontr6 que los padres tienen una comunicacién sexual muy general con sus hijos,
ya que los temas mds abordados por ellos fueron la higiene y las partes del cuerpo;
esto concuerda con diversos estudios que encontraron que la higiene y las partes del
cuerpo son los temas mas abordados por los padres de hijos con TEA (Ballan, 2012;
Corona et al., 2016; Holmes y Himle, 2014; Holmes et al., 2019; Rooks-Ellis ez al.,
2020). Sin embargo, temas mds especificos como el abuso sexual, el embarazo y las
ITS fueron menos mencionados por los padres, lo que concuerda con otros estudios
(Ballan, 2012; Holmes y Himle, 2014). Lo anterior pudiera deberse a que los padres
sienten temor o creen innecesario que sus hijos cuenten con esa informacién (Byers
et al.,2013).

Ademis, el estudio encontré que los padres de hijos(as) de nivel 3 de TEA no
abordaron la mayoria de los temas, a su vez, quedd evidente que, en los temas de
abuso sexual, ITS y embarazo, la mayoria de los padres no se comunicaron con sus
hijos(as), principalmente los padres de hijos(as) de nivel 2 y 3 de TEA. Hay estudios
que muestran que nifios y adolescentes con TEA vy discapacidad intelectual son mds
vulnerables al abuso sexual y a contraer ITS comparado con los que no tienen disca-
pacidad (Mandell ez al., 2005), debido al aislamiento social y la oportunidad limitada
de educacién sexual. Investigaciones recientes sugieren que los adultos con TEA que
tienen mayor conocimiento sexual tienen menos probabilidades de ser victimas de la
violencia sexual (Brown-Lavoie et al., 2014).

En este estudio se encontraron diferencias significativas entre la comunicacién y
los niveles de autismo principalmente en relacién alos niveles 1 y 2. No se encontraron
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estudios donde se utilicen los niveles de autismo, sin embargo, en los estudios de
Holmes y Himle (2014) y Holmes et al. (2019), se relacionaron los temas abordados
con la funcién intelectual de los adolescentes, los estudios encontraron que los padres
de adolescentes con TEA que tienen una mayor funcién intelectual han cubierto un
mayor nimero de temas en comparacién con los padres de adolescentes con TEA con
baja funcién intelectual. Esto pudiera deberse a que los padres de hijos que presentan
poco o nulo lenguaje o que el hijo se encuentra en el nivel 2 y 3 de TEA creen que no
es necesario hablar de estos temas o que su hijo no necesita de esta informacién y que
sus hijos no van a llegar a tener este tipo de experiencia.

5. Conclusiones

La comunicacién sexual entre padres e hijos(as) es muy importante para la trans-
misién de informacién, valores y habilidades de toma de decisiones sexuales para
todas las personas, incluidas las personas con TEA. Ademds, la comunicacién sexual
entre padres e hijos(as) en edades tempranas puede ser beneficiosa, para evitar los
riesgos como el abuso sexual y prevenir los embarazos no planeados, a su vez, pro-
porciona conocimientos sobre su cuerpo y los cambios en etapas de transicién como
es la adolescencia.

Desafortunadamente, hablar de sexualidad atn es un tabt en la sociedad, prin-
cipalmente cuando referimos a las situaciones de discapacidad. El estudio evidencié
esa falta de comunicacién entre padres e hijos con TEA, donde los hijos(as) que se
encuentran en el grado mds alto del autismo, el nivel 3, son los mds perjudicados, y los
padres no saben c6mo manejar estas situaciones. Ademds, el estudio muestra una co-
municacién sexual muy general, donde los temas mds sencillos son los mds abordados
y, a su vez, los temas més dificiles y especificos son los menos abordados.

Por lo tanto, es importante que los profesionales de la salud alienten y apoyen
alospadresenlapricticadelacomunicacién sobre sexualidad con sus hijos con TEA. Se
sugiere seguir estudiando este tipo de comunicacién en padres de hijos con TEA; in-
cluir otras variables que pueden interferir en la comunicacién, como la autoeficacia, las
creencias, entre otras, v, a su vez, desarrollar intervenciones que aborden la temdtica.
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RESUMEN: Introduccion: vivir la sexualidad y afectividad de forma plena es funda-
mental en todo ser humano; sin embargo, las personas con sindrome de Down (SD)
tienen escasas instancias de educacién sexual y pocos espacios de socializacién para ex-
perimentarla. Objetivos: describir el conocimiento que tienen jévenes con SD sobre te-
maticas basicas de pubertad, relaciones de pareja y reproducc1on Metodologia: estudio
cualitativo, descriptivo, exploratorlo, en dos grupos focales de j6venes con SD, entre
13 y 18 afios, separados por género. La informacién fue grabada, transcrita y codifica-
da segin categorias emergentes. Resultados: sobre la palabra “sexualidad”, las mujeres
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declararon no haberla escuchado y los hombres hicieron referencia a “sexo”, “relaciones
de pareja”, “amor” y “familia”. Para “cambios puberales”, ambos grupos sefialaron los
cambios mis visibles, pero nada respecto a reproduccién. Solo un participante entendia
el concepto de “relacidn sexual”. Las mujeres consideraron el “inicio de la vida huma-
na” como un evento de generaciéon espontinea y los hombres plantearon una teoria
fantasiosa. La familia fue la principal fuente de informacion. Discusion: los participantes
mostraron un manejo deficiente e infantilizado de la informacién. Son urgentes la inves-
tigacién y el desarrollo de programas de Educacién Sexual y asi dignificar la sexualidad
y afectividad de personas con SD, desde un enfoque de derechos.

PALABRAS CLAVE: sexualidad; sindrome de Down; discapacidad intelectual; inclusién
educativa.

ABSTRACT: Introduction: living sexuality and affectivity fully is fundamental in every
human being, however, people with Down syndrome (DS) have few instances of sex-
ual education and few spaces for socialization to experience it. Objectives: describe the
knowledge that young people with DS have on basic issues of puberty, relationships
and reproduction. Methodology: qualitative, descriptive, exploratory study in two focus
groups of young people with DS, between 13 and 18 years old, separated by gender.
The information was recorded, coded according to categories. Results: regarding the
word “sexuality”, the women declared that they had not heard it and the men referred
to “sex”, “couple relationships”, “love” and “family”. For “pubertal changes”, both
groups reported the most visible changes, but nothing regarding reproduction. Only
one participant understood the concept of “sexual relationship”. Women considered
the “beginning of human life” as a spontaneous generation event and the men came up
with a fanciful theory. The family was the main source of information. Discussion: par-
ticipants showed deficient and infantilized handling of information. Research and devel-
opment of Sex Education programs are urgent to dignify the sexuality and affectivity of
people with DS, from a rights” perspective.

KEYwoRDs: sexuality; Down syndrome; intellectual disability; educational inclusion.

1. Introduccién

A SEXUALIDAD es considerada como una dimensién fundamental en la vida de

las personas, y el goce de una vida sexual y reproductiva estd reconocido como

un Derecho Humano (Cottingham, 2010). Las personas con Discapacidad In-
telectual (PcDI) no estdn ajenas a ello, por el contrario, se espera que puedan ejercer
su sexualidad acorde a su cultura y valores, con autodeterminacién. Sin embargo,
para poder decidir sobre su sexualidad, es fundamental recibir educacién oportuna y
adecuada en torno a ella.

En Chile, segun el Estudio Nacional de Discapacidad -ENDISC-(2015),un 16,7 %
de la poblacién mayor de 2 afos tiene algtin tipo de discapacidad y en la poblacion
adulta un 11,7 % tiene discapacidad leve a moderada y un 8,3 % de tipo severo. De los
nifios, nifias y adolescentes (NNA), la condicién mds frecuente de discapacidad fue
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la intelectual en el 21,5 % segin la misma encuesta (ENDISC, 2015). Dentro de este
grupo encontramos NNA con diversas condiciones que determinan su DI, siendo el
sindrome de Down (SD) la causa mds frecuente de DI de origen genético, cuya tasa
de nacimiento en Chile es de 2,4 nifios y nifias con SD por cada 1.000 nacidos vivos,
segun los registros de hospitales chilenos asociados al Estudio Colaborativo Latino-
americano de Malformaciones Congénitas -ECLAMC- (Nazer y Cifuentes, 2011,
2014), tasa que es significativamente mayor que en otros paises de Latinoamérica,
Europa y Norteamérica (Morris y Alberman, 2009; Cocchi et al., 2010).

Las PcDI tienen cada vez mayor esperanza de vida, la que va aumentando a la par
con la poblacién general, sin embargo, el subgrupo de personas con SD ha mostra-
do un aumento de la esperanza de vida significativa en las tltimas décadas (Coppus,
2013), alcanzando en la actualidad los 58-60 afios. Debido a lo anterior es que es ur-
gente abordar, apoyar y promover aspectos de transicién hacia su vida adulta y que
influyen en la calidad de vida, como son el bienestar emocional, relaciones interper-
sonales, la inclusidn social, el ejercicio de sus derechos y el desarrollo personal, entre
otras dimensiones descritas por Schalock y Verdugo (2007).

La vivencia de la sexualidad y afectividad es un derecho reconocido por la Con-
vencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas (2006), que en su articulo 25 expone que los Estados parte:

Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencién de la salud
gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demds personas,
incluso en el dmbito de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud ptblica
dirigidos a la poblacién.

Por su parte, se entiende por derechos sexuales aquellos derivados de varios de los
Derechos Humanos reconocidos por la comunidad internacional (Cottingham ez al.,
2010) y expuestos por la Estrategia de Salud Reproductiva de la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS, 2005) que los ha definido de la siguiente forma:

Los derechos sexuales abarcan derechos humanos reconocidos por leyes nacionales,
documentos internacionales de derechos humanos y otros acuerdos de consenso, que
son parte integral e indivisible de los derechos humanos universales. Incluyen el dere-
cho de todas las personas, libres de coercidn, discriminacién y violencia, a: 1) el mayor
estandar posible de salud, en relacién con la sexualidad, incluyendo el acceso a servicios
de salud sexual y reproductiva; 2) buscar, recibir e impartir informacién en relacién a
la sexualidad; 3) educacién sexual; 4) respeto por la integridad corporal; 5) eleccién de
pareja; 6) decidir ser o no ser sexualmente activo; 7) relaciones sexuales consensuadas;
8) matrimonio consensuado; 9) decidir tener o no tener hijos y cudndo tenerlos; y 10)
ejercer una vida sexual satisfactoria, segura y placentera. El ejercicio responsable de los
derechos humanos requiere que todas las personas respeten el derecho de los otros.

Vivir en forma saludable la sexualidad, reconocerla y experimentarla si asi se desea
influye directamente en la experiencia positiva de la vida; sin embargo, en PcDI vy,
por consiguiente, en las personas con SD, la experiencia de la sexualidad estd llena
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de barreras, la educacién sexual especializada para PcDI es escasa, los NNA con DI
tienen un menor nivel de conocimientos sobre sexualidad en relacién a sus pares con
desarrollo tipico (Szollos y McCabe, 1995; Cheng y Udry, 2003; Isler er al., 2009)
y, a pesar de que aprenden sobre sexualidad, de manera formal o informal, cuentan
con menor informacién que la poblacién general, menos oportunidades de aprendi-
zaje, retraso en la entrega de la informacién y menos oportunidades de socializacién
(Couwenhoven, 2007, pp. 2-3). Lo mismo concluye Borawska-Charko (2017), que
en su articulo de revisiéon demuestra que el nivel de conocimiento sobre sexualidad
por parte de PcDI es variable, pero en promedio es deficitario en comparacién con
personas sin DI.

De acuerdo con el reporte de evaluacién sobre el cumplimiento de Chile de la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
elaborado por el Comité de las Naciones Unidas sobre Discapacidad (CRPD, por
sus siglas en inglés, 2016), se expresa la preocupacion por la “escasez de informacién
relativa a la salud sexual y reproductiva accesible para personas con discapacidad,
particularmente para mujeres y nifias, y personas con discapacidad intelectual y/o
psicosocial”.

Considerando el contexto local chileno, surge la necesidad de evaluar los conoci-
mientos y necesidades que tienen los jévenes con SD sobre elementos bdsicos de la
sexualidad, como son el desarrollo puberal, las relaciones de pareja y la reproduccion,
y, a partir de ello, desarrollar material educativo e instancias Sptimas de educacién
sexual con base en el respeto de sus derechos y sus necesidades especificas.

El objetivo de este estudio es describir el conocimiento que tienen jévenes con SD
en cuanto a algunas temdticas de sexualidad, especificamente sobre desarrollo pube-
ral, reproduccién, relaciones sexuales, fuentes de informacién e inquietudes respecto
a educacion sexual.

2. Metodologia

Tipo de estudio: cualitativo, descrlptwo y exploratorlo Su cardcter cualitativo in-
daga en las creencias e informacién que tienen los jovenes respecto de su sexualidad,
desde su propia perspectiva.

2.1. Participantes

Se realiz6 un muestreo tedrico (Glasser y Strauss, 1969), por conveniencia, con los
siguientes criterios de inclusién: j6venes con SD entre 13 y 17 afios 11 meses, con dis-
capacidad cognitiva leve a moderada y habilidades comunicacionales suficientes como
para participar del grupo. Se consideré como habilidades comunicacionales suficien-
tes el tener lenguaje comprensivo que permitiera entender preguntas y un lengua-
je expresivo que permitiera expresar la propia opinién. Se excluyeron personas que
tuvieran trastorno del espectro autista asociado, antecedentes de sospecha de abuso
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sexual y cualquier adolescente que no pudiese expresar verbalmente y con claridad su
voluntad de asentir participar en el estudio.

Se obtuvo una muestra por conveniencia de 6 jévenes, dentro de los participan-
tes de actividades psicoeducativas del Centro UC sindrome de Down (CUCSD),
de quienes se tenfa conocimiento de sus habilidades comunicacionales y de su nivel de
discapacidad intelectual, la que estaba en rango leve a moderado. La muestra de este
estudio const6 de 6 jovenes, 3 mujeres de 13 afios y 3 hombres de entre 14 y 16 afios.

2.2. Recoleccion de datos

La muestra fue separada por género y se realizé una entrevista grupal semiestruc-
turada con cada grupo (3 mujeres y 3 hombres). Cada instancia fue de 58 y 66 minutos
respectivamente. Cada conversacién fue mediada por una psicéloga clinica infanto-
juvenil con experiencia en talleres de educacidn sexual, especializada en estudios con
metodologia cualitativa, y una experta en educacién sexual. En el grupo de hombres,
se sumé un miembro varén del equipo del CUCSD, experto en desarrollo cognitivo,
que apoy6 la mediacién de la entrevista con ese grupo.

Durante ambas entrevistas grupales, se generé y mantuvo un ambiente relajado
y de confianza, para que los participantes sintiesen que podian hablar con libertad.
Por lo mismo, se tuvo cuidado de no incluir conceptos relacionados con la sexualidad
que no hayan sido traidos por ellos, para dirigir lo menos posible las respuestas y no
obturar las expresiones propias de los participantes, manteniendo el cardcter explo-
ratorio del estudio.

El audio de la conversacion fue grabado para su transcripcion y posterior andlisis.

2.3. Instrumentos

Se construyé una entrevista grupal semiestructurada (Valles, 1999; Patton, 2002;
Herndndez et al., 2003; Canales, 2006) que se aplicé en ambos grupos. Esta entrevista
se basé en cuatro tematicas, repartidas en 10 preguntas (Tabla 1). Las temdticas fue-
ron elegidas a partir de la definicién de la OMS de derechos sexuales y reproductivos
y se acotaron a: (1) conocimiento sobre sexualidad, (2) fuentes a partir de las cuales
han obtenido informacién sobre sexualidad, (3) expectativas de vida en pareja y (4)
curiosidad e inquietudes sobre sexualidad. La formulacién de las preguntas fue dise-
flada y discutida por un equipo mterdlsaphnarlo, el cual incluy6 profesionales de la
medicina, psicologia, educacién y desarrollo cognitivo.
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TaBLA 1. Preguntas utilizadas durante la conversacién del grupo focal

Tematica

Preguntas

Conocimientos

¢Qué es para ustedes la sexualidad?

¢Se han dado cuenta de que su cuerpo ha cambiado? Si
la respuesta es si, ¢saben para qué cambia?

¢Saben de donde vienen o cé6mo se hacen los bebés
(guaguas™)?

¢Han escuchado que hay partes del cuerpo que son
privadas? ; Pueden nombrar cudles son?

Fuentes de informacién

¢Cbémo saben estas cosas que estdn contando?, ;quién
les ha explicado?

¢A quién le preguntan sus dudas sobre sexualidad?

Creencias y expectativas

¢Con quién se imaginan su vida de adultos?

¢Cdémo serfa su pareja ideal?, caracteristicas que tiene
que tener una pareja

¢Han pololeado™?

¢Cémo seria una cita ideal?

Curiosidad e inquietudes

¢Quieren preguntarme algo sobre sexualidad?

*Guaguas: término utilizado en Chile para referirse a los bebés.
**Pololeado: término utilizado en Chile para referirse a estar de novios.

Considerando que el apoyo pictografico facilita hacer més concreto lo pregunta-
do, se decidi6 apoyar la entrevista con ilustraciones de un cuerpo femenino infantil y
adulto y un cuerpo masculino infantil y adulto para que los j6venes pudiesen usarlas
como referencia en caso de que lo requirieran (Figura 1).
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FiGura 1. Ilustraciones de cuerpo

a b c d

Ilustraciones utilizadas para apoyo durante conversacion en los grupos focales.
Tlustracién de cuerpo de hombre en etapa adulta (a) e infantil (b).
Tlustracion de cuerpo de mujer en etapa infantil (c) y adulta (d).

2.4. Analisis de la informacion

Se realiz6 un andlisis temdtico con categorias emergentes (Clarke y Braun, 2014),
sin la pretension de saturar las categorias debido a lo pequefio de la muestra y al len-
guaje verbal escaso de los participantes. Se realiz6 una codificacién abierta (Strauss
y Corbin, 2002) y la informacién obtenida fue analizada en 4 categorias, cada una
correspondiente a las 4 temdticas abordadas, respaldando la descripcién de la con-
versacién grupal con citas textuales de las intervenciones. No se consideraron como
informacién nueva las expresiones que secundaran la afirmacién de otro participante,
sin un mayor desarrollo que diera cuenta del conocimiento del participante.

2.5. Consideraciones éticas

Cada participante asintié a participar y sus representantes firmaron consenti-
miento informado. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacién
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de la Escuela de Medicina de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile (Proyecto
#170215001) y por la SEREMI de Salud Metropolitana del Ministerio de Salud del
Gobierno de Chile.

El estudio fue financiado por FONDART REGIONAL 2017, Ministerio de las
Artes, las Culturas y el Patrimonio, Gobierno de Chile, Folio #425888.

3. Resultados

A continuacién, se detallan los resultados recolectados, acompafiados por citas
textuales de los participantes expuestas en la Tabla 2.

TaBLA 2. Citas mas relevantes recogidas durante la conversacién
en los grupos focales

Temitica Cita de la conversacion

H1 “... ya.. no... mira, ella pene y poto y juntan pam pam pam y

ahi hay el bebé”.

M1 “La mujer tiene vagina, el hombre tiene pene”.
Mediador “; Qué pasa cuando estdn juntos?”.
M1 “Hay un bebé”.

H2 “Porque tienes que tomarte toda la leche y quedaste
embarazada”.

Mediador “... O sea, si yo tomo leche ¢puedo tener un bebé?”.
H2 “Si”. (todos)

Mediador “;Y t también? Tt si tomas mucha leche ¢ puedes tener

un bebé?”.
H2 “No, los hombres no pueden, solo la mujer”.

Cambios
puberales

Inicio
de la vida

M1 “... si, pero cuando estd en el bafio, no cuando estd con alguien
o en el living o en la pieza, solamente el bafio”.

Privacidad Mediador “;Y qué mds se puede hacer en privado?”.
H3 “Besarse en la boca, tocando las pechugas..., la pirula y el
trasero”.
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Mediador “¢No les dan ganas a veces de tener un pololo o algo
asi?”.

M1 “No, yo no puedo”.

Mediador “; Por qué no puedes?”.

M1 “Hasta los 18 afios, porque mi mami me lo dijo, dijo que no

s.»

podia”.

H3 “Estar juntos y ser novios y a sexo”.

Mediador “... ;Y c6mo hacen sexo?”.

H3 “Yoye juntos y hacerlo [...] bebe y eso... ya no... mira, ella
pene y poto y juntan pam pam pam y ahi hay el bebé”.

Mediador “;Se junta el pene con qué?”.

H3 “Ya el potito”.

Mediador “Y td, ¢estds de acuerdo con eso o tienes una visién
distinta?”.

H2 “Eehn si ehh [...] enla bocay... eso no més... con ropay
también sin ropa... y eso”.

Expectativas

H1 “Porque estamos en el colegio, podemos besarnos y en la casa
sacamos la polera y besamos sin ropa”.

Mediador “Y a ti, ¢cémo te gustaria que fuera tu pololo cuando
seas mds grande?”.
M2 “Que me dé besos, y la mamd y el papd no me dejan”.

M1 “... una persona buena, que tenga respeto, que se porte bien,
que obedezca”.

H3 “Divertida, no burle de mis amigos, y cosas, cosas de YouTube,
le gusta cantar conmigo, que es linda y divertida”.

H1, H2, H3: intervenciones de los hombres participantes.
M1, M2, M3: intervenciones de las mujeres participantes.
Mediador: intervenciones del mediador.

3.1. Conocmientos de conceptos

Concepto sexnalidad: sobre la palabra sexualidad, las mujeres declararon no ha-
berla escuchado y no pudieron asociarla a otras ideas. Los hombres hicieron referen-
cia a sexo, relaciones de pareja, amor y familia.

Cambios puberales: respecto de los propios cambios puberales, las mujeres no
lograron dar una respuesta sin apoyo de los mediadores. Con ayuda de la limina de
ilustracién del cuerpo, describieron el crecimiento de mamas y de vello en axilas y
genitales. Los hombres enumeraron las partes del cuerpo donde les habian crecido
vellos como la cara y cuello, axilas, pecho piernas, genitales y “trasero”, y con ayuda
de la ldmina comentaron sobre el crecimiento del pene. Sobre los cambios puberales
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del cuerpo del sexo opuesto, las mujeres pudieron sefalar el crecimiento de vello que
se observaba en la ldimina que se us6 de apoyo. En cambio, los hombres describieron
el crecimiento de mamas y caderas, ademds del crecimiento de vello en zona pubica y
axilas, esto tltimo con ayuda de la limina.

Ninguno menciond otros cambios relativos a la reproduccidn, sin embargo, en
ambos grupos refirieron la utilidad de las mamas para lactancia materna.

Respecto de la menstruacién, dos mujeres comentaron haber tenido su menar-
quia y saber bien los hibitos de higiene y cuidados necesarios para esos dias. Por el
contrario, sus compafieros comentaron desconocer la menstruacién, relacionando
el sangrado con el proceso de parto. Ninguno de los participantes demostré conocer
sobre el rol de la menstruacién en la reproduccién humana.

Respecto de los genitales, ambos grupos usaron nombres coloquiales como “poto”,
“potito” o “pompin” para referirse indistintamente a la vulva/vagina o glateos feme-
nino o masculino. Las mujeres, para referirse a la zona pubica o vagina, hablaron de
“los pelos”. En los varones, las palabras utilizadas para referirse a sus genitales fueron
“pirula”, “bolitas”, “cocos” y “pene”. Al indagar sobre las funciones de los genitales,
las mujeres sefialaron que la vagina es por donde salen los bebés y que el pene es para
orinar. Ellas desconocian la existencia del semen. El grupo de los hombres, a pesar de
reconocer que existe otro liquido que en ocasiones sale del pene, solo le adjudicaron
al 6rgano una funcién de miccidn e identificaron a la vagina como el lugar de salida de
los bebés y punto de entrada o contacto del pene durante la relacién sexual. Se obser-
varon ciertas confusiones en donde hubo al menos un participante de cada grupo que
sefial6 que por el pene se podia defecar. Sin embargo, fueron répidamente corregidos
por los demds participantes.

Respecto de la relacion sexual: solo un participante hombre pudo dar cuenta de
entender su mecdnica y solo una participante mujer logré identificar las partes del
cuerpo fundamentales involucradas.

Amorreconocimienm' las mujeres se identificaron atin como “nifias” y los hom-
bres se sentian “jévenes” ya que contaban con mayor autonomia para estar solos o
quedarse solos en casa, sin explicitar que su transicién hacia la adultez fuera por sus
cambios corporales.

Inicio de la vida: en relacién con el inicio de la vida humana, la caracterizaron
como un evento de generacién espontinea, posterior al matrimonio. Uno de los hom-
bres propuso una teoria sexual, y que no fue rechazada por sus compaiieros, en la
cual explic6 que para tener un bebé la mujer debia beber mucha leche, no existiendo
participacién del hombre mas que como acompafiante.

Concepto de privacidad: con respecto a las partes privadas del cuerpo, las mujeres
mencionaron las mamas y usaron la palabra “poto” (término coloquial usado en Chile
para referirse a los gliiteos), para referirse tanto a la zona ptibica como a los gliteos.
Los hombres identificaron répidamente la zona genital (pene y testiculos) como sus
partes privadas, agregando después los gliteos y el pecho.

Ambos grupos refirieron que sus partes privadas no pueden tocarse en publico. En
las mujeres se generd discusion, ya que una plante6 que se pueden tocar en privado
y solamente en el bafio y las demds sefialaron que esto no se podria realizar nunca.
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Los hombres estuvieron de acuerdo en que el cuerpo puede ser acariciado en privado,
pero no en publico. Siendo estas las referencias mds cercanas a la masturbacién.

3.2. Fuentes de informacion

Para ambos grupos la familia fue considerada como una fuente fundamental de
informacién sobre la sexualidad, a quienes pueden acceder para aclarar sus dudas. Sin
embargo, manifestaron sentir vergiienza de preguntar.

Los hombres sefialaron a la escuela como la principal fuente de informacién res-
pecto de la mecdnica de la reproduccién. Las mujeres sefialaron que no habfan escu-
chado sobre reproduccién humana en la escuela y solo una dijo que lo habia aprendi-
do de su profesora particular.

Internet apareci6 como fuente de informacién solamente en un participante hom-
bre, quien sefialé buscar informacién en YouTube u otras pdginas de internet sobre
sexualidad, mds no quiso dar més detalles, argumentando que le daba vergtenza.

3.3. Creencias y expectativas sobre la pareja y el futuro

Las mujeres refirieron prohibicién parental para tener una pareja, indicando que
era una actividad que podrian hacer cuando fueran grandes. En algunos momentos
refirieron que si tenfan autorizacidn para tener pareja, pero en otros momentos se
contradijeron diciendo que no lo tenfan permitido. Solo una refirié tener una pareja
sin permiso de sus padres, y fue calificada de “fresca” por otra participante (el término
“fresca” hace referencia a persona sin pudor y aprovechadora).

El grupo de hombres manifesté tener o haber tenido al menos una pareja y des-
cribieron claramente la presencia de besos y caricias “con y sin ropa” con sus parejas.
Solamente un adolescente relaté que con su pareja mantenia lo que puede entenderse
como relaciones sexuales, a lo que otro participante respondié que él solamente se
besaba y acariciaba con su pareja sin ropa, sin penetracion.

Con respecto al futuro, en ambos grupos se observé un anhelo de formar pareja,
“pololear” (término utilizado en Chile para referirse a estar de novios), tener una
pareja e hijos. Solo una mujer planteé que no queria casarse. Las mujeres frecuen-
temente hicieron referencia a la palabra “casarse”, la cual estuvo casi ausente entre
los hombres, los cuales hablaron de “vivir juntos”. Cuando se les pregunt6 por una
pareja ideal, el grupo de mujeres planteé que eso era un tema del futuro, que ahora no
podian tener pareja, repitiendo la prohibicién antes sefialada. El grupo de los hombres
enfatiz6 en la importancia de hacer cosas juntos, de que pudiese relacionarse con sus
amigos y en la belleza de la pareja ideal.

3.4. Inquietudes

Al final de cada entrevista grupal, se les pregunté si tenfan preguntas, dudas o
inquietudes respecto de lo conversado. Las mujeres negaron tener dudas y mostraron
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falta de curiosidad, algunas aludiendo a que todo esto lo sabrin cuando sean mayores.
Los hombres comentaron tener muchas preguntas sobre sexualidad, pero solo uno lo-
gré formular inquietudes relacionadas con los sentimientos y las relaciones de pareja,
preguntando cémo aparece el amor y por qué se terminan las relaciones.

4. Discusiéon

El presente reporte corresponde al primer estudio exploratorio chileno que levan-
ta informacién sobre el conocimiento en torno a temdticas de sexualidad, pubertad,
relaciones de pareja y reproduccion, que expresan jovenes con SD.

Los jévenes participantes mostraron un escaso conocimiento e interés sobre se-
xualidad, cambios del cuerpo y relaciones intimas, tal como lo reportan los diversos
articulos revisados por Borawska-Charko (2017), que reportan escaso conocimiento
sobre sexualidad por parte de jévenes con DI. Sin embargo, el presente articulo apor-
ta conocimiento adicional especifico, ya que dicha revisién refiere ademds que no
encontraron estudios que informaran investigaciones sobre personas con afecciones
genéticas como el SD.

En el presente estudio, cuando se les consultd sobre conceptos de desarrollo pu-
beral, lograron reconocer las partes del cuerpo e identificar los genitales en su genera-
lidad y mamas, sin embargo, no lograron demostrar un conocimiento suficiente sobre
el proceso reproductivo humano, ni mayor conocimiento sobre la funcionalidad de
las partes de sus genitales. Las diferencias entre el grupo de hombres y mujeres dan
cuenta de que las mujeres estarian mds infantilizadas que sus compaiieros, lo que pu-
diera estar dado porque los hombres tenfan en promedio un afio mds que las mujeres
y a que muestran tener mayor interés en torno al tema y acceso a més fuentes de in-
formacién. Destacan, ademds, diferencias asociadas a estereotipos de género como la
prohibicién para tener relaciones de pareja enfatizada en el discurso de las mujeres, a
diferencia de los hombres, quienes expresaron una relacién mds natural y fluida con el
propio cuerpo y una concepcion relacionada con el carifio y placer con el cuerpo de la
pareja Esto pudiera revelar que las mujeres participantes habian recibido una crianza
mds en la linea de la prohibicién y desmformac10n, en contraste con sus compafneros,
los cuales manejan mayor informacién y pueden rescatar el disfrute y lo erético que
conlleva tener una relacién de pareja. Lo anterior también pudiese estar determinado
por la sobreproteccion que se produce en grupos de PcDI, y la preocupacion de los
padres y cuidadores frente al abuso sexual, que generalmente se enfatiza con mayor
intensidad hacia las mujeres, por ser histéricamente mas vulneradas sexualmente y el
riesgo de embarazo subsecuente, postergando muchas veces la entrega de informacién
y profundizando la postura evitativa hacia las relaciones de pareja, como también lo
describen Bario y Moreno (2014) en su estudio sobre sexualidad en personas con SD.

De acuerdo a la revisién narrativa de Brown y McCann (2019) sobre la visién y
experiencias de las familias y cuidadores en torno a la expresion de la sexualidad de
PcDI, pasa a ser un tema recurrente la necesidad de acceso a educacién y capacitacion
para desarrollar habilidades y discutir sobre temas de sexualidad con sus hijos e hijas
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con DI. En el mismo estudio (Brown y McCann, 2019) se plantea el dilema que tienen
las familias y cuidadores para reconocer los derechos y deseos de las PcDI para expre-
sar su sexualidad, surgiendo espeaalmente el miedo hacia el riesgo del abuso sexual.

En nuestro estudio, las mujeres se identificaban atin como nifias, siendo que todas
ya estaban con desarrollo puberal avanzado. Dicha situacién es observada con alta
frecuencia en el contexto de la infantilizacién permanente que se hace hacia las per-
sonas con SD, atribuyéndoles el concepto de “eternos nifios” (Zaenz y Mora, 2019).

El comportamiento social paternalista o la percepcién de las PcDI como sujetos
asexuados se sustenta en considerar a la PcDI como nifio que no ha crecido y que su
desarrollo cognitivo ha quedado en una etapa inmadura e infantil (Amor Pan, 2000),
por consiguiente, se le trata como tal, sin reconocerlos como sujetos de derechos y sin
reconocer que la afectividad y la sexuahdad son transversales a todas las dimensiones
de la persona e involucran tanto elementos claramente biolégicos como psicolégicos
y conductuales-cognitivos que se expresan a través de creencias y deseos, y también
espiritual, pero sobre todo a través de la autodeterminacién y desarrollo personal
(Ramos, 2008).

En contra de la mitica creencia popular de desinhibicién de personas con SD
(Couwenhoven, 2007, pp. 5-7), entre nuestros participantes se generd un clima de
pudor y/o nerviosismo en ambos grupos, el cual era més evidente en los hombres,
que manejaban y expresaban mds informacién respecto del tema. Los jévenes del
estudio demostraron un manejo deficiente de los conocimientos basicos respecto de
la reproduccién y la sexualidad humanas y las mujeres mostraron una casi nula curio-
sidad por saber més. En los relatos de los participantes no emergié la palabra mastur-
bacién, solo se logré percibir cierta referencia al conversar sobre “tocarse las partes
privadas del cuerpo”, evidenciando el escaso repertorio de vocabulario respecto a las
dimensiones de la sexualidad y conocimiento del propio cuerpo y la muy probable
anulacién de esa dimensién de la vivencia de la sexualidad.

Destaca la fantasia planteada respecto al inicio de la vida y al desconocimiento
respecto a una relacién sexual y las funciones de los genitales, que es mds escaso en el
grupo de mujeres. Estos hallazgos preocupan debido a que, de acuerdo a la literatura
disponible, las PcDI leve a moderada pudieran llegar a tener la misma actividad sexual
de personas con desarrollo tipico, como lo describe un grupo en Inglaterra (Baines et
al., 2018), donde la mayoria de los jévenes con DI habian tenido relaciones sexuales
antes de los 19-20 afios, con més probabilidad de tener relaciones sexuales inseguras,
y si bien dicho estudio refiere que las mujeres tenfan menos probabilidades de tener
relaciones sexuales antes de los 16 afios, tenian una probabilidad real de quedar em-
barazadas. En ese contexto, las estrategias de educacién sexual deben asumir que los
jovenes y adultos con DI tendrén relaciones sexuales, por lo que en las estrategias
de educacién sexual se deben incluir temdticas de prevencién de embarazo y plani-
ficacién familiar, asi como prevencién de infecciones de transmisién sexual, abuso,
maternidad y paternidad.

Cuando se les consulté a los participantes sobre relaciones interpersonales, vida
en pareja y relaciones intimas, no hubo expresién espontdnea ni inquietud sobre con-
ceptos en torno a la homosexuahdad relaciones o parejas homosexuales, mostrando
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nulo conocimiento en torno a la comunidad LGTBIQ+, probablemente determinado
por la escasa educacion sexual en PcDI y eventualmente, para hacer la informacién
mds simple, esta es heteronormada, aumentando las barreras para que PcDI puedan
identificarse y autorreconocerse como parte de la comunidad LGTBIQ+ y poder
ejercer su derecho de vivir su sexualidad en forma plena. De acuerdo a la revision de
McCann et al. (2016), que analiz6 las experiencias de las PcDI que se identificaron
como LGBTIQ+, se describe la necesidad de generar intervenciones que respondan
mejor a las necesidades especificas que manifiestan las PcDI que se identifican como
LGTBIQ+, de manera de reducir la doble discriminacién que sufren. En este aspecto,
es importante partir por educar sobre la diversidad, el autorreconocimiento, la iden-
tidad y el respeto, para lo que es urgente la generacién no solo de educacién sexual,
sino de politicas, investigacion y puesta en practica de intervenciones individuales y
comunitarias inclusivas, incorporando intransablemente conceptos y realidades de la
diversidad sexual.

Los hallazgos descritos en este estudio ponen en evidencia lo expresado por el in-
forme de las Naciones Unidas para Chile respecto al cumplimiento de la Convencién
Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad, donde se expresa la “es-
casez de informacioén relativa a la salud sexual y reproductiva accesible para personas
con discapacidad, particularmente para mujeres y nifias, y personas con discapacidad
intelectual y/o psicosocial” (CRPD, 2016), en ese contexto; debemos reconocer la
gran necesidad de generar educacion en esta temdtica, con un enfoque de derechos hu-
manos, tal como lo reconoce el estudio realizado por Kahonde er al. (2019), quienes
describen que los cuidadores y familiares priorizan resolver las necesidades inmedia-
tas sobre los derechos a la autonomia sexual de las PcDI. Surge entonces la pregunta
¢quiénes determinan las necesidades sexuales de las PcDI, la familia o las propias
personas? Sin duda, en el contexto en el que se desenvuelven las PcDI, donde la gran
mayoria de ellos y ellas permanecen toda su vida bajo el cuidado de un familiar, son
las familias o cuidadores quienes van determinando las necesidades prioritarias, lo que
no siempre se ajusta al enfoque de derechos, sino que probablemente responde a una
cultura protectora, paternalista, con una visién de la discapacidad mds bien desde la
caridad y la dependencia, manteniéndonos ciegos al reconocimiento de sus derechos
sexuales y reproductivos, entendiendo por derechos sexuales aquellos derivados de
varios de los derechos humanos reconocidos por la comunidad internacional (Cot-
tingham et al., 2010) y expuestos por la Estrategia de salud reproductiva de la Orga-
nizacién Mundial de la Salud (OMS, 2005).

En un estudio en los Paises Bajos, en que analizaron la presencia (o no) de aspec-
tos relacionados con educacion sexual en los planes de apoyo individuales en PcDI,
se describe poca informacién disponible sobre el apoyo para que las PcDI tengan
la oportunidad de ejercer sus derechos sexuales (Stoffelen, 2017) y estén protegldas
contra el aborto forzado, la anticoncepcién o la esterilizacién contra su voluntad o sin
su consentimiento informado.

Estas inquietudes plantean un urgente cambio en las creencias culturales, y en el
desafio de eliminar mitos arraigados en la sociedad, que suponen que el ejercicio de la
sexualidad de PcDI pudiese ser riesgoso o diferente. Por otra parte, estas inquietudes
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proponen un desafio de acompafiamiento centrado en un enfoque de derechos que
permita dar prioridad respetuosa a la resolucién de necesidades en torno a la sexuali-
dad, a la reproduccidn, sin dejar de lado la afectividad, la salud emocional y la inclu-
si6n social que todo ello conlleva; requiere trabajar no solo con las propias PcDI, sino
también con los educadores y las familias (Rodriguez Mayoral ez al., 2006), quienes
son la principal fuente de informacién para este grupo. Al respecto, nuestro estudio
revela poco acceso a la informacion, ya sea por verglienza de conversar sobre estas
tematicas en familia o a las pocas oportunidades de educacién formal, lo que pudiera
estar dado por las escasas herramientas que tienen las familias y profesionales para
educar sobre estas temdticas. La escasez de conocimiento es un hallazgo frecuente
en los estudios sobre sexualidad en PcDI, como lo describe la revisién sistemdtica
de Brown y McCann (2018), quienes analizaron 23 articulos que incluyeron temd-
ticas de autonomia, conocimiento y sexualidad, relaciones e intimidad, entre otros,
concluyendo que los adultos con DI necesitan educacidén y apoyo para expresar su
sexualidad y satisfacer las necesidades individuales. Los malos indicadores que afec-
tan a PcDI como son la discriminacién por prejuicios y etiquetas como que son hiper-
sexualizados, asexuados, con poco control de impulsos sexuales, entre otros, mayor
frecuencia de abuso sexual y explotacién sexual (Walters y Gray, 2018) reflejan la
falta de herramientas para educar sobre sexualidad a PcDI por parte de profesionales
involucrados en el acompafiamiento del desarrollo, como son los educadores y profe-
sionales de la salud fisica y mental. Las recomendaciones disponibles en la literatura
sugieren discutir y brindar educacién sobre salud sexual desde la infancia e informar
a las familias sobre los recursos adecuados disponibles (Murphy y Elias, 2006) y utili-
zar estrategias educativas inclusivas basadas en el disefio universal para el aprendizaje
(Roden er al., 2020), incorporando todos los medios de comunicacién disponibles,
incluidas estrategias de comunicacién aumentativa y alternativa, tecnologfas, historias
sociales, role playing, entre otras estrategias para la inclusién educativa.

Las limitantes del trabajo fueron la dificultad de la comunicacién expresiva de los
participantes, dificultad determinada no solo por su propia condicién, sino probable-
mente acentuada por la tematica de la entrevista, lo que requiri6 especial cuidado para
seleccionar los resultados, dado que en ocasiones los participantes respondian afirma-
tivamente a las preguntas, pero luego no desarrollaban sus respuestas, no permitien-
do saber si efectivamente manejaban la informacién, por lo que solo se consideré la
informacién que surgié de manera espontdnea. Otra limitante fue el grupo pequeio,
lo que no permite que los resultados sean evidencias generalizables respecto de esta
poblacién.

La temitica abordada fue limitada a algunas dimensiones de la sexualidad, limi-
tando la exploracién a dimensiones de la sexualidad que no emergieron espontinea-
mente como son el autorreconocimiento, los afectos, la masturbacidn, la diversidad
sexual, la busqueda de informacién en redes sociales, la informacién de erotismo, las
infecciones de transmision sexual, entre tantas otras, lo que deja nuevos desafios para
seguir explorando qué tanto conocen los jévenes con SD sobre sexualidad, en el am-
plio sentido del concepto, reconociendo asi su multidimensional, intimamente ligada
a las necesidades humanas bdsicas de ser querido y aceptado, mostrar y recibir afecto,
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sentirse valorado y atractivo y compartir pensamientos y sentimientos (Murphy y
Elias, 2006).

Lamentablemente, lo oculto de la educacién sexual es lo mal entendido del con-
cepto que en la cotidianeidad se aboca solo a la genitalidad o la relacién sexual. De
acuerdo a lo referido por Murphy y Elias (2006), la sexualidad incluye la socializacién
de roles de género, la maduracién fisica y la imagen corporal, las relaciones y las aspi-
raciones sociales futuras. Como todos, los jévenes con discapacidad pueden expresar
deseos y expectativas habituales de vida sexual en pareja; sin embargo, el entorno que
los acompana en su proceso de vida (familia y profesionales) frecuentemente no so-
mos capaces de creer en su potencialidad para disfrutar de la intimidad y la sexualidad
en sus relaciones.

5. Conclusiones

La preocupante desinformacion sobre salud reproductiva en los jovenes chilenos
con SD participantes del estudio hace reflexionar sobre el proceso de trinsito que
vive la sociedad chilena, desde una sociedad segregadora hacia una inclusiva, donde
los esfuerzos, si bien son notorios, ain no son suficientes para cambiar de un modelo
asistencialista a un modelo que permita reconocerlos como sujetos de derecho, como
lo plantea Esquerda Aresté (2021): pasan de ser “objetos de proteccién” a “sujetos de
derechos”, basados y respaldados por la Convencién Internacional sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, que demanda a los Estados parte, como lo es
Chile, un compromiso juridico vinculante.

Los hallazgos descritos plantean la necesidad urgente de mayor investigacion para
realizar un levantamiento de informacion generalizable que permita desarrollar pro-
gramas de educacion sobre sexualidad y afectividad para PcDI adecuados y oportu-
nos, de manera de dignificar y respetar sus derechos sexuales y de reproduccién.

Ni la afectividad ni la sexualidad son temas de los que estemos acostumbrados a
conversar cotidianamente, por el contrario, son temdticas que se asumen implicitas o
que son tabud para muchas sociedades. Es importante que los contenidos sobre sexua-
lidad y afectividad sean incorporados en la evaluacion y el seguimiento de las PcDI,
de forma respetuosa, prudente y respetando el ritmo de cada uno (Esquerda Aresté
et al., 2021). Junto con ello, es fundamental incentivar la investigacidn en esta drea,
promover todas las instancias que permitan aumentar las oportunidades de educacién
sexual y afectividad hacia las familias y profesionales que participan en el desarrollo
de personas con SD (y con DI) y aumentar las oportunidades sociales que les permi-
tan ejercer sus derechos y vivir plenamente su sexualidad.
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RESUMEN: Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID) apoyadas
por entidades tutelares constituyen un grupo singular dentro de la poblacién con DID.
De ahi que la Asociacién Espafiola de Fundaciones Tutelares (AEFT) se haya propuesto
conocer su experiencia durante la pandemia de la COVID-19, especialmente durante el
confinamiento. Se ha llevado a cabo un estudio observacional, transversal, descriptivo y
analitico mediante la aplicacién de un cuestionario ad hoc en el que han participado 380
personas apoyadas por entidades asociadas a la AEFT. Los resultados indican que el 9 %
tuvo un diagnéstico positivo por prueba PCR, el 24 % estuvo completamente aislado,
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un 16 % experiment6 alteraciones de conducta y un 12 % de salud mental. Asimismo, se
constaté la clara desventaja de quienes viven en centros residenciales con puntuaciones
globales dos puntos por deba]o de quienes viven de manera independiente. Analizado
por factores, en una comparacién de personas que viven en residencias frente a aquellos
que viven independientemente, se encontraron diferencias significativas. Estas tuvieron
un impacto negativo en lo relativo a la informacidn, la comunicacién y contacto y, sobre
todo, en la vida en comunidad para aquellas personas viviendo en centros residenciales.
El estudio muestra, sin embargo, un efecto posmvo en salud a favor de las residencias.
Con todo, se concluye que es necesario seguir promov1end0 la autonomia de las per-
sonas y la transicién hacia un modelo habitacional mis inclusivo que procure el pleno
disfrute del articulo 19 de la Convencidn.

PaLaBrAS CLAVE: discapacidad intelectual; capacidad juridica modificada; entidades
tutelares; tipo de hogar; COVID-19.

ABsTRACT: People with intellectual and developmental disabilities (IDD) support-
ed by guardianship organizations are a unique group within the IDD population. For
this reason, the Spanish Association of Guardianship Foundations (AEFT) aim to find
out about their experience during the COVID-19 pandemic, especially during lock-
down. An observational, cross-sectional, descriptive and analytical study was carried
out through the application of an ad hoc questionnaire in which 380 people supported
by entities associated with the AEFT participated. The results indicate that 9 % had a
positive diagnosis by PCR test, 24 % were completely isolated, 16 % experienced be-
havioral alterations and 12 % mental health problems. There was also a clear disadvan-
tage for those living in residential care homes scoring overall two points lower compared
to those living independently. Significant differences were found when breaking down
by factors after a statistical comparison of subjects living in residential care home vs
independent homes. These differences had a negative impact in information, commu-
nication and contact and, above all, community living for people living in residential
carehomes. Onthecontrary theeffecton healthwaspositiveinfavour of the residential care
homes. Overall, it is concluded the need to continue promoting people’s autonomy and
the transition towards a more inclusive housing model that seeks the full enjoyment of
article 19 of the Convention.

Keyworps: intellectual disability; modified legal capacity; guardianship entities;
type of household; COVID-19.

1. Introduccién

A PANDEMIA DE LA COVID-19 ha planteado tanto a nivel personal como ins-
titucional, el reto de superar una situacién disruptiva para la que, obviamente,
nadie tenfa preparacion. Los efectos y costes, tanto de la crisis sanitaria como

de la socioeconémica a la que ha dado paso, son ain desconocidos en su totalidad.
Disponer de datos y estudios sobre el tema estd permitiendo hacer una aproximacién
a las consecuencias para intentar aprender de la experiencia y de los errores cometidos.
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Algo que si ha quedado evidenciado en estos meses es que existen sectores de
poblacién especialmente vulnerables a los efectos de la pandemia, entre ellos, el de las
personas con discapacidad con la capacidad juridica modificada en el que se centra el
presente estudio.

Las personas con discapacidad presentan, en términos generales, mayores necesi-
dades de atencién sanitaria y mayor vulnerabilidad a patologias secundarias y comor-
bilidad, enfrentan mayores barreras y mayor riesgo de discriminacién en el acceso a
la atencidn sanitaria y a la atencién médica (OMS, 2011), que se incrementan en los
casos de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID) con mayores
necesidades de apoyo (Krahn ez al., 2006; Sutherland et al., 2002, como se cita en Na-
vas et al., 2017). De ahi que, segtin Naciones Unidas (2020), a nivel global, las repercu-
siones de la COVID-19 en las personas con discapacidad han sido desproporcionadas
frente al resto de la ciudadania. Entre las principales causas de esta desproporcion se
identifican las barreras para aplicar medidas bdsicas de proteccidn, la dependencia del
contacto fisico para recibir apoyo, la inaccesibilidad de la informacién y el interna-
miento en entornos institucionales.

Asimismo, se identifican otros efectos indirectos de la crisis, como la repercusion
en los servicios de apoyo, y de otras circunstancias asociadas a su gestién, como los
confinamientos y la alarma social, que han dado lugar al aumento de la violencia, el
estigma y la discriminacion del colectivo en la comunidad (Plena inclusién, 2020b;
Schuengel et al., 2020).

En Espaiia, la declaracion del estado de alarma y las medidas decretadas durante y
después del mismo han supuesto la restriccion de determinados derechos y libertades
para hacer frente a la grave amenaza para la salud de la poblacién. Sobre estas restric-
ciones, el Defensor del Pueblo dictamind que tanto el Real Decreto 463/2020, de 14
de marzo, como sus prérrogas fueron plenamente conformes con la Constitucién y
que se llevé a cabo una ponderacién de derechos fundamentales razonable en el con-
texto de amenaza global que sufrimos (Defensor del Pueblo, 2020). Pese a la legalidad
de las acciones desde un punto de vista general la ausencia de un enfoque inclusivo en
la respuesta a la pandemia ha agravado el impacto en la vida y los derechos de algunos
grupos de poblacién, como es el caso de las personas con discapacidad, poniendo de
manifiesto el escaso desarrollo del modelo de atencién basado en los derechos huma-
nos y el retraso en la implantacién de medidas dirigidas a mejorar la atencién de las
personas con discapacidad, especialmente las destinadas a protegerlas de la discrimi-
nacién y el maltrato (Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
Naciones Unidas, 2019).

Para lograr una respuesta inclusiva se deberfa haber incorporado la discapacidad
en todos los planes y acciones, estableciendo medidas especificas para las necesidades
concretas de este grupo de poblac10n ba]o los principios de no discriminacidn, in-
terseccionalidad, accesibilidad, participacién y rendicién de cuentas (Naciones Uni-
das, 2020). Lamentablemente, existen multiples ejemplos que acreditan la falta de ese
enfoque en nuestro pais y que han supuesto, por e jemplo, limitaciones de acceso a
la atencién sanitaria, derivadas de criterios dlscrmnnatorlos por razén de edad y de
discapacidad, que han tenido consecuencias fatales para la salud y la vida de muchas

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 41-60

—43—



¢COMO VIVIERON LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD LA CRISIS DE LA COVID-19?
EL CASO DE LAS PERSONAS APOYADAS POR ENTIDADES TUTELARES EN ESPANA
C. CACERES RODRIGUEZ, I. YEPES GARCIA, A. SEBASTIA BARGUES Y R. MARTIN MARTIN

personas (Amnistia Internacional, 2020; CERMI, 2020). De hecho, aunque en Espana
no existen datos desagregados para las personas con discapacidad, en Reino Unido, se
ha comprobado que la mortalidad de este grupo ha sido tres veces mayor que entre la
poblacién sin discapacidad (Public Health England, 2020).

En esta misma linea, merece una atencidn especial la situacién experimentada por
las personas que viven en instituciones cerradas como las residencias y viviendas tu-
teladas, consideradas, desde el inicio de la pandemia, “grupo vulnerable” (Ministerio
de Sanidad, 2020), por la mayor incidencia del virus en estos espacios. Para todas
ellas, ademds del impacto que puede haber tenido el virus sobre su salud y su vida,
en muchos casos, la generalizacion y la falta de perspectiva de derechos humanos en
la toma de decisiones han dado lugar a medidas de contencién y prevencién despro-
porcionadas, con periodos de aislamiento injustificados y limitaciones para el uso de
determinados espacios, asi como para la salida y la entrada, tanto de la propia persona
como de las visitas, que han tenido mayores efectos negativos en sus vidas (European
Association of Service Providers for Persons with Disabilities, 2020; Grupo de Tra-
bajo COVID-19, 2020).

Por otra parte, la falta de acceso y accesibilidad a la informacién relacionada con el
virus y con su gestion; la suspensién de apoyos, empleos y recursos, como los centros
de dia y centros ocupacionales; la brecha digital; el aumento del estigma y la discri-
minacién derivadas directamente de la alarma social creada por la pandemia, y otras
situaciones semejantes, han dejado en evidencia la necesidad de ofrecer respuestas
especificas y coordinadas para las personas con discapacidad (CERMI, 2020; Navas
et al., 2020; Plena inclusién, 2020b).

En el caso de la discapacidad intelectual, los efectos de la crisis dependerdn de
la capamdad adaptatlva de cada persona, pero, de forma generalizada, cabe esperar
que la exposicién a situaciones extremas, como el confinamiento, la suspensién de las
rutinas, la dificultad para comprender lo que sucede y la 1mp051b111dad de disfrutar
de actividades elegidas y significativas para la persona, pueda tener un importante
efecto, afectando a su salud mental con mayor incidencia que al resto de la poblacién
y generando la aparicién de trastornos y sentimientos de tristeza, apatia y baja auto-
estima (Florez, 2020). En todo caso, se trata de condiciones estresantes que pueden
desencadenar trastornos mentales y/o alteraciones de conducta (Reiss, 1993, citado
por Navas et al., 2014).

Las consecuencias para las personas con discapacidad estin empezando a estu-
diarse y evidenciarse en nuestro pais. Uno de los primeros estudios publicados fue
el de ODISMET (Silvan y Quifez, 2020), que, junto con el informe de urgencia ela-
borado por CERMI (2020), constituyen las primeras referencias sobre el impacto y
consecuencias de la crisis para la poblacién con discapacidad en Espaiia. Centrado en
la discapacidad intelectual o del desarrollo, se ha publicado la investigacién llevada a
cabo por el INICO vy Plena inclusién sobre el impacto del confinamiento, en el que
participaron 582 personas con DID, 323 familiares y 495 profesionales de apoyo (Na-
vas et al., 2020). En el momento de redaccién de este articulo se estin desarrollando
otras investigaciones, como la liderada por la Direccién General de Politicas de Dis-
capacidad del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, sobre el impacto de la
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crisis sanitaria de la COVID-19 y sus consecuencias socioeconémicas en las personas
con discapacidad, centrada en conocer dificultades y necesidades en el empleo, la edu-
cacién, la salud, los servicios sociales y los derechos sociales! (Real Patronato sobre
Discapacidad, 2020).

En cuanto a la salud, los datos disponibles nos indican que el 5 % de las personas
con discapacidad, en general, afirman haberse visto afectadas por el virus, si bien un
8 % indican no saber si han pasado la enfermedad, aunque si han tenido sintomato-
logfa asociada al COVID-19 (Silvdn y Quifez, 2020). Esta informacién se asemeja a
la proporcionada por las familias y las personas con DID que, igualmente, muestran
una prevalencia en torno al 5%, aunque son pocas las personas que, residiendo con
su familia, han podido hacerse la prueba (Navas ez al., 2020). Asimismo, los profe-
sionales consideran que el confinamiento ha tenido consecuencias negativas en las
personas con DID, siendo las mds frecuentes el incremento de nervios o ansiedad,
tristeza e incremento de problemas de conducta, que han resultado mds complicadas
en los centros residenciales, donde las restricciones han sido mds intensas, resultando
mucho mis dificiles de gestionar en el caso de las personas con necesidades de apoyo
miés extensas (Navas et al., 2020).

Segun Navas et al. (2020), la mayoria de las personas con DID (81 %) dispu-
sieron de informacién fécil de entender sobre la COVID-19 proporcionada por sus
familiares y por las organizaciones. Sin embargo, las personas con DID que viven
en residencias echaron de menos tener mds contacto con familiares y amigos en ma-
yor medida que quienes pasaron el confinamiento con sus familias (52,6 % y 29 %
respectivamente).

En cuanto a los apoyos recibidos, por una parte, cabe resaltar que quienes vivieron
en residencias dispusieron de menores apoyos naturales que quienes convivieron con
su familia y, por otra, la importancia de los apoyos telemdticos que, segtin los profe-
sionales, en un 73,4 % garantizaron la cobertura total de los apoyos, aunque tuvieron
que enfrentar los obsticulos derivados de la falta de acceso y/o las dificultades de uso
de las tecnologias de la comunicacién por parte de las personas con DID o sus familia-
res. El ajuste entre los apoyos prestados y las preferencias de las personas con DID ha
supuesto situaciones éticamente cuestionables para casi un 10 % de los profesionales
(Navas et al., 2020).

En conjunto, personas con DID, familias y profesionales coinciden al afirmar que
bienestar emocional (34,3 %, 56,3 % y 84,4 % respectivamente) y relaciones interper-
sonales son las dimensiones de calidad de vida mas perjudicadas por el confinamiento,
mientras bienestar material y derechos son las menos afectadas (Navas et al., 2020).

En circunstancias como las actuales, las personas con DID que son apoyadas por
las entidades tutelares configuran un grupo especialmente fragil, principalmente,
por cuestiones como la falta de apoyos naturales y la dependencia de apoyos profesio-
nales. También ha influido que los mecanismos de los que habitualmente disponen las
entidades tutelares para prestarles apoyo y hacer segu1mlent0 de su calidad de vida se
han visto fuertemente afectados por las restricciones impuestas a causa de la pandemia,

! Investigacién en curso a fecha de redaccién de este articulo, febrero de 2021.
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especialmente durante el confinamiento. Ademds, hay que considerar que, segtin
Tresserras et al. (2020), de las 2620 personas con DID a las que prestan apoyo las
entidades integradas en la AEFT, casi la mitad viven en residencias (48 %) mientras
en pisos tutelados y domicilios particulares viven dos quintas partes respectivamente
(20 % y 20 %). Asi como que la mayoria necesitan apoyos extensos y generalizados
(31 % y 28 %) y algo mds de la tercera parte (35 %) acude regularmente a un centro
ocupacional.

Junto con las dificultades para prestar apoyo a las personas que viven en resi-
dencias que, en muchos casos, se han visto obligadas a actuar sin el debido apoyo
por parte de la Administracion para hacer frente a la crisis (European Association of
Service Providers for Persons with Disabilities, 2020), las entidades tutelares, de igual
manera, han tenido que dar respuesta, con unos recursos muy limitados para su acti-
vidad, a las personas que viven de manera independiente y que, o bien contaban con
clertos apoyos previamente y estos se vieron suspendidos o ampliamente reducidos
(Navas et al., 2020), o bien no necesitaban esos apoyos, pero se han visto expuestos a
situaciones de gran soledad y desarraigo.

Las condiciones antes descritas que han afectado a las personas que habitan en
residencias, los cambios de rutinas en los recursos a los que asisten diariamente (cen-
tros de dia y centros ocupacionales que fueron cerrados o tienen sus condiciones
habituales alteradas), junto con las dificultades para acceder a los servicios de salud
que utilizan habitualmente y las restricciones en las relaciones interpersonales, cons-
tituyen las razones del Observatorio de Derechos de la AEFT para profundizar en el
conocimiento de las experiencias vividas, durante la primera parte de la pandemia del
Sars-Cov-2 y el confinamiento, por las personas con DID, apoyadas por entidades
tutelares de la red.

Especialmente, interesé observar las situaciones que afectan a la salud, las rela-
ciones sociales y las condiciones de convivencia, estrechamente relacionadas con los
derechos recogidos en la Convencién Internacional de los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD) de 2006, concretamente los concernientes a la salud (art.
25), a la informacién (art. 21), a las relaciones interpersonales (art. 23), a la privacidad
(art. 22) y a la movilidad (art. 20).

Ademis, dada la intensidad con la que el virus ha afectado a los recursos residen-
ciales junto con la desventaja estructural de las mujeres con discapacidad, se propuso
analizar la influencia del sexo y del tipo de vivienda (hogar independiente u colectivo)
sobre dicha experiencia.

2. Método

Se trata de un estudio observacional transversal descriptivo y analitico, orientado
por los principios de investigacién inclusiva y accesible, la perspectiva de género y la
no discriminacion.
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2.1. Participantes

Se realizé un muestreo subjetivo por decisién razonada (Corbetta, 2007; Ruiz-
Olabuénaga, 2012), siendo el principal criterio de inclusion ser una persona con dis-
capacidad tutelada por alguna de las entidades asociadas a la AEFT. Asi, la muestra
final estuvo compuesta por un total de 380 personas (suponen el 14,50 % del total
de las personas apoyadas por las entidades de la AEFT). El 44 % mujeres y el 56 %
hombres, con una edad media de 46,93 (SD = 13,21), con un rango de 19 a 80 afios. En
la Tabla 1 se incluyen las caracteristicas sociodemogréficas.

TaBLA 1. Descripcion sociodemogrifica de los participantes

Variable sociodemogréfica n %
Edad (afios)

Media + SD 46,93 + 13,21

Rango 19a 80

Sexo

Hombre 211 55,53
Mujer 169 44,47
Tipo de apoyo tutelar

Curatela 86 22,63
Tutela 281 73,95
Pretutela 3 0,79
Otros 10 2,63
Unidad de convivencia

Comparte habitacidn en recurso residencial 114 30
Comparte piso 161 42,37
Habitacion propia en recurso residencial 43 11,31
Vive solo/a 62 16,32
Intensidad de necesidades de apoyo

Extensa 55 14,47
Leve 143 37,63
Moderada 182 47,90
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Alteraciones de conducta

No ha tenido alteraciones 279 73,42
No tiene alteraciones habitualmente y ha tenido crisis 32 8,42
Tiene alteraciones habitualmente y ha tenido crisis 31 8,16
Tiene alteraciones habitualmente y no ha tenido crisis 38 10

Problemas de salud mental

No ha tenido problemas 289 76,05
No tiene problemas recurrentemente y ha tenido crisis 20 5,26
Tiene problemas recurrentemente y ha tenido crisis 28 7,37
Tiene problemas recurrentemente y no ha tenido crisis 43 11,32
Tipo de vida

Dependiente 228 60
Independiente 152 40

Nota: Elaboracién propia. SD: desviacién estindar.

Respecto al lugar de residencia, el 53 % de los participantes realizaron la encuesta
en las provincias de Barcelona, Madrid y Sevilla, mientras que el 47 % restante per-
tenece a otras provincias de Espana. La gran mayorfa de participantes son personas
usuarias de la Fundacién Tutelar Som Fundacié (34 %), seguida de FUTUDIS (18 %)
y FUTUMAD (13 %). El 35 % restante pertenece a otras siete fundaciones tutelares.

2.2. Instrumento

La recogida de informacién se realizé a través de un cuestionario ad hoc titulado
“Cuestionario sobre la experiencia personal durante la pandemia del coronavirus y el
confinamiento”. El cuestionario se disefié por un equipo multidisciplinar de perso-
nas expertas en materia de discapacidad, derechos y género, procedentes de diversas
organizaciones e instituciones: universidad, consultoria social, entidades de apoyo a
la toma de decisiones y la propia AEFT. La construccién del cuestionario se realizé
entre los meses de mayo y junio de 2020, cuando no habia ninguna referencia sobre
la cuestion. Se tomé como base la relacién entre derechos previstos en la CDPD y la
escala de Calidad de Vida que proponen Raya et al. (2012), a partir de la cual se realiz6
una seleccién y adaptacién de algunos items que recoge la escala para medir la Cali-
dad de Vida (INICO-FEAPS) (Verdugo et al., 2013) que se completaron con algunas
cuestiones de interés propuestas por los integrantes del equipo del observatorio de
derechos de la AEFT.
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El cuestionario se estructura en dos partes:

— La primera parte registra informacién sobre las variables sociodemogrificas,
que incluyeron edad, sexo (hombre/mujer), tipo de apoyo en la toma de deci-
siones, unidad de convivencia, intensidad de necesidades de apoyo, alteraciones
de conducta, problemas de salud mental, tipo de vida (dependiente/indepen-
diente). Ademds, se incluyeron aqui las preguntas sobre la identificacién de la
fundacién tutelar que presta el apoyo a la persona, el modo de rellenar el cues-
tionario y la incidencia de la COVID-19, concretamente si la persona partici-
pante ha tenido un diagndstico positivo y/o ha estado aislada.

— La segunda parte recaba informacidn sobre la experiencia personal y estd com-
puesta por 18 {tems. Cada item (enumerados del 5 al 22) se califica en una escala
tipo Likert (1 = Nunca, 2 = Algunas veces, 3 = Muchas veces, 4 = Siempre),
excepto en tres items (10, 17 y 21), que afiadian a esta escala tipo Likert una
respuesta adicional (5 = Otra respuesta).

Dado que se trata de un instrumento ad hoc, en primer lugar, se evaluaron pro-
piedades del cuestionario, concretamente: viabilidad, validez interna, validez de cons-
tructo y fiabilidad.

Se realiz6 un andlisis descriptivo de los items. Este anélisis revel6 la presencia de
efectos techo en la muestra estudiada, por ello se eliminaron los items 10, 17 y 18.

Para probar la validez interna se realizé un andlisis factorial exploratorio (AFE).
Los resultados de la prueba de adecuacién de Kaiser-Meyer Olkin (KMO) y la prue-
ba de esfericidad de Bartlett revelaron que los datos eran adecuados para realizar el
AFE. Para determinar el nimero de factores a retener se llevé a cabo la técnica de
datos de comparacién (CD), que apoyé la estructura de cinco factores que explican
el 56 % de la varianza. En ciencias sociales, donde la informacién es a menudo menos
precisa, no es raro considerar una soluaon que represente el 60 % de la varianza total
(y en algunos casos incluso menos) como satisfactoria (Hair ez al., 2014, p. 107).

Para demostrar la validez de la estructura factorial obtenida se realiz6 un andlisis
factorial confirmatorio. Este anilisis apoyd la evidencia de que la estructura de la es-
cala corresponde a cinco factores. Se interpretaron los siguientes indices de ajuste: el
CFI (Comparative Fit Index) alcanzé el valor de corte >0,95 para la muestra de perso-
nas encuestadas, lo que sugiri6 un excelente ajuste del modelo; el SRMR (Standarized
Root Mean-Square) alcanzé el valor de corte <0,08; y la RMSEA (Root Mean Square
Error of Approximation) alcanzé el valor de corte <0,07, indicando un buen ajuste.

Se examing la fiabilidad en relacién con la consistencia interna de la escala. En lo
que se refiere a la homogeneidad de los items, todas las correlaciones de {tem-total
(>0,30) y las correlaciones medias entre {tems (situadas dentro de un rango de 0,15 a
0,50) fueron adecuadas. La consistencia interna usando los coeficientes alfa ordinal
de Omega y Cronbach fue buena con coeficientes de 0,84 en ambos casos. El valor de
alfa de Cronbach tuvo un aumento no significativo al eliminar uno o varios items
del cuestionario, por lo que se considerd conveniente no eliminar ninguno.

Por tanto, el estudio del cuestionario mostrd que es fiable, vélido y adecuado para
ser utilizado en la poblacién. Asi, la segunda parte del cuestionario definitivo quedd
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compuesta por 15 items, calificados en una escala tipo Likert (1 = Nunca, 2 = Algunas
veces, 3 = Muchas veces, 4 = Siempre) que se agrupan en cinco factores: I - Vida en
comunidad; IT - Salud; IIT - Apoyos; IV - Informacién; y V - Comunicacién y con-
tacto (ver Tabla 2).

TasLA 2. [tems del cuestionario clasificados por factor de estudio

N o
Factor ite;n Pregunta
10 | ¢Has podido gastar tu dinero en lo que has necesitado?
I Cuando el Gobierno lo permitié, ¢pudiste hacer deporte,
: 11 ) P ¢pud p
Vida en pasear o hacer otras actividades al aire libre?
comunidad - — - -
{2 | Cuando el Gobierno lo permitié, ¢has podido salir a
diferentes lugares?
13 | Cuando te has sentido enfermo o enferma, ¢has recibido
I atencion sanitaria?
Salud R T :
14 | ;La atencidn sanitaria que has recibido ha sido buena?
é q
7 | ¢Has tenido los servicios y apoyos que has necesitado?
9 | ¢Las personas de tu entorno han respetado tu intimidad?
Cuando no te has sentido bien y se lo has dicho a otras
15 Y
111 personas, ¢te han ayudado?
poyos s Has podido expresar tus emociones y sentimientos
16 | ¢ P y
cuando has querido
19 | Cuando el Gobierno lo permitié, ¢has podido recibir
visitas de tus seres queridos y personas de apoyo
; Has tenido acceso a la informacidn que te interesaba sobre
5 |¢ ; q
el coronavirus?
v :Has entendido las medidas que ha puesto en marcha el
Informacion 6 sobierno, como no salir de casa, equipos de proteccién e
higiene, desescalada...?
;' Te han preguntado sobre los cambios en tus actividades
g | ¢Te han preguntado sobre b tus actividad
élarlas?
17 | ¢Has podido comunicarte con tus amigos y familiares con
as nuevas tecnologias?
V . . t 1 g >
Comunicacién ) .
y contacto 18 ¢ Te han informado del estado de salud de tus compaiieros

y seres queridos afectados por el virus?

Nota: Elaboracién propia.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 41-60

-50 -




¢COMO VIVIERON LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD LA CRISIS DE LA COVID-19?
EL CASO DE LAS PERSONAS APOYADAS POR ENTIDADES TUTELARES EN ESPANA
C. CACERES RODRIGUEZ, I. YEPES GARCIA, A. SEBASTIA BARGUES Y R. MARTIN MARTIN

2.3. Procedimiento

El cuestionario se configuré y se alojé en la plataforma “Encuesta Féicil” donde
fueron registradas todas las respuestas; el enlace y las instrucciones fueron enviados
por la AEFT a sus entidades asociadas. El equipo profesional de las fundaciones ha
sido el encargado de distribuirlo entre las personas a las que prestan apoyo. El cues-
tionario se cumpliment6 de distintos modos: (1) directamente en la plataforma por las
personas con mayor dominio de la tecnologia (pudieron acceder desde un ordenador
o a través del teléfono movil); (2) directamente por escrito en el formato impreso del
cuestionario; (3) mediante entrevista, telefénica o presencial, realizada por la persona
de referencia en la entidad tutelar a la persona con discapacidad participante, siendo la
primera la encargada de registrar los datos en la plataforma.

Las personas de referencia de las entidades fueron las encargadas de completar la
parte del cuestionario.

El cuestionario fue redactado en lectura ficil, se informé a las personas sobre el
ob]etlvo del estudio y la confidencialidad de sus datos para que pudieran decidir si
querian participar.

Larecogida de datos se llevd a cabo entre el 19 de julio al 21 de septiembre de 2020.

2.4, Andlisis de datos

Se emplearon estadisticos descriptivos para examinar las caracteristicas socio-
demogrificas, las respuestas sobre afectacién por coronavirus y las medidas de
aislamiento.

Para estudiar la influencia del tipo de vivienda y del sexo sobre la experiencia per-
sonal del impacto de la COVID-19 se ha realizado un estudio estadistico mediante un
ANOVA de dos factores (tipo de vida y sexo) y un modelo de regresién lineal para
cuantificar los efectos de dichos factores. Los anilisis estadisticos se llevaron a cabo
utilizando el programa RStudio 1.3.1093.

3. Resultados

3.1. Inadencia del virus en la poblacion participante y problemas de salud mental
y/o de conducta durante el confinamiento

La incidencia del virus en las personas participantes se sitda en torno al 11 %. Del
total de la muestra (n = 380), el 8,94 % (n = 34) fue diagnosticado positivo mediante
prueba PCR y un 2,37 % (n = 9) sospecha haber tenido COVID-19 por sintomas
compatibles.

La incidencia teniendo en consideracién el tipo de vivienda se sitia en un 3,29 %
(n=5) para las personas que viven en domicilio o recurso independiente y un 12,72 %
(n = 29) para aquellas que viven en recursos residenciales colectivos (pisos tutelados
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o supervisados, residencias de mayores, etc.) o cualquier otro recurso residencial que
cuente con apoyos.

Por otro lado, en relacidon con los aislamientos, un 75,53 % ha respondido que
no ha estado aislado solo y sin contacto con otras personas. Indican haber estado
en aislamiento el 74,42 % (n = 32) de los que han tenido coronavirus (PCR positiva
o sintomas compatibles) y el 16,32 % (n = 55) de las personas que no parece haber
tenido el virus.

Respecto a los trastornos de conducta y problemas de salud mental, los profe-
sionales de referencia han completado los datos indicando que, sobre el total de las
personas participantes en este estudio, el 16,6 % (n = 63) ha tenido crisis de conducta
y el 12,7 % (n = 48) crisis asociadas a la salud mental durante el confinamiento y las
fases sucesivas del estado de alarma. Cabe destacar, con respecto a los trastornos de
conducta, que €l 50,79 % (n = 32) son personas que no tenian alteraciones de conduc-
ta habitualmente vy, en el caso de crisis asociadas a la salud mental, el 41,7 % (n = 20)
de las personas que sufrieron este tipo de crisis no las sufren de manera recurrente.

3.2. Experiencia personal del impacto de la COVID-19 en personas apoyadas por
entidades tutelares

Como se explicaba anteriormente, el AFE del cuestionario agrupa los items en
cinco factores que nos permiten describir por dimensiones la experiencia personal vi-
vida por las personas participantes. En la Tabla 3 se detallan las puntuaciones medias
de los items, agrupados por factores, y el porcentaje de respuesta a cada uno de los
valores de la escala.

TaBLA 3. Frecuencias de respuestas e indices descriptivos de los items
segun factor de estudio

Contenido del factor por items 1 2 3 4 | Media = SD
I - Vida en comunidad

10. Posibilidad de gastar dinero en necesidades 8,9 |221119,7]492| 3,09=+1,03

11. Posibilidad de realizar actividades al aire 9,7 | 28,4 | 17,4 | 445 | 2,97 +1,06

libre

12. Posibilidad de salir a diferentes lugares 17,9 30[10,5| 41,6 | 2,76 +1,17
II - Salud

13. Atencidn sanitaria 10,5 95| 741|726 3,42+1,03

14. Calidad de la atencién sanitaria 63| 87| 87763 3,55+0,89
III - Apoyos

7. Servicios y apoyos 1,6 | 11,1 | 20,5 | 66,8 | 3,53 +0,75
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9. Respeto de intimidad 421179179 60| 3,34+091
15. Ayuda de otras personas 32 |10,8 | 20,5 | 65,5| 3,48 +0,81
16. Expresion de emociones 2,9 | 16,8 | 26,3 | 53,9 | 3,31 +0,85
19. Recibir visitas 7,11305 | 12,6 | 49,7 | 3,05+ 1,04
IV - Informacién
5. Acceso informacién COVID 53 (16,3 | 24,2 | 54,2 | 3,27 +0,92
6. Entendimiento medidas 291197174 60| 3,34+0,89
8. zil?fo.rmacién sobre cambios en actividades 18,9 | 21,3 | 18,4 | 41,3 | 2,82+ 1,16
iarias

V - Comunicacién y contacto

17. Comunicacién con amistades y familias 3,7 | 14,71 23,7 | 57,9 | 3,36 +0,86

18. Informacién estado de salud de amistadesy | 12,6 | 22,4 | 12,1 | 52,9 | 3,05+ 1,12
familiares

Suma total 48,45 +7,23

Nota: Elaboracién propia.

El primer factor de estudio hace referencia a la vida en comunidad. En cuanto a
“hacer vida” en el entorno comunitario préximo, cuando en la fase de desescalada
existié esa posibilidad, el 17,9 % de las personas que respondieron el cuestionario
sefialan no haber podido hacerlo nunca y un 30 % casi nunca. El deporte y las activi-
dades al aire libre también se han visto afectadas, aunque en menor medida. En este
caso, el 9,7 % declara no haber podido disfrutar de este tipo de ocio frente al 28,4 %
que afirma haberlo hecho en pocas ocasiones.

La posibilidad de efectuar compras no se ha visto alterada significativamente para
un 68,9 % de la poblacién, aunque cabe sefialar que un 8,9 % indica que en ningtin
caso ha podido hacer uso de su dinero cuando lo ha necesitado.

En lo que respecta a la salud, el 72,6 % de las personas que participaron en el
estudio afirman haber recibido siempre la atencidn sanitaria necesaria, aunque un sig-
nificativo 10,5 % indican no haber recibido dicha atencién. En cuanto a la valoracién,
el 76,3 % afirman que esta atencién siempre ha sido buena.

El factor apoyos engloba diversos aspectos. Con relacién a los servicios y apoyos,
el 66,8 % de los encuestados afirman haber recibido siempre aquellos que necesitaba
y un 20,5 % indican haberlos recibido en la mayoria de las ocasiones. Un resultado
similar se ha recogido en la pregunta sobre la ayuda recibida cuando la persona lo
ha demandado. En este caso, el 65,5 % de las personas indican haber recibido ayuda
siempre que lo han pedido y un 20,5 %, la mayoria de las veces.

En menor medida las personas participantes sefialan que han podido expresar sus
emociones y sentimientos cuando han querido. En este caso, solo un 53,9 % de la
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poblacién participante afirma haberse expresado libremente siempre que lo ha nece-
sitado.

Respecto a su intimidad durante el estado de alarma, el 40 % manifiesta que no
siempre se ha respetado y solo algunas veces y nunca en el 22,1 % de los casos.

En cuanto a las visitas de seres queridos, un 62,3 % de la muestra sefiala que,
cuando ha sido posible, tras el confinamiento, si han rec1b1do la visita de personas de
su entorno més cercano. Para un 30,5 % de las personas encuestadas las visitas solo se
habrian producido algunas veces y un 7,1 % sefialan no haber recibido visitas nunca.

En lo que respecta a la informacidn, se ha estudiado, por una parte, el acceso a la
informacién sobre el coronavirus, sefialando el 54,2 % de las personas encuestadas
que siempre dispusieron de ella y un 24,2 %, en muchas ocasiones. Mientras un 5,3 %
afirma no haber tenido nunca acceso a informacién sobre el virus. Por otro lado, en
cuanto al entendimiento de la informacién sobre las medidas impuestas por el Go-
bierno para frenar el avance de la infeccidén, como el confinamiento, el uso de EPIS,
etc., un significativo 22,6 % de las personas afirman que no siempre han entendido
las medidas.

El cumplimiento de estas medidas ha supuesto, en muchos casos, variaciones en
las rutinas y las actividades diarias de las personas. La informacién sobre estos cam-
bios ha sido deficitaria para un 40,2 % de la muestra, que no participé en esas deci-
siones. Un 18,9 % de las personas encuestadas afirman que no se les pregunt6 y un
21,3 % indican que en contadas ocasiones. Por el contrario, un 41,3 % de las personas
afirman haber sido consultadas siempre.

Por ultimo, se ha explorado la informacién relativa a comunicacién y contacto. El
81,6 % de las personas que respondieron el cuestionario indicaron haberse comuni-
cado con su entorno a través de smartphone, tablet u ordenador. Solo 14 personas, un
3,7 % de la muestra, declaran no haber tenido comunicacién durante los meses que
abarca el estudio. Por otra parte, el 35 % de las personas afirman no haber recibido
informacién o no frecuentemente sobre el estado de salud de sus seres queridos.

3.3. Efecto del tipo de vivienda y el sexo en la experiencia vivida del impacto de la
COVID-19

Las personas que viven en recursos, como residencias para personas con discapa-
cidad o mayores, pisos tutelados o supervisados y otros de caracteristicas similares,
han vivido una experiencia distinta y, en general, significativamente mds negativa que
quienes residen en sus casas o en cualquier otro tipo de alojamiento independiente
como, por ejemplo, una pensién. Los resultados del andlisis CStadlSthO muestran efec-
tos significativos para el tipo de vivienda, mientras que, para la variable sexo y parala
interaccién entre tipo de vivienda y sexo, las diferencias no resultaron significativas
en ninguno de los casos.

El resultado del ANOVA para el tipo de vivienda, independiente o dependiente,
muestra que hubo una diferencia significativa en la media de las puntuaciones totales
(p-valor < 0,001). Un anilisis estadistico similar para cada uno de los factores indica
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diferencias significativas en las medias de todos los factores exceptuando el de apoyos
(p-valor = 0,144). En la Figura 1 se representan las puntuaciones totales medias en
cada factor segtin el tipo de vivienda.

FiGURA 1. Estimacion de la puntuacion total media
para cada factor segun tipo de vivienda

Diagrama de dispersion
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6 “ ' ' " L} '
Vida en Salud Apoyos Informacién  Comunicacién
comunidad y contacto

Factor

El modelo de regresién lineal mostré un efecto negativo en el tipo de vida de-
pendiente, lo cual indica que, para las personas participantes que residen en recursos
residenciales con apoyos, la suma total de las puntuaciones disminuye en casi dos
puntos (= -1,613; p-valor < 0,001). El anélisis de regresién lineal por factores muestra
un efecto del tipo de vivienda negativo en todos los factores, excepto en salud, que
indica que, si la persona vive en un recurso residencial (vida dependiente), la pun-
tuacién aumenta en 0,35 puntos, mientras que para los demds factores la puntuacién
total disminuye. El efecto es mayor en el factor vida en comunidad (= -1,216; p-valor
< 0,001), siendo en los demds menor que -0,40.

4. Discusion y conclusiones

Los resultados del estudio muestran cémo la crisis de la COVID-19 ha tenido un
impacto importante en diferentes aspectos de la vida de las personas con discapaci-
dad intelectual o del desarrollo apoyadas por entidades tutelares. La falta de medidas
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especificas para la discapacidad ha quedado patente, especialmente en lo que se refiere
a la informacion, la vida en comunidad, las relaciones sociales y la atencién sanitaria
de las mismas.

En cuanto a la incidencia del virus en esta poblacidn, el porcentaje de personas con
diagndstico (8,94 %) es algo mayor que la prevalencia apuntada por Silvan y Quifez
(2020), que la sitdan en el 5 %. Esto podria estar reflejando los efectos de la atencién
sanitaria, disponible, accesible de manera directa y més protocolizada, asi como cierta
facilidad en el acceso a pruebas diagndsticas que hayan podido tener los centros resi-
denciales de mayor tamaiio.

Afortunadamente, en la mayoria de los casos de las personas con DID apoyadas
por las entidades tutelares no se ha confirmado la previsién de mayor aislamiento
apuntada por la European Association of Service Providers for Persons with Disabi-
lities (2020) y por el Grupo de Trabajo COVID-19 (2020). Aunque si se confirman
efectos negativos del confinamiento con la aparicién de trastornos de conducta y de
problemas de salud mental en la poblacién participante durante el confinamiento,
confirmando lo esperado por Flérez (2020).

Los aspectos indicados por la poblacién participante ponen en evidencia que las
ideas de la sociedad espafiola sobre la discapacidad siguen distando mucho del en-
foque de derechos (CERMI, 2020) y que la pandemia ha acentuado situaciones de
exclusion en la poblacién con discapacidad intelectual y del desarrollo (Navas et al.,
2020). De ahi que se pueda afirmar que la respuesta ante una crisis de esta envergadura
se haya caracterizado por medidas y acciones propias de visiones anteriores de la dis-
capacidad, muy alejadas de las recomendaciones hechas por Naciones Unidas (2020).

Entre otros e]emplos, cabe resaltar que los resultados del cuestionario muestran
como el acceso a la informacién sobre el coronavirus y la comprensién de las medi-
das establecidas por el Gobierno no siempre ha estado garantizado. Ademis, la poca
explicacién e informacién que las personas han recibido sobre los cambios que se
han tenido que dar en actividades, horarios y rutinas de su propia vida ha puesto en
evidencia la necesidad de intensificar las pricticas dirigidas a incluir realmente a las
personas en la toma de decisiones y el control de sus vidas, en este caso a través de la
informacion accesible y la participacion significativa.

Por otro lado, en cuanto a los aspectos personales, la intimidad, las visitas y la
expresion de las emociones se han visto negativamente afectadas durante el periodo
de estudio y las restricciones de movilidad y otras limitaciones han condicionado sus
posibilidades, tanto de salida y de participacién en la comunidad como de ocio y de
consumo. Todo esto, de alglin modo, pone en evidencia algunos de los riesgos que la
COVID-19 puede tener en los progresos logrados en la vida de las personas con DID
(Luckasson y Shalock, 2020).

Asimismo, ha quedado demostrada la clara desventaja, en cuatro de los cinco fac-
tores analizados, para el grupo de personas que viven en recursos residenciales de
cualquier tipo, incluso en aquellos que podrian asimilarse a la vivienda de una familia
nuclear por el nimero de personas.

El hecho de vivir en un recurso residencial ha supuesto una disminucién de las
puntuaciones globales del cuestionario en casi dos puntos. Este resultado podria estar
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vinculado a la mayor incidencia del virus en este tipo de recursos (Grupo de Trabajo
COVID-19, p. 19), pero también, y alineado con algunos de los resultados de Navas
et al. (2020), con el impacto de las medidas aplicadas para combatirlo: aislamientos en
habitaciones, modificaciones en horarios, limitaciones de uso del espacio, mayores
restricciones de movilidad, entre otras, en la calidad de vida de las personas. Dado
que, segtin el mismo estudio, para quienes residen en este tipo de recursos las situa-
ciones vividas durante el confinamiento se complicaron debido a las numerosas e in-
tensas restricciones establecidas, llegando a generar, en algunos casos, estrés, miedos
y sentimientos de tristeza por la falta de contacto, el aislamiento y la extrafieza de las
realidades vividas y afectando no solo a su bienestar fisico, sino también emocional.

En cualquier caso, este resultado no solo tiene su razén de ser en la gestion de la
crisis, sino que es una consecuencia del modelo segregador y masificado de viviendas
para personas con discapacidad, aquejado de numerosos déficits antes de la pandemia
y que se estd volviendo a situar en la agenda politica, como se requiere desde Nacio-
nes Unidas, la necesidad de repensar este tipo de recursos y de realizar una transicién
hacia un modelo de vida en la comunidad, que permita mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad (Naciones Unidas, 2020).

En cuanto a los resultados por factores, se pone en evidencia la desventaja para
quienes viven en un recurso residencial, en lo relativo a la informacién, la comunica-
cién y contacto y, sobre todo, la vida en comunidad, ya que obtienen puntuaciones
significativamente inferiores que las personas que viven de manera independiente.
Por el contrario, en lo relativo a la salud, el hecho de vivir en un recurso residencial
ha supuesto una experiencia mds positiva. Estos resultados parecen indicar que, pese
a la mayor incidencia del virus en los hogares colectivos de gran tamafio (centros,
residencias, etc.), las personas han podido contar con una mayor atencién y apoyo
relacionados con la salud, seguramente garantizados gracias al esfuerzo humano y
econémico que han realizado las entidades (Plena inclusién, 2020a). Ademds, la sa-
turacién de los servicios de salud durante esta pandemia podria haber incidido en el
acceso a la atencién sanitaria de quienes viven de forma independiente.

La experiencia de las personas apoyadas por entidades tutelares ha dependido de
multiples factores. El tipo de vivienda ha sido el més relevante, pero muy probable-
mente ha habido otros aspectos que han influido en cémo han vivido el confinamien-
to y el periodo posterior y cémo esto ha influido en su calidad de vida. El acceso a
la tecnologia, por ejemplo, ha determinado la frecuencia en la comunicacién con el
circulo social de la persona, clave para reducir sentimientos de soledad o aislamiento.
La informacién recibida sobre los cambios en la agenda y las rutinas o sobre el estado
de salud de personas queridas ha influido en el control y la participacién significativa
en la toma de decisiones de la persona. La posibilidad de comprender lo que sucedia y
de expresar sus emociones, sin duda, condiciona el impacto en su bienestar emocional
y la posibilidad de gestionar los miedos y el estrés, entre otros factores.

En definitiva, la pandemia ha situado a la poblacién con discapacidad intelectual
o del desarrollo, de nuevo, en una situacién de vulnerabilidad no solo frente al virus,
sino también en cuanto al respeto y cumplimiento de los derechos recogidos en la
Convencidn, con especial incidencia en lo relativo alaigualdad y la no discriminacién,
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la salud, la accesibilidad, la vida independiente e inclusién en la comunidad y la pri-
vacidad. La falta de un enfoque de derechos humanos en la toma de decisiones sobre
todo a nivel macro, pero también micro, como es la propia gestion de los recursos
residenciales, ha marcado la experiencia de estas personas. El proceso de recuperacién
que ahora comienza deberia disefiarse teniendo en cuenta que el punto de partida ha
demostrado ser ineficiente, el sistema de apoyos actual adolece de numerosos déficits
(Navas et al., 2020) y, de acuerdo con la recomendacién de Naciones Unidas, los
esfuerzos tras la crisis de la COVID-19 “deben centrarse en la construccién de eco-
nomias y sociedades mds igualitarias, inclusivas y sostenibles que sean mais resilientes
a las pandemias y a los muchos otros desafios mundiales a los que nos enfrentamos”
(Naciones Unidas, 2020). Asi, en el caso concreto que nos ocupa, se deberia invertir
en lograr una “nueva normalidad” que persiga el desarrollo de un sistema de apoyos
a las personas con DID, realmente anclado en la comunidad, respetuoso con la digni-
dad, la autonomia y el derecho a vivir de forma independiente, y especialmente atento
ala autodeterminacién de la persona apoyada para que esta logre los objetivos vitales a
los que aspira.
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ResuMeN: El presente trabajo muestra como se adapté a ensefianza online un médu-
lo de formacién laboral para jévenes con discapacidad intelectual que participan en un
programa universitario de formacién para el empleo, esta adaptacion emana de la crisis
sanitaria producida por la COVID-19. El articulo busca conocer cémo este grupo de
jovenes evalta la experiencia de formacién online y comparar la satisfaccién percibida
en la formacién presencial y online. Metodologia: La investigacién obedece a un estudio
de tipo descriptivo transversal, a través de dos cuestionarios ad-hoc cumplimentados
por 16 estudiantes. Resultados: Muestran que la formacién a distancia tiene més ventajas
que desventajas, los estudiantes autoinforman que afianzaron elementos relativos a bus-
queda activa de empleo, habilidades de autogestlon y manejo auténomo de programas
digitales; ademds se manifiesta que no existen diferencias significativas respecto a la sa-
tisfaccién entre modalidad virtual y presencial, tanto en satisfaccion con las actividades
como en la relacién con los docentes. Conclusion: Los participantes estan abiertos a la
formacién online y valoran de forma positiva el apoyo directo. Se vislumbra que Inter-
net otorga oportunidades de desarrollo auténomo al colectivo, la formacién mixta les
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permite poder generar otros usos a Internet, permitiéndoles enriquecer sus habilidades
digitales y laborales.

PALABRAS CLAVE: educacion a distancia; discapacidad intelectual; experiencias de en-
sefianza; satisfaccién; universidad.

AsstrACT: This work shows a job-training module was adapted to online learning
for young people with intellectual disabilities participating in a university job skills pro-
gramme, this adaptation emanating from the health crisis produced by COVID-19. The
article aims to find out how this group of young people evaluate the experience of online
training and to compare the perceived satisfaction in face-to-face and online training.
Methodology: The research follows a cross-sectional descriptive study, through two ad-
hoc questionnaires completed by 16 students. Results: The results show that distance
learning has more advantages than disadvantages; the students self-report that they have
strengthened elements related to active job search, self-management skills and autono-
mous management of digital programmes. Furthermore, there are no significant differ-
ences in terms of satisfaction between the virtual and face-to-face modes, both in terms
of satisfaction with the activities and the relationship with the teachers. Conclusion: The
participants are open to online training and positively value direct support. It is seen
that the Internet provides the group with opportunities for autonomous development;
blended learning allows them to generate other uses for the Internet, enabling them to
enrich their digital and work skills.

KEYwoRDs: online training; intellectual disability; teaching experiences; satisfaction;
university.

1. Introduccién

A VIDA DE LAS PERSONAS con discapacidad intelectual (en adelante PcDI) en los
ultimos afios ha mejorado gracias a los cambios en las politicas publicas y las
practicas de las organizaciones (Luckasson y Schalock, 2020). Sin embargo, la
COVID-19 trajo consigo una adaptacién forzada del universo formativo y un cambio
en las relaciones sociales. Internet se convirtié en uno de los pilares fundamentales
tanto para la formacién como para mantener las comunicaciones con el resto de la
sociedad no conviviente.
Esta crisis supuso un reto para toda la poblacién y especialmente para el grupo
de PcDI frente a la disminucién de actividades sociales, recreativas, formativas y en
muchos casos laborales que involucré el confinamiento.

1.1. Internet y jovenes con discapacidad intelectual

La digitalizacién a nivel mundial ha ido siguiendo un avance significativo, més
aun en poblaciones desarrolladas, donde se busca llegar a todos y todas, de la mano
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a esto ha ido aumentando su estudio en la poblacién de PcDI como podemos ver en
una reciente revision sistemdtica desde 1993 a 2019 realizada por Herndndez Sdnchez
et al. (2020). En dicha revisién se evidencia un crecimiento estable desde 2006, siendo
2017 el afio con mayor niimero de publicaciones; a su vez nos muestra que las investi-
gaciones se centran, principalmente, en accesibilidad y acceso a Internet, aprendizaje,
redes sociales, participacién y relaciones entre cuidador-sujeto y sujeto-amistades.

Este crecimiento implica la inclusidn digital en todos los dmbitos, también en el
laboral y, por tanto, supone el desarrollo de competencias digitales para enfrentarse al
mundo laboral (Lombardi et al., 2018). Entre estas competencias la Fundacién Ade-
cco, en su dltimo informe, expone la necesidad de que las personas con discapacidad
sean capaces de utilizar las nuevas tecnologias de forma eficiente, segura y critica,
con el dominio de aspectos basicos como lo son la busqueda en la web, confeccién
de correos electrénicos, participacién en portales de empleo o redes profesionales
(Fundacién Adecco, 2020).

A pesar del trabajo que se viene realizando en esta linea, atin siguen persistiendo
las subestimaciones de competencias y habilidades en el grupo de personas con DI
(Chiner et al., 2017), donde existe una idea preconcebida sobre dificultades en las di-
mensiones cognitivas, de cdigos, convenciones sociales y técnicas, para su participa-
cién e interaccion con los contenidos digitales y las tecnologias. Esto se refleja, segtin
algunos autores, en un incremento en la sobreproteccién y la limitacién en el uso de
Internet (Seale y Chadwick, 2017). En muchos casos la limitacidn viene determinada
por la falta de competencia digital de los propios cuidadores, lo que implica no permi-
tir beneficiarse de las posibilidades que ofrece a los jévenes con DI (Heitplatz, 2020).

Entre los beneficios y facilitadores en el mundo digital para las PcDI, Chadwick
y Fullwood (2018) sefialan el desarrollo social, de la identidad y un espacio para me-
jorar la autonomia y la autoestima. Desde esa perspectiva, es fundamental que, tanto
cuidadores como profesionales, profundicen su propio conocimiento digital y se en-
sefie bajo la mirada de asuncién de riesgos positivos (Seale, 2014; Alfredsson Agren et
al., 2020) con el fin de que estudiantes, cuidadores y/o responsables se conviertan en
ciudadanos participativos en una vida y una sociedad digitalizadas. Tal como sefialan
Delgado et al. (2019), el acceso frecuente a Internet no necesariamente mejora las ha-
bilidades de los estudiantes con discapacidad intelectual, sino que se debe promover
la formacidn especifica para el logro de ellas.

Por tanto, parece claro que el objetivo de la formacién mediante programas online
debe tratar de mejorar la autonomia y la autoestima mediante el trabajo de dos objeti-
vos bésicos: mejorar las competencias digitales y aumentar las posibilidades laborales,
y esto se conseguird a través de la formacion especifica en ello.

La formacién online, virtual o e-learning, facilita la personalizacion del aprendiza-
je y un rol més activo por parte del estudiante (Mora-Vicarioli y Salazar-Blanco, 2019;
Dorrego, 2016), cuestién que ayuda a mejorar la autonomia. Se sabe que la satisfac-
cién influye en los niveles de motivacion de los estudiantes; a su vez, este es un factor
psicolégico que influye tanto en el éxito académico como en el nivel de retencién, por
lo cual aqui radica la importancia de su estudio. Sin embargo, hasta el momento, los
programas formativos en Espana dirigidos a PcDI sobre TIC y servicios o programas
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en linea vienen de la mano de iniciativas sociales de diversas instituciones o fundacio-
nes, no existiendo una habilitacién continua ni estable, ni cursos de formacién laboral
online para personas con DI.

1.2. Universidad y programas de formacion laboral para personas con discapacidad
intelectual

En los tltimos afios han proliferado los programas de formacién laboral en el
contexto universitario, gracias a la colaboracién de Fundacién ONCE con el Fondo
Social Europeo (FSE), que pusieron en marcha el programa UNIdiversidad desde
el afio 2017. Este programa pretende mejorar la formacion y el acceso al empleo de
los jévenes con discapacidad intelectual inscritos en el sistema de Garantia Juvenil, a
través de la Estrategia Europa 2020. Un total de 27 universidades a nivel estatal han
podido acceder a los fondos UNIdiversidad, en donde para cada edicidn se financian
un méaximo de 23 programas.

Dentro de los programas financiados en las cuatro convocatorias existentes (2017-
2020), por el programa UNIdiversidad, podemos diferenciar dos tipos de programas.
Los programas generales, centrados en afianzar habilidades laborales, es decir, enfa-
tizan en elementos relativos a perfil laboral, herramientas de buisqueda de empleo y
cémo conseguir y mantener un empleo. Por otra parte, estin los programas de for-
macién especifica, los cuales van dirigidos a la formacién en dreas laborales concretas,
en los que encontramos, en las diversas convocatorias, distintas especialidades como
auxiliares de protocolo y evento, gestion documental, tareas auxiliares de oficina o
peonaje.

En el caso de la Universitat de Valéncia (en adelante UV), ha participado en dos
convocatorias, 2018/19 y 2019/20, y ha desarrollado un programa de tipo general
“Programa universitario de formacién para el empleo-UNINCLUV?, dirigido a j6-
venes con discapacidad intelectual'. En él tiene un importante peso el médulo IV:
“Formacidn en habilidades laborales”, con un total de 7.2 créditos ECTS de los 33.7
del curso.

Los elementos de este médulo son importantes a trabajar tal como lo mencionan
Lindsay et al. (2014), en donde hablan de la importancia de habilidades de bisqueda
de empleo, el curriculum, la entrevista y la actitud, otorgando un valor relevante a que
la PcDI sea activa y entusiasta; enfatizando en la preparacion para el trabajo, habilida-
des précticas y habilidades sociales.

Siguiendo esta linea, la pandemia vivida ha originado cambios en la forma de im-
partir dicha formacién, abriendo camino a la formacién semipresencial o virtual para
con el colectivo de PcDI, modificando de forma abrupta muchos de los programas de
formacion del afio 2020 y llevando esta metodologia para la oferta formativa 2020/21,
en donde el componente digital y la habilitacion tecnolégica se hacen presentes.

! Para mis informacién sobre el plan de estudios se puede consultar http://esdeveniments.

uv.es/40608/section/21468/unincluv-20-edicion_-programa-de-formacion-para-el-empleo-de-jovenes-
con-discapacidad-intelectual.html
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Debido a esto es importante conocer cémo experimentan este cambio forzoso,
en la propia voz de las PcDI, lo cual permitird tener informacién sobre la vision del
colectivo frente a iniciativas de formacidn online o mixta. Nuestro objetivo en este
trabajo es, por tanto, evaluar el cambio de modalidad del médulo de Formacién en
habilidades laborales, es decir, conocer cémo los jévenes con DI valoran la experien-
cia de formacién online y comparar la satisfaccion percibida en la formacion presen-
cial y online.

1.3. Adaptacion del médulo de formacion laboral en el programa UNINCLUV

La formacién online se basé en las gufas docentes de las cdtedras vistas en el mé-
dulo IV de “Formacién en habilidades laborales” del programa UNINCLUYV; este
mdédulo se trabajé a lo largo de siete semanas de forma presencial, divido en 4 asig-
naturas (Competencias de Autogestion, Técnicas de Bisqueda de Empleo, Proyecto
Profesional Individual y Seminarios Pricticos de Busqueda de Empleo), todo esto
enfocado a contribuir a una formacién dindmica y flexible, en donde priman la inde-
pendencia y la autodeterminacién, enfatizando conceptos como “saber ser”, “saber
hacer” o “saber estar”. La pandemia obligd a su adaptacién y se realizé de forma
telemdtica durante 3 meses utilizando los recursos de Aula Virtual disponibles para
todo el estudiantado de la UV.

La presente adaptacién tuvo como foco principal afianzar las competencias adqui-
ridas en la formacién universitaria presencial, enfocindose en la mejora de la prepara-
cién y habilitacién laboral. Para ello se dividi6 el trabajo en dos grandes dreas (Com-
petencias personales y Competencias de autogestion y busqueda activa de empleo)
como se recoge en la Tabla 1.
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TasLA 1. Sintesis de objetivos, contenidos y actividades desarrolladas
en formacién online

Areas de trabajo Objetivos Contenidos Actividades
- Desarrollar — Conocerse a si - Anilisis de
actitudes flexibles mismo, claves de la competencias

con capacidad de
adaptacion al cambio.
— Adquirir habilidades
de manejo de la
comunicacién oral
y escrita, que les
permitan resolver
tareas con eficacia.
- Promover la

diferenciacién.

— Comunicacién oral y
escrita, ¢por qué son
importantes?

- Competencias
laborales
imprescindibles.

— Ajuste personal-
laboral.

laborales. Elementos
para reforzar y
mantener.

— Elaboracién de
guiones para
entrevista, videos, etc.
Correccién de estos.

— Realizacién de
memoria.

Competencias autonomia y la - Busqueda auténoma
personales autodeterminacion. de informacién
relevante en la web.

— Trabajo en programas
(Word, Excel, Power
Point).

- Trabajo con
aplicaciones (video,
inscripcion en
portales de empleo).

- Exposicién/
explicacién de
trabajos.

- Elaborar de forma - La entrevista, tipos - Confeccién de:
auténoma sus propias y cémo abordarla. e Cartade
herramientas de Preguntas frecuentes. presentacion.
busqueda de empleo. | — Elementos que e Curriculum.

- Desarrollar précticas componen la carta e Videocurriculum.

. que faciliten la de presentacion, - Busqueda de:
Competencias . ., >
. inclusién laboral, el curriculum y la e Empresas de
de autogestién . " :
, reforzando elementos diferenciacion con la trabajo temporal
y biisqueda ; :
. relacionados con la autocandidatura. ETT.
activa de ) . . .
busqueda activa de — Ser un candidato e Centros especiales
empleo .
empleo. atractivo para la de empleo CEE.

empresa.
— CEE, ETT, bolsas de

trabajo.

— Simulacro de
entrevista, inscripcion
en paginas, busqueda
de empleo via
Internet.
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Tuvo una duracién total de 22 horas de presencialidad virtual, distribuidas en se-
siones grupales e individuales, con duracién variable (entre 1 y 3 horas) segtn las
necesidades.

La formacién online usé una combinacién de distintos métodos instrucciona-
les como el aprendizaje cooperativo y el aprendizaje basado en problemas, estrate-
gias como el modelado, discusién/debate, role playing, prictica guiada y refuerzo
positivo.

Las sesiones grupales eran fundamentalmente de dos tipos:

a) Planteamiento de actividades: donde se recordaba y reforzaba lo visto en las
sesiones presenciales mediante presentaciéon de PowerPoint, se planteaba una
nueva tarea, se atendian las dudas suscitadas y se establecia el periodo de entrega
de la tarea en Aula Virtual.

b) Sesiones de evaluacion: donde ser realizaba la evaluacién de actividades o la
presentacidn, por parte de los estudiantes, de su trabajo al grupo. En estas sesio-
nes reflexionaban, corregian y compartian opiniones sobre las actividades y/o
trabajos presentados.

En la Figura 1 se muestra un ejemplo de una de las sesiones realizadas durante
este periodo, que corresponde al tipo de actividades que hemos descrito como plan-
teamiento de actividades. En esta actividad, se reforzé lo visto en clases a través de la
presentacién en PowerPoint, en donde se mostraban los pasos de una entrevista, tipos
de preguntas, ¢qué sucede si preguntan sobre mi discapacidad?... En esta sesién a
través del debate y frente afirmaciones se iban desarrollando conceptos y reforzando
posibles respuestas. Posteriormente, se planteé el trabajo individual a realizar consis-
tente en la preparacién de la dramatizacién de una entrevista, acordando dia y hora
para su desarrollo. El resultado final fue presentado via informe individual siguiendo
el guion confeccionado por la preparadora laboral y el desarrollo de la entrevista. La
preparadora laboral valord las distintas partes de la entrevista: presentacion personal,
comunicacién verbal y no verbal, inicio y cierre de la entrevista, preparacién (utili-
zacién de preguntas, capacidad de respuesta, escucha, iluminacién, sonido, puntuali-
dad, etc.). Los objetivos que perseguia esta actividad eran comprender el proceso de
entrevista y seleccién de personal, vivenciar el tipo de entrevista virtual y organizar
su propia informacién personal y laboral para enfrentarse a un proceso de entrevista.
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FiGura 1. Ejemplo de actividad “Entrevistador-Entrevistado”

ACTIVIDAD. ENTREVISTADOR — ENTREVISTADO

Para poner en prdctica lo visto en las sesiones y estar mas preparado a la hora de enfrentar una
entrevista virtual deberas ponerte en el lugar del ENTREVISTADOR y del ENTREVISTADO, para
ello debes:

1- REALIZAR UNA ENTREVISTA, es decir, ser el entrevistador, REPRESENTARAS A LA
EMPRESA QUE TU COMPANERO ESCOGIO, asi que debes conocer a cabalidad dicha
empresa.
Prepara las preguntas que le hards a tu compafiero, debes mantener un tono serio y
formal, y la entrevista debera durar aproximadamente 15 minutos, debes hacer de los
tres tipos de preguntas vistos:

i. Personales yacadémicas

ii. Estdndar

iii. Experiencia
RECUERDA leer el curriculum y la carta de presentacion de tu compafiero o compafiera,
esto te servira para elaborar las preguntas.

2- Prepararte para SER ENTREVISTADO, tendrds una entrevista de trabajo ficticia, un
compafiero te entrevistara e intentara saber si eres el mejor candidato para la empresa
que td postulaste (a la que enviste tu carta de autocandidatura), asi que prepara tus
respuestas, DEBES CONVENCER AL ENTREVISTADOR DEQUE NO HAY NADIE MEJOR QUE
TU PARA ESE PUESTO.

RECUERDA repasar tu curriculum, cuidar tus gestos, ensayar y preparar algunas
respuestas a preguntas tipicas de una entrevista, por ejemplo:¢Por qué te deben escoger
a ti? éPor qué quieres trabajar en la empresa? ¢ Cudles son tus cualidades?, etc.

Debes cuidar todos los detales para que la entrevista se realice con total normalidad
(iluminacién, lugar, soporte (tener los programas que se requieran), vestimenta, puntualidad,

etc.).

2.

Metodologia

El trabajo ha consistido en un estudio descriptivo de caricter transversal el cual
busca conocer las caracteristicas que ponen de relieve un grupo de jévenes con dis-
capacidad intelectual respecto a la formacién online recibida debido al cambio que
supuso en la docencia la crisis sanitaria de la COVID-19. En segundo lugar, se reali-
za una comparacion sobre la satisfaccién percibida respecto a la modalidad online y

presencial.

2.1. Participantes

La muestra del presente estudio comprende 16 jovenes, 7 de los cuales son mu-
jeres (43,8 %), que participaron en el Programa de Formacién Laboral para Jévenes
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con Discapacidad Intelectual UNINCLUYV (2.2 edicién), de la UV; con edades com-
prendidas entre los 18 y los 28 afios (M = 24; DT = 3,01), todos ellos tienen recono-
cida la discapacidad legalmente, con diagndstico de discapacidad intelectual ligera o
moderada.

En cuanto a la educacién regular formal previamente adquirida el total de la mues-
tra (n = 16) asisti6 a educacién regular, pero culminando diferentes niveles: 6.° de
primaria (n = 6); 2.° de ESO (n = 2); 4.° de ESO (n = 8). De estos tltimos, la mitad
obtuvo el graduado en ESO.

Se obtuvo el consentimiento informado de todos los participantes y se siguieron
los principios de la Declaracion de Helsinki.

2.1.1. Medidas de linea base

Los participantes presentaban competencias bdsicas de lectura, con un nivel de
comprension lectora promedio del 46 % (DT 41,56) de alumnos de 4.° de primaria,
medido con EMLE (Toro et al., 2000); una edad de vocabulario receptivo de 10,94
afios (DT 2,6), medida con la prueba PEABODY (Dunn er al., 2010); un nivel pro-
medio del 46 % (DT 29,5) en competencia légica del alumnado de 3.° de primaria,
medido con BADYG-E2 (Yuste y Yuste, 2011).

Ademis, las habilidades en Internet fueron valoradas, en donde la totalidad de la
muestra (n = 16) poseia Internet en sus hogares y al menos un elemento para su co-
nexién (portitil, ordenador, tablet o teléfono inteligente). Respecto al uso que le dan
a Internet podemos encontrar entre las actividades mds realizadas (correspondiente a
la opcidn “casi todos los dias”): usar el chat (WhatsApp, Facebook...) el 93,75 % (n
= 15), navegar en Internet para divertirse el 68,75 % (n = 11), leer o escribir correos
electrénicos el 62,5 % (n = 10) o participar en redes sociales el 50 % (n = 8).

2.2. Instrumentos

Se elaboraron dos cuestionarios ad-hoc, con distintos tipos de preguntas, que fue-
ron cumplimentados de forma individual en el Aula Virtual del curso por parte delos
estudiantes. Los cuestionarios se mostraron en sesién grupal y se dieron las instruc-
ciones para su desarrollo. Responder a los cuestionarios fue voluntario, anénimo y
cada estudiante lo cumpliment6 de forma auténoma mediante el Aula Vlrtual de la
UV, ninguno solicitd asistencia para su implementacién.

2.2.1. Valoracién de la modalidad online

Este cuestionario se elaboré tomando como referencia el Cuestionario de satis-
faccion con la formacién online de Sobrino et al. (2004), el cual valora el grado de
satisfaccién que los participantes (profesores universitarios) alcanzan en un curso con
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metodologia de formacién online y el nivel de capacitacién que logran a lo largo del
mismo. Consta de 64 preguntas cerradas y tres abiertas divididas en seis dimensiones.
Se escogieron preguntas de cuatro dimensiones (calidad formativa del curso - 3 items,
actividades de aprendizaje - 3 items, carga de trabajo - 4 items y capacitacion de los
profesores/formadores - 1 item), adaptindolas en funcién de la temdtica del curso y
de las caracteristicas de los estudiantes. Resultando un cuestionario de 11 ftems de
preguntas cerradas. Ocho de ellas con formato de respuesta tipo Likert, siete de ellas
de 5 puntos y una de 3; una pregunta con formato dicotémico de respuesta (si/no); y
dos preguntas de eleccién miiltiple (ver Anexo 1).

2.2.2. Valoracién de satisfaccién con la formacién

A lo largo del todo el curso académico, tanto en la docencia presencial como vir-
tual, se realiza un proceso de evaluacién de los médulos con el fin de conocer el grado
de satisfaccién general de los participantes con la formacion recibida. Para ello se uti-
liza un cuestionario ad hoc estandar de satisfaccién, utilizado en Lucas-Molina et al.
(2020). Consta de cuatro items, dos de ellos con un formato de respuesta tipo Likert
de 4 y 5 puntos, respectivamente: ; Te ha gustado esta asignatura? (1 = No me ha gus-
tado nada; 4 = Me ha gustado mucho) y s Cdmo ha sido tu relacion con el profesor o
profesora de esta asignatura? (1 = Muy mala; 5 = Muy buena). El cuestionario plantea
también dos preguntas abiertas (¢ Qué es lo gue mas te ha gustado de esta asignatura?,
spor qué?'y s Qué es lo que menos te ha gustado?, spor qué?).

3. Resultados

Se recogieron un total de respuestas de 16 alumnos en ambos cuestionarios (la
totalidad del grupo). Con el cuestionario de Valoracion de modalidad online se lleva
a cabo un andlisis mediante estadistica descriptiva, utilizando medidas de tendencia
central (media), de dispersion (desviacion tipica) y de distribucién (porcentaje).

Por otra parte, el cuestionario de Valoracion de satisfaccion con la formacion busca
comparar la satisfaccién percibida por el alumnado respecto a las modalidades de
formacién recibida (online vs presencial), por lo cual se realizé una comparacion
de medias a través de la prueba T de Student.

Para el andlisis estadistico se utilizé el programa SPSS 24.0 (IBM, 2016).

3.1. Valoracion de modalidad online

Para el andlisis de resultados se ha dividido el cuestionario en dos apartados: Per-
cepcion sobre el desarrollo del proceso de enserianza-aprendizaje online y Adquisicion
de competencias.
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3.1.1. Percepcidn sobre el desarrollo del proceso de ensefianza-aprendizaje online

En este apartado se recogen las dimensiones de calidad formativa del curso, carga
de trabajo y capacitacién de los profesores/formadores de Sobrino ez al. (2004).

El alumnado sefiala mds ventajas que inconvenientes en su percepcion sobre el
desarrollo del proceso de ensefianza-aprendizaje online (M = 3,5; DT = 1,27) y con-
sideran fécil trabajar auténomamente por Internet (M = 3,38; DT = 1,41) (Tabla 2).

TaBLA 2. Trabajo en Internet

M DT

La metodologia online tiene mds ventajas o inconvenientes (1 | 3,5 1,27
muchos inconvenientes-5 muchas ventajas)

Trabajar de forma auténoma por Internet es ficil o dificil (1 muy | 3,38 | 1,41
dificil-5 muy fécil)

En los aspectos relativos a la planificacidn, realizacidn y seguimiento de la forma-
ci6n online los resultados sugieren que los estudiantes encuentran bien distribuidas
las tareas y actividades (M = 3,81; DT = 1,28) (Tabla 3) y se consideran apoyados en
el seguimiento de su aprendizaje (M = 4,56; DT =,73). Este aspecto es el que presenta
una puntuaciéon mis alta de todos los items presentados.

TaBLA 3. Aspectos relativos a la formacién online

M DT

Carga de trabajo durante el confinamiento (1 muy alta-5 muy | 2,75 | ,86
ligera)

Horas semanales de trabajo (1 entre 4-6 horas-5 més de 20 horas) | 2 1,03

Distribucién de las actividades y tareas docentes (1 muy mal-5| 3,81 | 1,28
muy bien)

Utilidad de las reuniones semanales (1 inttiles-5 muy ttiles) 438 | ,89

Apoyo en la realizacién de actividades (1 nunca-5 siempre) 4,56 | ,73

En cuanto ala cantidad de trabajo percibida el alumnado considera una carga ‘nor-
mal’ de trabajo (M = 2,75; DT =,86), por tanto, podemos pensar que similar a la que
tenian en situacion presencial. En el caso de las horas de trabajo dedicadas por cada
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alumno, la media de horas se situaria entre 6 y 15 horas (M = 2; DT = 1,03), como era
esperable, manifiestan una gran dispersién (Figura 2).

Ficura 2. Destinacién horaria de estudiantes a la realizacién de tareas

Mas de 20 horas semanales | 0,00%
Entre 15 a 20 horas a la semana
Entre 10 a 15 horas a la semana 31,25%

Entre 6 a 10 horas a la semana

Entre 4 a 6 horas a la semana 43,75%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Por otra parte, en lo que concierne a la disponibilidad de los medios técnicos un
62,5 % (n = 10) de los participantes pudo seguir la formacion online sin dificultades
técnicas. Sin embargo, un 37,5 % (n = 6) manifiesta dificultades, fundamentalmente
debidas a la calidad de Internet en sus hogares.

3.1.2. Competencias adquiridas

Este apartado recoge la dimensién de actividades de aprendizaje de Sobrino et al.
(2004), en el cual podemos ver que un 75 % (n = 12) de los participantes del programa
declaran que las actividades realizadas en el periodo de confinamiento les ayudaron
a manejarse mejor en Internet. A la hora de pedir que expliciten ‘en qué los han ayu-
dado las actividades realizadas’ (Figura 3) la mayoria del grupo ha coincidido en la
opcién de “aprender muchas cosas nuevas” (87,5 %; n = 14).

FIGURA 3. Apreciacion sobre actividades realizadas de forma online

Trabajar mas que en clases presenciales
No he aprendido nada nuevo
No han hecho ningtin cambio en mi

12,50%
0,00%
6,25%

Mantenerme ocupado en tiempo de crisis
Aprender a trabajar de forma auténoma 50,00%

Entender mejor algunas cosas 56,25%

Reforzar lo visto en clases 56,25%

Aprender muchas cosas nuevas

87,50%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Cuando se les solicita que comuniquen aquellos aspectos en los que notan “mejo-
rias gracias al trabajo realizado online” hay una gran variedad de valoraciones corres-
pondientes a cambios favorables (ver Figura 4), siendo las mas destacadas las relativas
al manejo de elementos digitales para mejorar sus posibilidades de insercién laboral,
como lo son creacién de videos con un 87,5 % (n = 14); conocimiento de programas
y busqueda de informacién en paginas web con un 75 % (n = 12).

Sin embargo, el uso de programas de ofimdtica como Word (31,25 %; n=5) o la
conflanza en el uso de ordenador (37,5 %; n = 6) obtienen bajas puntuaciones relati-
vas a mejoras percibidas.

FIGURA 4. Aspectos que notan mejorias gracias a la formacién online

NO existe ningtin cambio en mi
No he mejorado mucho
Conocer nuevos programas y su utilizacion.
Mayor manejo en herramientas como word u office
Confianza en uso de ordenador
Utilizacién de soportes para video llamadas (Skype,...
Utilizacién del aula virtual
Busqueda de informacion en diversas paginas web
Creacién de videos
Envio de correos
Trabajo auténomo
Organizacion de tiempos

0,00%
6,25%

75,00%
31,25%
37,50%
62,50%
50,00%
75,00%
87,50%
56,25%
56,25%
56,25%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

3.1.3. Valoracion de satisfaccién con la formaciéon

En la Tabla 4 se recoge la satisfaccion percibida por los estudiantes respecto a las
modalidades de ensefianza (presencial vs online). Los datos obtenidos referentes a
la modalidad presencial fueron recopilados de las encuestas del médulo IV de Forma-
ci6n en habilidades laborales mediante cuestionarios en papel. Tal y como se descri-
bi6 anteriormente, el médulo IV comprendia 4 citedras, las cuales fueron valoradas
independientemente, con un total de 10 docentes. En cambio, la modalidad online fue
evaluada solo en una oportunidad y fue impartida por un solo docente.

Todos los docentes del médulo son profesionales titulados universitarios, en mu-
chos casos con mister o doctorado, que imparten clases en educacion superior y/o
poseen una vasta experiencia en el trabajo con jévenes y adultos con discapacidad.
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TaBLA 4. Comparacion de satisfaccion modalidad presencial vs online

Satisfaccién con las Percepcion de la relacion
actividades desarrolladas con el/los docentes
Online Presencial Online Presencial
N 16 16 16 16
Media 3,69 3,87 475 4,64
Desviacién estindar | ,27 ,60 ,65 ,58

Enlo relativo a la “satisfaccion percibida con las actividades” no existen diferencias
significativas (t = -1,09; gl = 30; p =,29). En ambos casos los niveles de satisfaccion se
encuentran en rangos altos, representaindose en que a més del 75 % de los estudiantes
“les gustaron mucho las actividades realizadas” en ambas modalidades (Figura 5).

A la hora de ver la “relacidn percibida por parte de los estudiantes con los docen-
tes”, tampoco existen diferencias significativas (t =,53; gl = 30; p =,6). Comprobamos
en la Figura 6 que la satisfaccion no varia notablemente en ambos contextos y se des-
taca que poseen valoraciones de ‘Muy buena’ por encima del 80 % del estudiantado,
es decir, la mayoria del estudiantado posee una “muy buena” percepcién respecto a la
relacién mantenida con los docentes del médulo en las dos modalidades.

FiGura 5. Comparacién de satisfaccién | FIGURA 6. Comparacidn percepcion
en actividades desarrolladas de relacién con el docente

Comparacion satisfaccion actividades Percepcidn relacion estudiante-docentes

MUYMALA
MALA

REGULAR

ALGO
BUENA

81,3%

MUCHO 75,1% MUYBUENA

81%

86,50%

0% 20% 40% 60% 80% 100% 0% 20% 40% 60% 80% 100%
wPresencial  mOnline ® Presencial m On-Line

Finalmente, a la hora de comparar las opiniones vertidas en las “preguntas abier-
p p preg
tas”, en ambos escenarios (presencial y online), los estudiantes coinciden en las res-
p y
puestas a la pregunta ; Qué es lo que MENOS te ha gustado?, ¢por qué?, en donde en
su gran mayoria expresan que no existieron elementos que les hayan desagradado o
gustado menos, dando respuestas como: “Nada, en general me ha gustado mucho”;
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“Todo me ha gustado”, ”No hay nada que no me haya gustado. Porque todo me ha
parecido maravilloso” o simplemente las han dejado en blanco.

Por otra parte, existen particularidades en las respuestas a la pregunta ¢Qué es
lo que MAS te ha gustado?, ;por qué? En la modalidad presencial destacan que las
citedras les ayudaron a conocerse mejor, que es importante tener claro lo que quieres
conseguir, conocieron los tipos de trabajo y empresas que te ayudan en la bisqueda
de empleo; también sefialan que pudieron aprender sobre las herramientas de bus-
queda de empleo (curriculum, entrevistas, etc.), la presencia y presentacién personal,
ademds de otros elementos como seguridad, normas y valores.

En cambio, en la modalidad virtual los comentarios se centraron en lo relativo a
nuevas experiencias, en donde podian poner en prictica lo aprendido. Expresan que
fue un médulo interesante para buscar ofertas de empleo o buscar por ellos mismos
dénde trabajar, enfatizando que aprendieron a utilizar aplicaciones para videos (cémo
hacer el Videocurrfculum y editar videos); distribuir la tarea de manera eficiente, ges-
tionar los tiempos y trabajar de forma auténoma; a no tener vergiienza a la hora de
expresarse; a hacer una carta de autocandidatura; explorar agencias de colocacién y
ETT, sabiendo diferenciarlas y cémo buscar empleo por Internet.

4. Discusién

El presente estudio formulé dos objetivos: conocer cémo ha sido la experiencia
de formacién online de los jévenes que participaron en el programa UNINCLUV
22 edicién de la UV y comparar la satisfaccion percibida en la formacién presencial y
online respecto al mismo médulo de aprendizaje.

Los resultados obtenidos sefialan que los aspectos mejor valorados en el proceso
de ensefianza- aprendlza e se encuentran en el apoyo recibido y el contacto directo
que se mantuvo gracias a reuniones semanales, exponiendo que los jévenes dan un
papel importante al mantenimiento de las relaciones. Esto nos permite insistir en la
importancia de la interactividad, el didlogo, la retroalimentacién junto a un disefio
constructivista constante (Kauffman, 2015; Eom y Ashill, 2016; Zambrano, 2016) en
la confeccidn de este tipo de cursos.

Los estudiantes manifiestan que la formacién online posee las mismas o mas ven-
tajas que la formacién presencial, a la vez, expresan un sentimiento de conformidad
respecto a la distribucién de las actividades (carga académica) desarrolladas en el cur-
so. Esto puede estar relacionado con el hecho de tratar habilidades antes trabajadas,
por lo cual, experimentaron un mayor niimero de posibilidades de practicar lo apren-
dido y extrapolarlo a otros contextos.

Uno de los puntos a destacar se encuentra en el grado de facilidad que le confieren
al trabajo auténomo por Internet, manifestando dificultades solamente un 31,25 % (n
=5) de los participantes, lo que nos invita a reflexionar sobre las subestimaciones de
competencias y habilidades (Chiner ez al., 2017) que estigmatizan al colectivo.

Asimismo, la carga de trabajo fue uno de los items que manifesté mayor dispari-
dad, presentando una incidencia de un 43,75 % (n = 7) en la opcién “carga pesada”.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 61-82

-75—



EVALUACION DE LA FORMACION ONLINE POR JOVENES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
EXPERIENCIA DURANTE LA COVID-19 EN CONTEXTO UNIVERSITARIO
G. I. CONOMAN GARAY Y V. AVILA CLEMENTE

Estos elementos instan a realizar un andlisis mds exhaustivo relativo a qué elementos
estan influyendo en esta percepcién y analizar las dimensiones de la participacién
digital (Lussier-Desrochers ez al., 2017) a través de instrumentos que sean lo suficien-
temente sensibles para calcular los efectos.

Por otra parte, los resultados respecto a dedicacién horaria coinciden con los be-
neficios del uso de las tecnologias en linea, los cuales otorgan la posibilidad de tener
un rol activo (Mora-Vicarioli y Salazar-Blanco, 2019), practicar la autodeterminacién

y la autodirecciéon y la posibilidad de acceso en cualquier lugar y tiempo (Dorrego,
2016) mostriandonos que cada estudiante administrd y dedicé el tiempo que necesit6
en la realizacion de sus actividades, permltlendoles desarrollar el aprendizaje autode-
terminado, el cual favorece la confianza y la orientacién hacia el futuro (Wehmeyer
et al., 2019).

En cuanto a las competencias adquiridas, logran una mejora en la autopercepcién
de la competencia en el uso de herramientas informaticas novedosas, de uso social u
animadas (plataformas que apoyan en la confeccién de videos), diferencidndolas de
las de uso comtin como Office, las cuales se encuentran en un rango medio bajo
de mejora.

Lo anterior se puede deber a que, segtin informacién otorgada a lo largo del pro-
grama, algunos estudiantes han realizado cursos de ofimdtica. Ademds, la mayoria
de estos poseen una edad que los cataloga en la era de los nativos digitales (Prensky,
2001), pero, como muestran Jenaro et al. (2018), las PcDI accedieron més tarde a las
TIC que otras personas y poseen una menor disponibilidad de estas herramientas en
contextos de aprendizaje (aunque sus patrones de uso son en la actualidad compara-
bles, especialmente en lo relativo al teléfono celular), pudiendo influir en lo relaciona-
do a qué tipo de herramientas se hacen mds atrayentes y ficiles de manipular por los
propios estudiantes.

Este curso permitié a los estudiantes la utilizacién de Internet para fines ocupa-
cionales y formativos, como la biisqueda en pdginas web, dando oportunidades a otro
tipo de uso, més alld de los usos que tradicionalmente se describen, como son los de
tipo social y recreativo (Jenaro et al., 2018).

Nuevamente estos resultados propician la idea de dejar de lado los pensamientos
de falta de competencia atribuida para con el colectivo y comenzar a trabajar en las
diversas alternativas que brinda la participacién digital, sin limitarla simplemente a su
acceso, socializacién o prevencidn ante los riesgos que conlleva su uso. Se evidencia
la importancia de trabajar en la asuncién de riesgos positivos (Seale, 2014), ya que son
multiples las oportunidades de progreso que brinda Internet en el desarrollo de la
empleabilidad (Lombardi er al., 2018; Fundacién Adecco, 2020).

La formacién online obtuvo un grado similar de satisfaccion que la formacién pre-
sencial. Podemos pensar que esa valoracién similar puede ser debida a varios factores,
entre los que encontramos:

El curso online se realizé con base en los elementos curriculares, diddcticos y
metodoldgicos utilizados en clases presenciales, ademds de incluir en sesiones
a docentes universitarios que impartieron docencia presencial, lo que pudo in-
fluir en el mantenimiento de la satisfaccién del curso.
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— Los estudiantes manifestaron sentimientos de satisfaccién por el simple hecho
de ser un estudiante universitario.

— El acceso sin distincién a todos los recursos de la UV, a lo largo de todo el pro-
ceso formativo (presencial y online).

Por otro lado, la alta satisfaccién con los docentes en uno y otro caso puede deber-
se a que se trata de formadores universitarios de las dreas de psicologia y educacidn,
los cuales han tenido formacién sobre metodologias y didacticas de ensefianza, influ-
yendo en la docencia (Jiménez Hernandez et al., 2019), lo cual a su vez repercute en
la satisfaccion de los estudiantes.

Como se describe antes, las caracteristicas de la formacién planteada, el disefio del
curso, los instructores y el didlogo son los predictores més sélidos de la satisfaccion
del usuario y los resultados del aprendizaje (Eom y Ashill, 2016). Parece, por tanto,
que los formadores en este curso han cumplido con ese rol importante que posee el
instructor relativo a la satisfaccion del estudiante (Zambrano, 2016) y el disefio del
curso, basado en elementos de aprendizaje colaborativo, resolucién de problemas,
con estrategias de modelado, discusién/debate, refuerzo positivo, entre otras, que
permitieron a los usuarios sentirse cémodos en ambas modalidades.

Seguido a esto podemos darnos cuenta de que existen similitudes hasta en las res-
puestas abiertas, las cuales hacen referencia a satisfacciéon con los docentes, conoci-
miento personal (perder miedos y foco en las capacidades personales) y los aprendi-
zajes sobre empleo. Estos resultados permiten reflexionar sobre las barreras y miedos
atribuidos, que comtinmente sirven como razones para impedir su acceso en linea
(Chadwick et al., 2013), y nos invitan a percibir desde sus opiniones y sentires, los
cuales nos revelan que este tipo de formacién ofrece multiples oportunidades de
desarrollo.

5. Conclusiones

Resulta complejo precisar cudl es la repercusion real de la intervencién en un sen-
tido amplio, pero la informacién recabada con este pequefio grupo nos muestra que la
formacién mixta puede ser una buena opcidn para enriquecer los procesos de apren-
dizaje de los jévenes con discapacidad intelectual. Los resultados presentes sugieren
que el curso onhne de refuerzo de habilidades laborales permiti6 a los jévenes con
discapacidad intelectual incrementar su sentimiento de autocompetencia en diversos
dmbitos relacionados con el uso y la participacion activa en Internet.

La experiencia de aprendizaje online es satisfactoria por parte de los usuarios, en
donde manifiestan como puntos a destacar la implicacién docente y la oportunidad de
ampliar conocimientos sobre tecnologia y aplicaciones.

Logramos constatar que nuestra intervencion permiti6 a los jévenes con discapa-
cidad intelectual poder hacer uso de su autodeterminacién, en donde se implicaron
con las tareas, cada uno con su propio tiempo y ritmo; a la vez generaron una practi-
ca constante en la utilizacién de la tecnologia con fines formativos y ocupacionales,
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promoviendo el desarrollo auténomo de las competencias basicas como lo es apren-
der a aprender.

Aunque este estudio buscaba vislumbrar de la voz de los propios estudiantes su
satisfaccién frente al cambio forzoso de la actividad académica, consideramos que
existen elementos que pueden mejorar la investigacién, como lo son, por ejemplo:

— La utilizacién de otros registros complementarios, como lo son informes de
familiares, utilizacion de escalas validadas respecto a la efectividad de uso
de Internet, entre otras, con el fin de extraer resultados més precisos.

— Poseer una muestra mas amplia, considerando otros niveles como lo son la edu-
cacién secundaria o programas de otras universidades, con el fin de poder com-
parar los datos obtenidos y corroborar los resultados.

— Tener la posibilidad de contar con grupo de control para ver, ademis de la
satisfaccidn, la efectividad de la intervencién, que a su vez permite eliminar
posibles impactos producidos por otros factores, pero conseguir un grupo de
control que se ajuste a las caracteristicas de la muestra es de gran complejidad
(p- €J., ajustarse a diagndsticos de comorbilidades, edades, grados de discapaci-

dad, etc.).

Aun asi, este trabajo es novedoso, muestra oportunidades de desarrollo y forma-
cién para con el colectivo de PcDI. Ademds, invita a promover acciones de utilizacién
de los entornos virtuales de forma eficiente, segura y critica, suscitando el dominio de
aspectos bdsicos, lo cual contribuye a la superacion de la brecha digital presente hoy
en dia y permite trabajar las demandas de la sociedad actual respecto al uso de las
tecnologias en todos los niveles.
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Anexo: Cuestionario experiencia modalidad online

A continuacién, vienen una serie de preguntas relacionadas con las actividades
realizadas en el periodo de confinamiento, escoge la respuesta que mds te representa.

1) En lineas generales, y tu situacién
personal concreta: Esta metodologia
online (formacién a través de
Internet) tiene:

1 Muchos mds inconvenientes que
ventajas

2 Mas inconvenientes que ventajas

3 Pricticamente las mismas ventajas
que inconvenientes

4 Mds ventajas que inconvenientes

5 Muchas mds ventajas que
inconvenientes

2) Trabajar solo por Internet me ha
resultado:
1 Muy dificil
2 Dificil
3 Normal
4 Ficil
5 Muy facil

3) Las reuniones semanas de los lunes,
las considero:
1 Inatiles
2 Poco ttiles
3 Daban igual
4 Utiles
5 Muy ttiles

4) Considero que la carga de trabajo
durante el confinamiento ha sido:
1 Muy pesada
2 Pesada
3 Normal
4 Ligera
5 Muy ligera

5) Las actividades y tareas (carga de
trabajo del curso en general), a lo
largo del confinamiento, han estado:
1 Muy mal distribuidas en el tiempo
2 Mal distribuidas en el tiempo
3 Normal
4 Bien distribuidas en el tiempo
5 Muy bien distribuidas en el tiempo

6) Me senti apoyado/a en el proceso de
actividades de confinamiento, si tenfa
dudas, sabia a quién preguntarlas y
me respondian en un plazo razonable
de tiempo
1 Nunca
2 Casi nunca
3 A veces
4 Casi siempre
5 Siempre
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7) Aproximadamente ¢cudntas horas a
la semana ocupabas realizando los
deberes?

1 Entre 4 a 6 horas a la semana

2 Entre 6 a 10 horas a la semana
3 Entre 10 a 15 horas a la semana
4 Entre 15 a 20 horas a la semana
5 Mas de 20 horas semanales

8) La disponibilidad de medios técnicos
(ordenador, conexién a Internet,
mévil, memoria, etc.) EN MI CASA:
1 Me han perjudicado en NADA la
participacién en el curso

2 Me han dificultado ALGO la
participacién en el curso

3 Me han dificultado MUCHO Ia

participacién en el curso

9) Sientes que el trabajo realizado en este periodo de confinamiento te ha ayudado

a manejarte mejor con Internet

_ Si_ No

10) Las actividades online realizadas en el médulo de formacién laboral me han

hecho:

(Puedes marcar todas las que te representen)
No han hecho ningin cambio en mi

Aprender muchas cosas nuevas

Reforzar lo visto en clases

No he aprendido nada nuevo
Entender mejor algunas cosas

Que trabaje mds que estar en clases
Aprender a trabajar de forma auténoma
Mantenerme ocupado en tiempo de crisis

11) Marca aquellos aspectos que notas MEJORIAS gracias al trabajo realizado de

forma online

(Puedes marcar todas las que te representen)
NO existe ningtin cambio en mi

__ Organizacién de tiempos

_____ Trabajo auténomo
Envio de correos

_____ Creacién de videos

_____ No he mejorado mucho

Biusqueda de informacién en diversas paginas web

Utilizacién del aula virtual

Utilizacién de soportes para videollamadas (Skype, etc.)

Confianza en uso de ordenador

Mayor manejo en herramientas como Word u Office
Conocer nuevos programas y su utilizacion
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RESUMEN: Las relaciones interpersonales influyen de forma significativa en la inclu-
sién social durante los procesos de transito a la vida adulta de las personas con dis-
capacidad intelectual. Disponer de una red social de apoyo se considera la cima de la
inclusidn social. Con el objetivo de explorar el papel de las relaciones de amistad en los
procesos de vida independiente de las personas con discapacidad intelectual, as{ como
el papel de los profesionales de apoyo, se han llevado a cabo grupos de discusién tan-
to con personas con discapacidad intelectual como con profesionales. Los resultados
de este estudio muestran la visién que unos y otros tienen de la amistad, asi como el
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papel que consideran que desarrollan las amistades en los procesos de vida independiente
de las personas con discapacidad intelectual y el rol que desempefian los profesionales de
apoyo con relacién a la promocién del establecimiento y mantenimiento de relaciones
de amistad de las personas con discapacidad intelectual. Se considera necesario el disefio
y desarrollo de acciones especificas que permitan a las personas con discapacidad identi-
ficar y/o ampliar su red natural de apoyo.

PALABRAS CLAVE: relaciones de amistad; vida independiente; discapacidad intelectual;
apoyos.

AssTrACT: Interpersonal relationships significantly influence social inclusion during
the transition processes to adult life of people with intellectual disabilities. Having a
supportive social network is considered the pinnacle of social inclusion. In order to
explore the role of friendships in the independent life processes of people with intel-
lectual disabilities, as well as the role of support professionals, focus groups have been
conducted with both people with intellectual disabilities and professionals. The results
of this study show the perspective that they have of friendship, as well as the role that
they consider that friendships develop in the independent life processes of people with
intellectual disabilities, and the role that support professionals play with regard to the
promotion of the establishment and maintenance of friendships of people with intel-
lectual disabilities. The design and development of specific actions that allow people
with disabilities to identify and/or expand their natural support network is considered
necessary.

KEywoRrbps: friendships; independent living; intellectual disabilities, supports.

1. Introduccién

A CONVENCION DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON Discapacipap (CDPD)
(Naciones Unidas, 2006) ha supuesto el reconocimiento en el dmbito interna-
cional de las personas con discapacidad como sujetos de derechos. Centrando-

nos en las personas con discapacidad intelectual (DI), la investigacién se ha focalizado
en el andlisis de las barreras, dificultades y apoyos vinculados con determinados pro-
cesos de la vida: educacidn, transicién a la vida adulta, emancipacion y vida indepen-
diente e inclusion laboral, por ejemplo. Con carécter transversal, las relaciones inter-
personales —entendidas como relaciones deseadas y significativas para las personas y
base de su red social- destacan como un factor comtn en las trayectorias de personas
con DI, influyendo de forma significativa en sus procesos de inclusién en distintos
dmbitos: en el escenario educativo (Ciénaga et al., 2014), en la transicion a la vida adul-
ta (Pallisera et al., 2017; Small et al., 2013), en los procesos de emancipacién (Bigby et
al., 2016) y en la participacion cultural y recreativa (Verdonschot er al., 2009), entre
otros. Disponer de una red social de apoyo se considera la cumbre de la inclusién so-
cial (Fulford y Cobigo, 2018). Tal como plantean Callus y Farrugia (2016), aunque 1
CDPD no alude directamente al derecho a las relaciones, este se halla implicito en
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la mayoria de los articulos que defienden los derechos de las personas con discapaci-
dad, puesto que las relaciones se construyen y desarrollan en los espacios educativos
(art. 24), laborales (art. 27), culturales y de ocio (art. 30) y en la vida comunitaria (art.
19), entre otros, y son clave para gozar de una plena y efectiva participacion en la
sociedad en igualdad de condiciones que los demds (Naciones Unidas, 2006, p. 2).
En este articulo se explora el papel de las relaciones personales, y concretamente las
de amistad, en los procesos de vida independiente de las personas con discapacidad
intelectual, desde la perspectiva de las personas con discapacidad intelectual, asi como
el papel de los profesionales de apoyo.

2. Emancipacién, vida independiente y amistad

Las redes sociales tienen un potencial papel empoderador de las personas al crear
acceso a la informacién y oportunidades de apoyo social (sea emocional, instrumental
o informacional). En estas redes, las amistades proporcionan intimidad y apoyo so-
cial de diverso tipo (Mason et al., 2013; Sigstad, 2016), con lo que pueden mejorar la
calidad de vida de las personas con DI (Eisenman et al., 2012). En las tltimas décadas
se ha incrementado la presencia de las personas con discapacidad en la comunidad,
y con ello las oportunidades para participar en actividades formales o informales en
el contexto comunitario (Amado et al., 2013). Sin embargo, la investigacién muestra
que las personas con DI atn contintan relaciondndose de forma mayoritaria con fa-
miliares, compaifieros con discapacidad y profesionales (Bigby, 2008; Bigby y Wiesel,
2011; Clement y Bigby, 2010; Forrester-Jones et al., 2006). Estudios de Forrester-
Jones et al. (2006) y Bigby (2008) han investigado desde una perspectiva longitudinal
durante varios afios (12 afios los primeros autores, 5 afios los segundos) las redes de
personas con DI que pasaron de vivir en instituciones a recibir apoyos en viviendas
pequenas en la comunidad, concluyendo que este avance en la vida independiente no
incidid en su inclusidn social: la mayoria disponen de redes muy pequeias conectadas
bdsicamente con los servicios de apoyo, apenas han formado nuevas relaciones vy,
con el tiempo, el contacto con la familia decrece. Por otra parte, el impacto de la ex-
clusién social puede aumentar a medida que la persona se hace mayor, puesto que se
incrementa la posibilidad de no disponer de apoyo de los familiares directos (Power
y Bartlett, 2019). Las conexiones sociales de las personas con discapacidad son meno-
res que las de sus pares sin discapacidad y el nimero de relaciones que se establecen
también, segiin estudios comparativos (McCausland ez al., 2016 y 2018; Van Asselt
Goverts et al., 2015). Van Asselt-Goverts et al. (2013) y Bigby er al. (2016) indican
que incluso las personas con DI que viven de forma 1ndependlente en la comunidad
necesitan apoyo para construir relaciones de amistad y gestionar dificultades en su red
social. La incorporacién de planes personalizados en la distribucién de apoyos parece
que no ha generado cambios significativos en las redes sociales de las personas con DI,
mayoritariamente compuestas por profesionales y familiares (Ratti ez al., 2016). La
revisién de literatura realizada por Duggan y Linehan (2013) sugiere el potencial de
los apoyos naturales (entre los que se incluyen las amistades) para promover con éxito
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los procesos de vida independiente de las personas con DI, lo que reitera la necesidad
de considerar potenciar las amistades como una de las funciones de los profesionales de
apoyo.

En el estudio de las relaciones personales y la amistad se han investigado escasa-
mente las perspectivas de las propias personas con discapacidad sobre sus relaciones
de amistad (Mason et al., 2013). Callus (2017) desarroll6 un grupo focal con autoges-
tores para comprender el significado que otorgan a la amistad, los retos a los que se
enfrentan y los apoyos que les ayudan a tener amigos. Los participantes relacionaron
la amistad con el concepto de reciprocidad, es decir, con aquellas relaciones en las
que se consideran en igualdad de condiciones a la hora de prestarse ayudarse mutua.
También mencionaron que el hecho de participar en actividades de ocio les permite
pasar buenos momentos con otras personas y entablar relaciones de amistad. De to-
dos modos, expresaron que uno de los retos que encuentran es la dificultad de partici-
pacién y socializacién en espacios informales y no especificos para personas con DI.
Bane et al. (2012) preguntaron a 97 personas con DI sus perspectivas sobre la amistad
y los apoyos necesarios para mantenerlas. Estas consideraron que un amigo es aquel
que siempre estd alli para ti, que te trata bien y que cuida de ti, asi como algulen con
quien llevar a cabo actividades diversas. En cuanto a los apoyos que necesitan para
el establecimiento y mantenimiento de relaciones de amistad, mencionan la ayuda
que pueden brindarles los profesionales para hablar de sus problemas relacionales,
asi como el acceso al transporte ptblico y disponer de un hogar propio. Mason et al.
(2013) entrevistaron a personas con DI de entre 24 y 62 afios sobre el significado de la
amistad y su impacto en el bienestar personal y la autonomia. Todos los entrevistados
reconocieron que las amistades son valiosas, tanto por la compaiifa que ofrecen como
por la percepcién de que una amistad ofrece algo mejor que otras de las relaciones
que uno pueda tener. Desde su punto de vista, las relaciones de amistad influyen
positivamente en el bienestar personal, ya que se trata de relaciones en las que se
comparte amabilidad, generosidad y apoyo. Dicho apoyo recibido por parte de las
amistades genera una sensacion de tranquilidad, asi como la oportunidad de sentirse
util y valorado por los demds. Algunos participantes mencionaron necesitar la ayuda
de profesionales para resolver algunos de los conflictos con sus amistades. Tipton et
al. (2013) y Sigstad (2017) entrevistaron a jévenes con DI para profundizar sobre la
calidad de sus relaciones de amistad. Tipton ez a/. (2013) compararon la calidad de las
relaciones de amistad de adolescentes con y sin DI, concluyendo que los primeros
tienen menos probabilidades de participar en actividades de ocio y de tener un grupo
de amigos cohesionado. Ademds, estos suelen pasar menos tiempo con amigos fuera de
contextos educativos organizados. Por su parte, Sigstad (2017) también entrevistd
a adolescentes con DI, los cuales mencionaron que la calidad de una amistad podia
definirse a partir de factores como la preferencia mutua, el disfrute y las interacciones
compartidas, el cuidado y la confianza mutuos y los lazos existentes. Diaz-Garolera,
Pallisera y Fullana (2020) exploraron, a través de entrevistas semiestructuradas, las
experiencias de jovenes con DI en sus relaciones personales, los cuales relacionan
la amistad con personas que les brindan apoyo, con quienes se divierten y hablan
sobre temas intimos y personales. Segtin los resultados de este estudio, los consejos
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recibidos por los amigos son una fuente de apoyo emocional, aunque los participantes
admiten que no disponer de habilidades comunicativas puede afectar negativamente
al establecimiento de relaciones de amistad y quea menudo deben recurrir a los pro-
fesionales cuando necesitan apoyo para gestionar sus relaciones de amistad.

Mis alld de la vida independiente, potenciar procesos de inclusion social de las
personas con discapacidad requiere, por parte de las organizaciones y de sus pro-
fesionales, implementar férmulas de apoyo personalizadas que contemplen la cons-
truccién de relaciones en la comunidad (Duggan y Linehan, 2013). Algunos autores
(Wistow et al., 2016) sugieren que los Circulos de Apoyo (Burke, 2015), que incluyen
a personas cercanas que aprecian a la persona receptora de apoyo, pueden constituir
un instrumento que permite canalizar efectivamente apoyos naturales facilitando la
inclusién social. Sin embargo, es necesario investigar esta metodologfa para poder-
la valorar apropiadamente (Garcia-Iriarte et al., 2017). Mayor consenso existe en la
necesidad de que los profesionales de apoyo desarrollen acciones especificas relacio-
nadas con la creacién y/o mantenimiento de las redes de relaciones personales, en
concreto identificar fuentes de apoyo y disefiar estrategias que permitan a las per-
sonas con discapacidad ampliar su red natural de apoyo (Garcia-Iriarte et al., 2016),
asi como propiciar encuentros que supongan un reconocimiento y valorizacién de la
personay puedan sentar las bases para otras relaciones més estrechas (Bigby y Wiesel,
2015; Diaz-Garolera er al., 2020). Brophy et al. (2015) plantean que se deben desa-
rrollar apoyos creativos e innovadores en coordinacién con otros recursos formales
e informales de la comunidad, de acuerdo con las necesidades y demandas de las per-
sonas. Power y Bartlett (2018) insisten en la necesidad de focalizar las acciones en las
demandas y los intereses manifestados por las propias personas, en el contexto local
de proximidad y en un proceso absolutamente personalizado.

Este estudio tiene dos objetivos: el primero consiste en explorar la visién que tie-
nen las personas con discapacidad y los profesionales acerca del papel de las amistades
en el proceso de vida independiente; y el segundo objetivo se orienta a profundizar,
de acuerdo con la percepcion de los profesionales, en el papel que estos desempefian

para potenciar y mantener las relaciones personales y de amistad de las personas con
DL

3. Método

Este estudio forma parte de un proyecto de investigacion mds amplio que tiene
como objetivo conocer las dificultades a las que se enfrentan las personas con DI
para realizar sus planes de vida independiente en Espaia, identificando los tipos de
apoyo que les ayuden en este sentido y planteando propuestas de mejora. Para los
objetivos propuestos se desarrollaron entrevistas semiestructuradas con profesionales

y grupos de discusion con personas con DI que ademds formaban parte de grupos de
autogestién. A continuacion, se describen los participantes del estudio, asi como los
instrumentos utilizados y los procedimientos llevados a cabo. Finalmente, también se
detalla el proceso de andlisis de los datos obtenidos.
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3.1. Participantes

En este estudio participaron dos grupos de individuos diferenciados: profesiona-
les y personas con discapacidad intelectual. Por una parte, se seleccionaron 33 profe-
sionales (25 mujeres y 8 hombres) responsables de servicios de apoyo a la vida inde-
pendiente de adultos con discapacidad intelectual en Catalufia. De los profesionales
entrevistados, el 27,3 % tenia entre 5y 10 afios de experiencia, el 27,3 % entre 10y 15
afios, el 21,2 % entre 15 y 25 afios y el 24,2 % mas de 25 afios de experiencia. Todos
ellos disponian de un titulo de educacién superior en el campo de la educacion o la
psicologia.

Por otra parte, se contd con la participacién de 72 personas con discapacidad in-
telectual (38 hombres y 34 mujeres) miembros de distintos grupos de autogestores.
Se invitd a participar a los 25 grupos de autogestores existentes en Catalufia en el
momento de realizar el estudio y un total de 10 grupos aceptaron participar, todos los
cuales habian estado en funcionamiento durante mas de un afio. Se decidi6 contar con
la participacién de dichos grupos considerando la significativa contribucién que po-
dian aportar a la investigacidn, ya que estos grupos nacieron para discutir temas direc-
tamente relacionados con los derechos de las personas con discapacidad. En Espaiia,
los grupos de autogestores son promovidos desde 1998 por el Ministerio de Asuntos
Sociales y estdn vinculados a las organizaciones de atencién a adultos con discapaci-
dad, por lo que cuentan con un apoyo profesional vinculado a dichas organizaciones.
Los miembros suelen ser usuarios de centros ocupacionales, centros especiales de
empleo o proyectos de empleo con apoyo, recibiendo por lo general apoyo intermi-
tente o limitado. Las discusiones dentro de cada grupo aportaron conocimientos y
reflexiones a partir de las propias experiencias de los participantes, y también de las
de compafieros suyos.

3.2. Instrumentos

Se disenid el mismo guion para los dos instrumentos: la entrevista a los profesio-
nales y los grupos de discusién con los autogestores. Los temas eran los siguientes:
puntos fuertes y débiles de las opciones de apoyo a la vida independiente; papel de las
familias en este proceso; papel de los profesionales; papel de las propias personas con
discapacidad; papel de las amistades; propuestas de mejora. En este estudio nos cen-
traremos concretamente en el andlisis de los resultados referentes al apartado “papel
de las amistades”, en el caso de los profesionales y de los autogestores; y del apartado
“papel de los profesionales” en el caso de los profesionales.

3.3. Procedimiento

Para identificar a los profesionales a entrevistar se utilizé el método de la bola
de nieve: se contactd con tres servicios de apoyo a la vida independiente y se pidié
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a los participantes entrevistados que recomendaran a otro profesional o servicio de
referencia en el dmbito del apoyo a la vida independiente. Se contacté con cada uno
de ellos y se les presentaron los objetivos de la investigacidn, solicitindoles su partici-
pacion en el estudio. Las entrevistas se realizaron en 11 poblaciones diferentes. Antes
de comenzar la entrevista, se volvi a informar verbalmente a cada participante sobre
los objetivos de la investigacién y se les pidié que firmaran un formulario de con-
sentimiento informado. El proceso de entrevistas finalizé cuando no se propusieron
nuevas personas a entrevistar. Las 33 entrevistas fueron grabadas en audio y tuvieron
una duracién promedio de 80 minutos.

En cuanto a los grupos de autogestores, se solicité su participacion a través del res-
ponsable de la coordinacidn de los grupos en la comunidad auténoma donde se llevé
a cabo la investigacion. Los 10 grupos de discusién se llevaron a cabo en 7 poblaciones
diferentes en la fecha y hora elegidas por los miembros del grupo de autogestores. To-
dos firmaron un formulario de consentimiento informado que reconocia su derecho
al anonimato e incluia su permiso para grabar el grupo de discusién. Estos formula-
rios fueron redactados en lenguaje ficil. Se utilizaron diversas estrategias (Kaehne y
O’Connell, 2010) para facilitar la discusién: un guion accesible y un investigador que,
ademds del guia/facilitador, asistié a las reuniones para brindar apoyo durante toda la
discusién. Ademds, en cinco de los grupos de discusion, el profesional que normal-
mente ofrecia apoyo al grupo de autogestores asistié también al grupo de discusion y
ayudd, cuando fue necesario, fomentando la participacién de todos los participantes.
Los 10 grupos de discusién fueron grabados en video y tuvieron una duracién prome-
dio de 1 hora y 45 minutos. Kaehne y O’Connell (2010) y Kroll et al. (2007) sefialan
algunas de las ventajas del uso de grupos de discusion con personas con discapacidad
intelectual: fomentan un ambiente relajado e informal en el que las personas pueden
explorar temas a través de la discusion y el debate; permiten recopilar informacién a
través de interacciones entre participantes, y estos pueden disfrutar compartiendo sus
opiniones en un grupo de personas con caracteristicas similares que, a su vez, pueden
derivar en un empoderamiento de la experiencia compartida, ademds de brindar un
foro de apoyo mutuo.

3.4. Analisis de datos

Una vez transcritas tanto las entrevistas como los grupos de discusion, se procedié
a realizar un andlisis de contenido temdtico (Braun y Clarke, 2006). Después de una
lectura atenta de todo el material (entrevistas y grupos de discusién), dos de las auto-
ras llevaron a cabo, por separado, un primer andlisis de la transcripcién de un grupo
de discusion y de varias entrevistas, acordando una versién inicial de c6digos. Poste-
riormente, se revisaron el resto de las transcripciones més por separado y se acordé
una nueva version final de c6digos. Finalmente, una de las investigadoras analiz6 to-
das las transcripciones y otra investigadora revisé el material nuevamente detectando
y asignando cddigos a los fragmentos que revelaban el rol de ayuda y el impacto de
las amistades en la vida independiente de las personas con discapacidad y al papel
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de los profesionales de apoyo. La informacién recogida tanto en las entrevistas como
en los grupos de discusién se agrupé en tres temas diferenciados (visiones de la amis-
tad, papel de los amigos y papel de los profesionales) y estos se dividieron en distintos
subtemas. La Tabla 1 muestra los temas y subtemas surgidos a partir del andlisis de
datos, indicando los informantes que aportan datos sobre cada uno de ellos.

TaBLA 1. Temas y subtemas que surgen del anilisis de datos
Informantes
Temas Subtemas -
Autogestores Profesionales
Visiones X X
de la amistad
Papel delas | Amistades como modelo X X
amistades Amistades como fuente de apoyo X X
Amistades para pasarlo bien X
Papel delos | Identificacion de fuentes de apoyo X
profesionales Mantenimiento y fomento de apoyos X
naturales
Creacién de nuevas fuentes de apoyo X

4. Resultados

Los resultados de este estudio muestran la visién que tienen de la amistad tanto los
autogestores como los profesionales de apoyo (4.1), asi como el papel que ambos con-
sideran que desarrollan dichas amistades en los procesos de vida independiente de las
personas con DI (4.2). También describen el rol que desempenan los profesionales de
apoyo con relacién a la promocidn del establecimiento y mantenimiento de relaciones
de amistad de las personas con DI (4.3).

4.1. Visiones de la amistad

Las visiones de la amistad difieren segin la fuente de informacién. Por una parte,
los resultados obtenidos de los autogestores, aunque aluden de manera genérica a la
amistad, hacen referencia a la dificultad que supone el hecho de tener buenos amigos,
asi como a la necesidad de seleccionarlos bien y al posible apoyo, tanto informacional
como emocional, que pueden requerir para gestionar sus amistades.

Por otra parte, los profe51onales se centran mds en la calidad de las redes sociales
en su conjunto y en cémo trabajarlas, asi como en las dificultades que presentan las
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personas con discapacidad intelectual para poder mantener las relaciones ya existentes
en entornos ordinarios y también en los obsticulos que las personas con DI deben
afrontar para establecer redes sin disponer de apoyo en contextos no segregados.

En el anilisis de por qué se da esta situacién dificultosa en la gestién de amistades
por parte de las personas con DI, los profesionales hacen referencia a tres elementos
clave: la falta de habilidades sociales y comunicativas por parte de las personas con
DI; la existencia de entornos especializados y segregados especificos para personas
con DI; y la sobreproteccién de las familias, que priman la seguridad emocional de
los hijos por encima de su autonomia y que reclaman dichos entornos especializados.

Tanto los autogestores como los profesionales hacen referencia a dificultades in-
trinsecas de las personas con DI. Sin embargo, los profesionales también atribuyen
los obstdculos a que se enfrentan las personas con DI a elementos generados por el
contexto familiar y social, como son la existencia de espacios segregados y la sobre-
proteccién familiar.

4.2. Papel de las amistades

Tanto los autogestores como los profesionales hacen referencia al rol de modelaje
que realizan los amigos, asi como al papel de persona de apoyo que desempeiian. Sin
embargo, tnicamente los autogestores hablan de los amigos como alguien con quien
pasarlo bien.

4.2.1. Amistades como modelo
4.2.1.1. Autogestores

En las conversaciones sobre la amistad, los autogestores se han referido a esta
como el modelo en el cual reflejarse para llegar a confiar en su propia posibilidad
de acceder a una vida independiente o a otras situaciones que, hasta el momento, no
veian posibles o consideraban complicadas.

Si son personas que hacen lo mismo que td, ain te ayuda mds, porque te anima mds.
[...]Si yo ya tenia muy claro que queria independizarme, entonces los amigos claro que
te ayudan [...] te animan.

Este tipo de modelaje puede beneficiar a las personas con DI y también servir
de ejemplo para las familias, ya que se convierte en un aval de experiencias previas
positivas que refuerzan los argumentos de las personas con DI ante la defensa de sus
posibilidades para vivir de manera independiente.
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Si la familia estd muy reticente, tu te tienes que buscar la vida para poder ser indepen-
diente a través de tus amigos. Y decirle a tu madre: “; Ves? Estos amigos que yo tengo lo
hacen. ¢Por qué no puedo hacerlo yo?”.

4.2.1.2. Profesionales

En las entrevistas con profesionales de apoyo también aparece el papel de los ami-
gos de las personas con DI como modelo para poder reflejarse en la toma de decisio-
nes relativas a la vida independiente:

Ir a vivir solo da miedo. Entonces, la incertidumbre del “me estoy independizando”,
pero sé que tengo amigos que también lo han hecho y que me pueden ayudar.

Aunque de modo general, los profesionales manifiestan que los entornos segre-
gados pueden ser una barrera contextual para la gestién de las amistades por parte de
las personas con DI, asimismo también manifiestan que en ocasiones los contextos
especializados pueden contribuir al establecimiento de relaciones de amistad con
otras personas con DI que conforman un modelo en el que reflejarse.

4.2.2. Amistades como fuente de apoyo

4.2.2.1. Autogestores
Los autogestores participantes en los grupos de discusién reconocen el valor de las
amistades como fuente de apoyo, tanto emocional como instrumental.

Porque si no hay amigos, no hay apoyo, y si no hay apoyo...
Los amigos no son para que te ayuden en casa, sino para que te ayuden en los senti-
mientos y las emociones.

Y en referencia a dicho apoyo emocional, afirman que permite superar la sensa-
cién de soledad que puede experimentarse cuando se vive de manera independiente,
como muestra el didlogo siguiente entre dos autogestores:

La soledad es muy mala. Intento hacer muchas cosas para estar lo menos posible
solo...

Ir a vivir solo a veces va bien. Pero estar solo es duro... Por ejemplo, (él) viene aqui
(grupo de autogestién) y me ve a mi. No estd solo.

Ademis, también se valora el papel de las amistades como apoyo instrumental, en
momentos clave como las transiciones, por ejemplo:

Los amigos te dan consejos. Si algtin dia quieres ir a vivir con alguien (se refiere a la
emancipacion), quizds tienen experiencia, y entonces te pueden dar consejos.
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Los autogestores participantes en este estudio perciben a sus amistades como per-
sonas con quienes tienen puntos en comun y, por lo tanto, son capaces de entender
mejor las sensaciones o situaciones vividas:

Con ellos (los amigos), al encontrarse mds como ti, pues aparece un didlogo que con
los hermanos por ejemplo no tendrias. Y tienes la oportunidad de encontrar una salida,
poder hablar de algunos temas que quizas con la familia no dirfas.

Pero, de manera mds amplia, los amigos son percibidos como un apoyo natural
por parte de los autogestores que han partlclpado en este estudio. Estos ven a los ami-
gos como una fuente de consejo ante situaciones o cosas no experimentadas con an-
terioridad o para encontrar soluciones a problemas diversos. Por lo tanto, consideran
de gran valor el apoyo informacional e instrumental que pueden ofrecer los amigos:

Nos ayudan a entender diferentes temas, cosas que te vas encontrando en el dfa a
dia...

Ayudan los amigos porque cada uno dice cémo lo vive a su manera, “yo lo hago asi”,
“yo lo hago de esta otra manera”. Y esto ayuda un poco también. Cuando a ti no te sale
alguna cosa, y un compaiiero de dice cémo lo ha hecho, y te puede ayudar.

Los amigos te dan consejos, y si algin dia quieres ir a vivir con alguien, esta expe-
riencia te puede ayudar.

Por otra parte, es especialmente remarcable el hecho de que las personas con DI se
perciben a si mismas como actores sociales activos, es decir, como personas que pue-
den ofrecer ayuda a otras personas, ya que este no es el discurso social predominante.

[...] si alguien tiene algin problema, si necesitan alguna cosa, yo digo: “;hay que
ayudar a esta persona?”. Y mi marido dice: “Adn no han pedido ayuda, pero si algin dia
piden ayuda, nosotros vamos”.

Es también destacable que algunas de las personas participantes manifiestan haber
tenido malas experiencias con algunas relaciones de amistad, por lo cual se hace hin-
capié en la necesidad de escoger bien a las amistades:

.. s1, los amigos si que aportan mucho, y te ayudan mucho, y todo el rollo. Pero de-
pende de qué personas. Porqué hay personas y personas. Por esto yo digo siempre que,
realmente, tenemos que mirar que sean buenas personas, porque si no, te ayudan mal.

4.2.2.2. Profesionales

Los profesionales entrevistados reconocen el apoyo que pueden ejercer las amista-
des a las personas con DI, convirtiéndose en fuentes de apoyo natural.
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Los apoyos naturales (ej.: amigos) a veces tienen mds fuerza que el apoyo que un
profesional les pueda dar en un momento determinado. [...] que puedan ir a pedir
ayuda...

Pensamos que los apoyos naturales son los mejores, es lo que tenemos todos, ¢no?
Familia, amigos... aquellos que, en algiin momento determinado, o que ti tengas una
necesidad, te pueden ayudar.

Los apoyos naturales que ofrecen las amistades de las personas con DI son mejor
valorados que los apoyos ofrecidos por parte de los propios profesionales.

4.2.3. Amistades para pasarlo bien

Segtin los autogestores participantes en este estudio, uno de los factores mds im-
portantes dentro de la amistad es aquel relacionado con las situaciones de ocio. Es
habitual entender que la amistad es la posibilidad de compartir espacios de distrac-
cién que, en situaciones normales, son escogidos por las personas. No representan
la “obligatoriedad” del lugar de trabajo ni el espacio reducido del acompanamiento
profesional, sino que se trata de un apoyo mds emocional e intimo.

4.2.3.1. Autogestores

Las personas con DI tienen muy claro qué entienden como ocio, pero no valoran
explicitamente quiénes son las personas con quienes comparten el desarrollo de dichas
actividades de ocio, ni tampoco el papel de las personas de apoyo que los acompaifian.

Para desconectar y para sacar aquello que llevas dentro [...] vamos a desconectar
del todo y a pasdrnoslo bien. No somos demasiados, somos 5. Pero vale mds pocos que
muchos y mal avenidos.

Quieres desconectar, o te aburres, quieres ir a tomar alguna cosa, o a hacer cosas
nuevas...

Aqui radica uno de los factores que diferencia el apoyo que ofrecen los amigos del
que puedan ofrecer los profesionales o las familias. Se trata de relaciones de amistad que
permiten el disfrute, la participacién en actividades diversas y, en definitiva, el com-
partir sensaciones y experiencias en igualdad de condiciones.

4.3. Papel de los profesionales

Los profesionales sitdan las amistades en el contexto de las redes sociales de las
personas a las que ofrecen apoyos. De esta manera se refuerza el contexto fisico y
social que sitda a las amistades como una de las principales fuentes de apoyo natural.
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Este apartado se centra en las aportaciones que hacen los propios profesionales en las
entrevistas, ya que las personas con DI no han hecho casi mencién al trabajo de los
profesionales en este sentido. Desconocemos si este hecho se da porque se ha natura-
lizado el protagonismo de las instituciones a realizar esta funcidn, o bien porque las
personas con DI no consideran que los profesionales hagan dicha tarea.

Las funciones que se atribuyen los profesionales son las de identificar posibles
fuentes de apoyo de las personas con DI, entre ellas las relaciones de amistad; mante-
ner y potenciar las fuentes naturales de apoyo ya existentes, y crear nuevas fuentes de
apoyo natural para las personas con DI.

Los profesionales han hecho énfasis en el hecho de que las personas a las que ofre-
cen apoyo disponen de redes sociales reducidas y poco diversificadas, en las que las
amistades son escasas. Es por ello que potenciar las amistades constituye una de
las funciones que se atribuyen, aunque en el sentido de facilitar y/o mantener las redes
sociales de las personas con discapacidad para que estas puedan constituir fuentes de
apoyo natural.

Nosotros lo que hacemos es que tengan un vinculo de amistad con vecinos, centros
culturales... que tengan diferentes redes que en un cierto momento puedan tener donde
ir, o pedir ayuda...

4.3.1. Identificacién de fuentes de apoyo

Una funcidn clave para los profesionales es identificar los apoyos naturales que
pueden ya encontrarse en el entorno donde se desarrolla la persona. Los profesiona-
les indican que en los entornos rurales estos apoyos naturales pueden aparecer mds
ficilmente, por la proximidad de los recursos, los servicios y las propias personas. En
cambio, en la ciudad existen mds oportunidades, pero para encontrarlas debe explo-
rarse el contexto de la persona con mayor detenimiento. Identificar estas fuentes de
apoyo natural, como pueden ser las amistades, entre otras, es necesario para poder de-
sarrollar planes personales de acuerdo con las necesidades e intereses de cada persona.
Como plantea una de las profesionales entrevistadas, sin la participacion del entorno
es muy dificil poder llevar a cabo estos planes personales:

Debemos identificar los apoyos naturales y utilizarlos. Se deben poner en valor, por-
que si no es imposible desarrollar planes solo con los profesionales.

4.3.2. Mantenimiento y fomento de las fuentes naturales de apoyo

Segtin los profesionales entrevistados, es importante valorar los apoyos ya existen-
tes en las redes de las personas con DI. Y debe tenerse en cuenta que las amistades son
una fuente natural de apoyo. En este sentido, otra de sus tareas como profesionales
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consiste en favorecer que dichos apoyos se sostengan en el tiempo vy, por ello, deben
ofrecer y dotar de recursos a las personas con DI.

Trabajamos a partir de lo que ya tienen o intentamos hacerlas més evidentes y man-
tenerlas, valorando las dificultades, sin sobreintervenir para no distorsionar... Y dar
instrumentos como habilidades sociales... y apoyar el acceso a nuevas actividades que
desean (realizar) pero que solos de momento no pueden...

Varios profesionales enfatizan la necesidad de no sobreintervenir en las redes ya
existentes de las personas a quienes ofrecen apoyo, con el objeto de potenciarlas y
procurando no entorpecer negativamente en ellas:

Intentamos tener la red social de la persona identificada, pero no la tocamos para
nada, porque en el momento que la tocas, en el momento que llevas una tarjeta o la lla-
mas para invitarla a una reunidn, ya no vienen, quizas con el temor de que se les esté ad-
judicando una responsabilidad que no quieren... Entonces lo que hacemos es propiciar-
la, pero sin tocarla... Sila persona nos dice que quiere ir al cine, le decimos que lo pida a
alguna persona de su entorno (de su red) y si no encuentra, pues buscamos alternativa, ya
vamos nosotros, pero mejor que vaya con la vecina. Nosotros (los profesionales de apo-
yo), cuanto mds invisibles seamos, mds se implicardn los vecinos, la del supermercado...

4.3.3. Creaci6n de nuevas fuentes de apoyo

La creacién de nuevas fuentes de apoyo es una funcién necesaria en el caso de
las personas que no tienen o no han podido mantener relaciones de amistad. En este
caso, los profesionales suelen actuar, por lo general, organizando actividades en el
marco del propio servicio u organizacién con el objeto de potenciar las relaciones
personales, que podrian derivar en amistades. Estas acciones parecen enmarcarse més
en potenciar alternativas para pasar el tiempo de ocio que no en desarrollar relaciones
de amistad y de apoyo natural entre las personas con discapacidad, aunque ambos
objetivos estdn relacionados.

Nosotros hacemos dos veces al afio la fiesta de los pisos, nos encontramos todos para
que se conozcan, mas o menos son de la zona, potenciamos que intercambien teléfonos,
que puedan compartir aficiones, hacer un café entre ellos, también tenemos un club de
ocio que hacen actividades...

La mayoria tiene un circulo reducido, quien te dice que quiere tener un grupo de
amigos para salir, entonces si que trabajamos, tenemos un club de ocio, y aqui se trabaja
este tema, se toman decisiones sobre dénde ir de vacaciones, donde el educador es un
complemento, solo acompaia.
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5. Discusién y conclusiones

Los resultados obtenidos en este trabajo permiten avanzar en la visién que tienen
de la amistad tanto las personas con DI como los profesionales de apoyo, en el papel
que desarrollan las amistades en los procesos de vida independiente de las personas
con DI, asi como en la contribucién al establecimiento y mantenimiento de relaciones
de am1stad de las personas con DI que pueden ejercer los profesionales de apoyo. Es
especialmente relevante que se incluya la perspectiva que ofrecen las propias personas
con DI en relacién con las relaciones de amistad, ya que este enfoque ha sido hasta
ahora bastante escaso en la investigacion de este tema (Mason et al., 2013).

En cuanto a la vision sobre la amistad, las personas con DI enfatizan el hecho de
tener buenos amigos y saber seleccionarlos, y reconocen en este aspecto la necesidad
de apoyo, tanto informacional como emocional (Bane et al., 2012; Mason et al., 2013).
Ademis, coincidiendo con Sigstad (2017) y Diaz-Garolera et al. (2020), las personas
con DI valoran de la amistad, ademés del modelaje y el apoyo, el disfrute y el pasar-
selo bien.

Los profesionales de apoyo, desde una perspectlva que refleja cierto avance hacia
el modelo social de la discapacidad, ofrecen una visién centrada en la calidad de las
redes sociales en su conjunto; destacan barreras de tipo contextual y social (entornos
especializados y sobreproteccion de la familia), y reconocen como una responsabili-
dad profesional la construccién y el mantenimiento de redes sociales de apoyo en las
personas con DI (Duggan y Linehan, 2013; Garcia-Iriarte et al., 2016), considerando
las amistades como posibles apoyos de dichas redes.

Para avanzar en los procesos de vida independiente, se ratifica el potencial de los
apoyos naturales (entre ellos, las amistades) que plantean Duggan y Linehan (2013).
Desde la vision de las personas con DI, en nuestro estudio, las experiencias de amigos
con DI que viven de manera independiente constituyen modelos positivos que abren
posibilidades y que pueden contribuir a reducir los miedos y la sobreproteccién de
las familias. En cuanto a los profesionales, estos inciden en valorar la amistad con
otras personas con DI que viven de forma independiente como modelo para la toma
de decisiones y como fuente de apoyo emocional e informacional que incremente la
seguridad y la tranquilidad de las personas con DI interesadas en iniciar un proceso
de vida independiente; ello sugiere la posibilidad de incluir las amistades en las estra-
tegias de accidon y férmulas de apoyo a los procesos de vida independiente pensadas y
llevadas a cabo por las organizaciones y los profesionales.

De la voz de las personas con DI en nuestro trabajo se infiere que las relaciones
de amistad son un apoyo necesario no solamente durante el proceso de trdnsito a la
vida independiente, sino a lo largo de la vida y una vez la persona se ha independi-
zado, ya que el hecho de dlsponer de amlgos y de relacionarse con ellos favorece el
bienestar emocional y previene de la sensacién de soledad (Bane et al., 2012; Mason et
al., 2013). Y aunque consideran de gran valor el apoyo informacional e instrumental
que pueden ofrecer los amigos, para las personas con DI de nuestro estudio ocupa un
lugar preeminente el apoyo que pueden ofrecer los amigos para disfrutar, pasarlo bien
y participar en experiencias y actividades diversas de ocio (Bane er al., 2012; Sigstad,
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2017). Asimismo, es destacable y coincidente con Callus (2017) la incorporacién de
la reciprocidad y la ayuda mutua en la forma de entender la amistad por parte de las
personas con DI. Los profesionales destacan igualmente la intensidad y la calidad del
apoyo que pueden ejercer las amistades a las personas con DI.

Segtin la propia perspectiva de los profesionales, en nuestro trabajo queda expli-
cita la necesidad de estos profesionales de focalizar parte de su apoyo en la identifica-
cion, mantenimiento y/o creacion de las redes sociales de las personas con DI (entre las
cuales las amistades son escasas), para que estas se constituyan como apoyos naturales
(Bigby y Wiesel, 2015; Garcia-Iriarte et al., 2016; Pallisera, 2020).

Tal y como plantean Brophy ez al. (2015) y Power y Bartlett (2018), en nuestro es-
tudio se destaca la necesidad por parte de los profesionales de identificar en el entorno
préximo de las personas con DI fuentes de apoyo natural, como pueden serlo las re-
laciones de amistad, ya que se trata de una condicidn necesaria para poder desarrollar
planes personales de acuerdo con las necesidades e intereses de cada persona. Aparece
también como importante que estos apoyos fomenten nuevas formas de coordinacién
con otros recursos formales e informales de la comunidad. En las redes sociales ya
existentes, la accidn prioritaria debe ser favorecer que dichos apoyos se sostengan en
el tiempo, ofreciendo o estimulando recursos, pero sin sobreintervenir ni obstaculi-
zarlas. En caso de ser necesario crear nuevas fuentes de apoyo, aunque la tendencia
hasta ahora més extendida es organizar distintas actividades de ocio, para desarrollar
relaciones de amistad y de apoyo natural entre las personas con DI emerge con mas
valor fomentar eventos que refuercen la identidad de la persona y puedan ser el punto
de partida para otras relaciones mds estrechas (Bigby y Wiesel, 2015; Pallisera, 2020).

De modo general, la idea del profesional es hacer que su trabajo sea cada vez me-
nos presente. Se debe a potenciar la presencia de las redes, pero también a evitar que
el entorno, los apoyos naturales, tomen al propio profesional como referente de la
persona por delante de la propia persona. Es decir, para evitar que estas redes, en al-
gunos casos, suplan a la propia persona con DI tomando la responsabilidad de hacer
cosas por ella y no potenciando su participacion en las actividades de la vida diaria o
en las de cardcter mds social.

Si bien este estudio ha permitido arrojar algo mds de informacidn sobre la amistad
y los procesos de vida independiente de las personas con DI, cabe sefialar una limita-
cién relacionada con el uso de los grupos de discusién. Kaehne y O’Connell (2010) y
Kroll et al. (2007) sefialan algunas ventajas y dificultades de los grupos de discusién
con personas con discapacidad intelectual. Sefialan que, en algunas ocasiones, las vo-
ces de los participantes pueden quedar enmascaradas o diluidas. En nuestro estudio,
en 5 de los grupos, la persona que suele brindar apoyo al grupo de autogestores facili-
t6 la implicacién de todos los que quisieron participar, pero también pudo haber con-
dicionado sus intervenciones, ya que apenas se observaron criticas a las actuaciones
de los profesionales. También debe tenerse en cuenta que los grupos que participaron
en esta investigacion eran grupos preexistentes, cuyos miembros tenfan suficiente ca-
pacidad de comunicacién y experiencia en la participacién en discusiones sobre sus
derechos. Ahora bien, como ocurre en la mayoria de las investigaciones actuales con
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personas con discapacidad, debemos reconocer la falta de representacién de personas
con altos niveles de apoyo como una limitacién de esta investigacion.
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RESUMEN: A pesar de los esfuerzos legislativos para facilitar la transicién y el acceso
a la educacion superior de estudiantes con discapacidad, su traslacién a la prictica se
valora insuficiente, lo que requiere de nuevos desarrollos politicos y educativos susten-
tados en el impacto de las politicas en las personas y visibilizando las experiencias de este
colectivo. Desde el marco teérico de la inclusién, este estudio se centra en conocer las
experiencias y percepciones sobre transicion y acceso a la universidad de 12 estudian-
tes con parilisis cerebral, colectivo ausente en la investigacién en esta etapa. Mediante
un enfoque biogrifico-narrativo, concretado en autoinformes y entrevistas semiestruc-
turadas, se analizan de manera emergente tres categorias: transicion y actividades de
iniciacién, barreras y ayudas percibidas y concepciones sobre diversidad e inclusién.
Los resultados destacan el papel de las familias en la transicién y avances en cuanto a la
disposicién de ayudas materiales y de servicios especificos por parte de las instituciones,
a la vez que subrayan barreras materiales y cuestionan la pertinencia de algunas de las
acciones emprendidas. Estos hallazgos se encuentran atravesados por tres concepciones
distintas de diversidad: naturalizacién, diferencia y desigualdad. Implicaciones a nivel
cientifico y politico son discutidas al término del articulo.
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AssTrACT: Despite legislative efforts to facilitate the transition and access to high-
er education for students with disabilities, theirs translation into practice is considered
insufficient, it requires new political and educational developments underpinned on
the impact of policies toward people and making the experiences of this collective.
From the theoretical framework of inclusion, this study focuses on knowing the ex-
periences and perceptions about transition and access to the university of 12 students
with cerebral palsy, an absent group in the research of this educational stage. Through
a biographical-narrative approach, concretized in self-reports and semi-structured in-
terviews, three categories are analyzed by an emergent way: transition and initiation ac-
tivities, perceived barriers and aids, and conceptions about diversity and inclusion. The
results highlight the role of families in the transition and progress in terms of material
aids and specific services by the institutions, while material barriers are highlighted and
questioned he relevance of some actions undertaken. These findings are crossed by three
different conceptions of diversity: naturalization, difference and inequality. Scientific
and political implications are discussed at the end of the article.

KEYWORDSs: inclusion; cerebral palsy; Higher Education; access; transition.

1. Introduccién

TENCION A LA DIVERSIDAD E INCLUSION son palabras que impregnan la agenda

politica de la educacién superior en Espafia (Conferencia de Rectores de las

Universidades Espafiolas [CRUE], 2018), en consonancia con las directrices
europeas (European Higher Education Area [EHEA], 2020), fuertemente alineadas
con la Agenda 2030. Se han convertido en conceptos a los que se invoca a menudo
como sinénimo de calidad, ya sea en el marco de la responsabilidad social de las uni-
versidades (Manzano-Arrondo, 2015), o ya sea como reclamo de estudiantes-clientes
diversos en un mercado global y competitivo (Goldstein y Meisenbach, 2016). Dis-
tintas intencionalidades que muestran la presencia de estos conceptos en las agendas
politicas como compleja y que encierra tensiones, al no existir un mismo posicio-
namiento en cuanto a lo que se entiende como diversidad e inclusién (Garcfa-Cano
et al., 2021) ni conllevar una traslacién directa a précticas inclusivas solo por incluir
ese adjetivo en sus denominaciones (Gutiérrez-Rodriguez, 2019). Asi lo evidencia
el estudio de Alvarez et al. (2021) cuando sitiia a la universidad espafiola en un nivel
medio de institucionalizacidn de la atencién a la diversidad en el plano de la filosofia
y las politicas, pero en una etapa temprana en cuanto a la coherencia entre politicas y
practicas.

El recorrido de estos conceptos en las universidades espafiolas ha estado marcado
por las regulaciones de las distintas administraciones y se ha vinculado a los dos co-
lectivos a los que la normativa ha prestado mayor atencién, mujeres y personas con
discapacidad (Gutiérrez-Rodriguez, 2019). En lo que a la discapacidad se refiere, la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (United Nations
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[UN], 2006) marcé un hito de gran relevancia al establecer la obligacién de garantizar
a este colectivo el acceso a la educacion superior sin discriminacion. En linea con ella,
laLey 4/2007, que modificala Ley Organica 6/2001 sobre las Universidades, estipula la
igualdad de oportunidades y no discriminacién por razones de discapacidad en el ac-
ceso y permanencia en la Universidad; para ello, en su reglamentacion posterior (Real
Decreto 1393/2007 y Real Decreto Legislativo 1/2013), se insta a las universidades a
ofrecer servicios de apoyo y asesoramiento a las personas con discapacidad.

En cumplimiento de estos mandatos y en coherencia con la dimensién social del
Proceso de Bolonia, reafirmada en la Estrategia europea para la discapacidad 2010-
2020 (Comisién Europea, 2010), se ha ido consolidando la idea de unos sistemas de
acceso a la educacion superior masivos y universales. Mediante politicas de accién
afirmativa destinadas a facilitar condiciones de acceso (politicas de becas, reserva de
un porcentaje de plazas, etc.), se han ido progresivamente ampliando las tasas de ma-
triculacién de estudiantes con discapacidad (Marquez y Sandoval, 2019; Monroy y
Mayorga, 2020).

No obstante, esta ampliacidn se valora atin inacabada e insuficiente si se atiende
a las cifras y a las experiencias que se proporcionan al estudiantado de este colectivo.
En términos estadisticos, el porcentaje de estudiantes con discapacidad que accede a
la universidad sigue siendo menor que el de la poblacién sin discapacidad, con una
ralentizacién en el aumento de la tasa de acceso evidenciada afios atrds (Fundacién
Universia, 2019). También en la calidad y equidad del sistema siguen observiandose
desventajas en cuanto a la poca preparacién de las universidades para responder a las
motivaciones, habilidades y capacidades de las personas con discapacidad, falta de
acceso a programas e iniciativas que faciliten la transicién o barreras de accesibilidad
que desincentivan el acceso (Dangoisse et al., 2019; Marquez y Sandoval, 2019).

La insuficiencia de las acciones emprendldas respecto al acceso parece requerir
nuevos desarrollos politicos y educativos. Gibson (2015) apunta la necesidad de su-
perar el enfoque de derechos predominante, homogéneo para todos y todas y exclu-
sivamente basado en la norma, aplicando una mirada critica sobre el impacto de las
politicas en las personas concretas y visibilizando las experiencias de los y las estu-
diantes con discapacidad (Boer y Kuijper, 2020). Cuestiones mgmﬁcatwas en el caso
de las personas con parilisis cerebral, colectivo al que se presta atencidn en la litera-
tura cientifica del dmbito educativo en etapas obligatorias (Martins y Leitdo, 2012),
pero cuya presencia es practicamente ausente en lo relativo a educacién superior [en
los tltimos diez afos, segin la base de datos Web of Science, se han publicado dos
articulos cientificos que abordan objetos de estudio relacionados con la parilisis cere-
bral y educacién superior, y solo uno de ellos estd centrado en estudiantes (Campos
y Pedraza, 2019)].

Ante un campo de estudio tan 1nexplorado, nos preguntamos en este articulo
¢como es la experiencia de acceso y transito a la universidad en los y las estudian-
tes con pariélisis cerebral?, ;qué particularidades sefialan en cuanto a las barreras que
experimentan como colectivo con discapacidad?, ¢qué elementos han facilitado su
acceso a la educacién superior?, ;cémo interseccionan las barreras y facilitadores con
la experiencia de transicion a la universidad que han vivido?
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2. Transitar y acceder a la universidad con parilisis cerebral

Se entiende como transicidn a la universidad el paso de la etapa educativa preu-
niversitaria a la educacién superior y las acciones realizadas al respecto durante esos
estudios previos. El acceso, sin embargo, alude al momento de ingreso en la universi-
dad y al procedimiento de acogida (Red SADPU). En ambos casos, son procesos que
suponen un gran cambio para todo el estudiantado (Trautwein y Bosse, 2017), pero
en el caso de las personas con discapacidad ademds se suman otras inquietudes como
las relacionadas con los apoyos y servicios que necesitardn para acceder al dmbito
académico universitario (Dangoisse et al., 2019). Esto puede provocar que el proceso
de transicién sea emocionalmente complejo o incorporar cambios y rupturas de dis-
tintos tipos (de estudios, contextos, etc.) (Morgado y Morifia, 2019).

De forma particular, la investigacién respecto a los procesos de transito de los y las
jovenes con parilisis cerebral identifica obsticulos que, aunque varian en funcién de
distintos aspectos, encuentran ciertos nexos de unién que pueden contribuir a la com-
prensién de sus vivencias de transicion y acceso a la universidad: obsticulos vincula-
dos a las capacidades fisicas, que pueden restringir la bisqueda de independencia y el
establecimiento de relaciones sociales fuera de la familia (Norwich, 2020); en algunos
casos, la disminucién de la capacidad de atencién (Ng ez al., 2003); falta de oportu-
nidades para participar en actividades de ocio (Callus y Farrugia, 2016), o vivencias
previas, en otras etapas educativas, que condicionan negativamente sus experiencias
de transicién y acceso [como la falta de asertividad de la comunidad educativa (Boer y
Kuijper, 2020) o la escasa coordinacidn entre etapas e instituciones (Norwich, 2020)].

A pesar de estos condicionantes, la valoracién de la calidad de vida de las personas
con parilisis cerebral estd significativamente asociada a su nivel educativo, especial-
mente en la educacién superior, donde la valoracién que realizan es mds positiva que
en otros niveles previos (Sretenovi¢ y Radulovic, 2014). La literatura cientifica sobre
estudiantes con discapacidad en general (Morifia, 2017) y en particular con pardlisis
cerebral (Campos y Pedraza, 2019) evidencia que el acceso a la educacién superior
proporciona una serie de condiciones de posibilidad que van més all de lo académico,
para impactar en la identidad de los y las estudiantes y en su entorno. El trabajo de
Campos y Pedraza (2019) identifica a este respecto que puede permitir disolver la co-
rrelacién entre pardlisis cerebral y discapacidad cognitiva, asi como superar el miedo
a relacionarse con los cuerpos diversos, posibilitando el autodescubrimiento de uno
mismo en otro contexto distinto, asi como una mayor consciencia sobre la diversidad
en su entorno.

La investigacion con alumnado con parélisis cerebral en otras etapas educativas
y con estudiantes con discapacidad en la universidad conecta estas condiciones de
posibilidad con algunos factores relacionados con la accesibilidad, tanto fisica como
curricular. Entre ellos son habituales las menciones a recursos materiales como or-
denadores o tecnologias adaptativas (si bien con algunas cautelas, como garantizar
previamente que se dispone de habilidades necesarias para su uso y que se adecta a
sus necesidades individuales) (Butler et al., 2017; Martins y Leitdo, 2012; Peck et al.,
2018); recursos personales como la figura del asistente personal (que puede facilitar
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la toma de apuntes, las relaciones con los demds, el acompafiamiento en traslados o
ayuda en cambios posturales); servicios especificos para estudiantes con discapacidad
(contribuyendo en la deteccién de necesidades individuales, apoyo en la eleccién de
estudios, gufa en procesos de matriculacion, movilidad, busqueda de recursos técni-
cos, coordinacién con el profesorado, etc.) (Galdn et al., 2013; Red SADPU, 2020);
personal docente y de administracién y servicios formado para atender a la diversi-
dad, capaz de proporcionar a todo su estudiantado el acceso al curriculum (Barow
y Ostlund, 2019) y de fomentar relaciones sociales (Norwich, 2020); entidades vin-
culadas al dmbito de su colectivo, que les ofrecen acompanamiento y materiales que
facilitan su proceso de ensefianza y aprendizaje (Galdn ez al., 2013).

Otros factores, mucho menos explorados, se relacionan con el plano afectivo.
Destaca el papel que representan amistades, compaifieros y compaiieras de clase y
familiares aportando motivacién, confianza, recursos y apoyo emocional durante los
procesos de transicion y acceso (Cortés y Morifia, 2014; Riddell ez al., 2005).

3. Marco tedrico: transitar y acceder a una educacién superior inclusiva

El acceso de personas con discapacidad a la universidad reta a las instituciones a ir
mis alld de proporcionar condiciones materiales para ampliar las tasas de matricula-
cién, instando a adoptar una postura mds abierta hacia la accesibilidad en los espacios,
el plan de estudios o el disefio de los procesos de ensefianza y aprendizaje (Bruder
y Mogro-Wilson, 2010). También a coordinarse con etapas educativas previas para
proporcionar una experiencia de transicién més positiva (Coldn, 2015; Red SADPU,
2020).

El posicionamiento educativo inclusivo ofrece algunas claves para abordar los re-
tos de transicion y acceso mencionados. Son cldsicas las aportaciones (Booth y Ains-
cow, 2015; Echeita, 2019; Unesco, 2020) que identifican tres dreas de relevancia en
la promocién de la educacién inclusiva: la presencia, la participacidn y el progreso o
logro. En lo relativo a la presencia, se identifica con un “estar” no solo corporal, sino
con el acceso a todas las experiencias que se viven dentro y fuera del aula, fisicamente,
pero también cognitiva, procedimental y afectivamente. Mdrquez y Sandoval (2019)
concretan esta vision ampliada de la accesibilidad en la “creacién de ambientes, pro-
ductos y servicios universitarios comprensibles, utilizables y practicables por todos”
y “asegurar el acceso y la movilidad intra-campus en condiciones seguras y dgiles para
todos” (p. 55).

La primera de ellas (creacién de ambientes, productos y servicios) apunta al disefio
y desarrollo de procesos educativos accesibles, lo que sitta la atencién en el profeso-
rado, sus actitudes, conocimientos y destrezas. Poner a disposicién del estudiantado
materiales y plataformas para el aprendizaje que ayuden a mejorar el plan de estudios
y la realizacién de actividades (Peck et al., 2018), realizar las modificaciones necesa-
rias del entorno y la organizacién espacial (Butler ez al., 2017) o considerar las pautas
del Disefio Universal de Aprendizaje (Alba, 2019) en la planificacién de la ensefianza
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son algunas de las acciones que pueden acometerse al respecto. Para ello, Echeita
(2019) subraya la necesaria superacién de

concepciones sobre la diversidad que se concretan en ver algunas de sus manifestacio-
nes (discapacidad, dificultades de aprendizaje o estado de salud, entre otras), como un
problema individual y no socialmente construido, como una tragedia personal o como
inadecuadas para entrar al templo del saber y la investigacién (p. 15).

Superar este tipo de concepciones conlleva la modificacién no solo de determi-
nadas politicas, sino de la cultura de las instituciones en su conjunto, imperando una
concepcidn de la inclusién como equidad (Unesco, 2020) sustentada en la educacion
como derecho fundamental y la justicia social como marco de actuacién. Su traslacién
a las politicas de diversidad de la educacién superior se refleja en una agenda que
trasgrede la apuesta por naturalizar la diversidad desdibujindola y desconectindola
de las desigualdades sistémicas que viven algunos colectivos y de aquellas que cele-
bran la diferencia desde una mirada acritica y deficitaria, que acentia las necesidades
individuales que se deben compensar mediante servicios especializados a demanda
(Garcia-Cano et al., 2021).

La segunda estrategia (acceso y movilidad) centra su atencién en el papel que ac-
tualmente desempefian los servicios de apoyo a las personas con discapacidad en las
universidades. Sus posibilidades son amplias, aunque habitualmente se centran en el
aporte de recursos que facilitan la movilidad y el transporte adaptado, el alojamiento,
el soporte tecnoldgico o la adaptacion de materiales de estudio; asi como en acciones
dirigidas a la orientacidn, el asesoramiento o la colaboracién con el profesorado en la
adaptacion de los procesos de ensefianza y aprendizaje (Ferreira et al., 2014; Galdn ez
al., 2013; Morifa, 2017; Red SADPU, 2020).

A estas estrategias se suman otras que inciden en el proceso de transicién previo
al ingreso en la universidad, como programas con instituciones preuniversitarias que
incluyen visitas a centros educativos para informar sobre aspectos especificos de los
estudios, instalaciones y vida universitaria; jornadas, talleres o salones y ferias que
ofrecen informacién sobre la universidad (Galan er al., 2013); y programas puente o
campus de verano, dirigidos a formar en habilidades para desenvolverse en el dmbito
académico y a establecer relaciones sociales que acompaiien y hagan emocionalmente
mas estable la transicién (Morgado y Morifia, 2019).

En el segundo grupo, poco desarrollado en las universidades espaiiolas y usual-
mente bajo la solicitud expresa de la persona interesada (Gairin y Muifioz, 2015), se
hace referencia a programas de orientacién y tutoria, sesiones de formacién y progra-
mas de mentoria especificamente dedicados a personas con discapacidad. Este tipo de
acciones hace énfasis en la acogida y acompafiamiento, ya sea a través de informacién
sobre aspectos puntuales (efectuar la matricula, solicitar ayudas, etc.) (Galdn et al.,
2013), o de las figuras de tutores o mentores (Redpath et al., 2013). También este tipo
de programas incorporan en algunos casos la asistencia personal o la adaptacién de
la zona de estudio (Red SADPU, 2020), que aportan adaptaciones especificas para la
realizacién de las actividades académicas y culturales.
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Aunque las estrategias de acceso relacionadas con los servicios de atencidn a estu-
diantes con discapacidad y las de transicién son a menudo bien valoradas desde la li-
teratura sobre inclusién, también se encuentran otras voces criticas que cuestionan su
utilidad y cardcter especializado, atribuyéndoles el uso de definiciones rigidas sobre
qué puede/debe hacer y no hacer la persona en funcién de su ‘discapacidad’ (Campos
y Pedraza, 2019). Una visién mds critica y proactiva no solo dirigida a captar y orien-
tar al estudiantado no tradicional, sino a poner en valor su contribucién y facilitar su
participacion tanto en la academia como en la sociedad (Garcia-Cano et al., 2021), y
sustentada a su vez en procesos de revision continuada de su efectividad y pertinencia
(Morgado y Morifia, 2019), pudiera aportar claves de interés para que estas herra-
mientas de apoyo contribuyan a la inclusién en la educacién superior.

4. Método

Dentro del paradigma de investigacion cualitativa, se ha optado por un enfoque
biogrifico-narrativo, descriptivo e interpretativo, donde las voces de los y las partici-
pantes son puestas en primer plano, con la intencién de comprender tanto sus expe-
riencias como su relacién con el contexto en el que ocurren (Moen, 2006).

En este disefio de investigacion “la narrativa expresa la dimensién emotiva de la
experiencia, la complejidad, relaciones y singularidad de cada accion; frente a las defi-
ciencias de un modo atomista y formalista de descomponer las acciones en un conjun-
to de variables discretas” (Bolivar y Segovia, 2019, p. 16). Esa dimensién emotiva hace
que el entendimiento entre investigador y participante desarrolle una relacién vivida,
donde el foco de la experiencia entre ambos permite compartir ideas y significados
procedentes del estudio (Standing, 2009).

4.1. Participantes y contextos de investigacion

El conjunto de participantes son 12 estudiantes universitarios con pardlisis ce-
rebral, entendida como un desorden permanente y no inmutable del tono, postura
y movimiento debido a una lesién irreversible en el cerebro durante su desarrollo o
antes de que su desarrollo y crecimiento sean completos (Smithers-Sheedy, 2014).
En Espaifia, segin la Fundacién Universia (2019), el 51,7 % de los estudiantes con
discapacidad en Grado, el 46 % en Maister y el 42,7 % en Doctorado incorporan el
componente fisico, incluyéndose ahi al colectivo con parilisis cerebral.

Para la seleccién de los participantes se ha considerado la condicién de la paralisis
cerebral, asi como un perfil de estudiante activo en modalidad presencial o semipre-
sencial. El contacto se realizé a través de las oficinas o servicios de atencién al estu-
diante con discapacidad de cada una de las universidades publicas y privadas espafio-
las y las asociaciones de la Confederacién ASPACE. Se enviaron varios correos a las
86 unidades de apoyo al estudiante y a 65 asociaciones a nivel nacional, explicando
los objetivos, procedimiento de la investigacion y la importancia de su colaboracién.
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El procedimiento de seleccidn estuvo activo durante cinco meses en los que se fue
aportando a las universidades y asociaciones toda la informacién que requirieron. En
este tiempo, distintas personas que cumplian con el perfil se pusieron en contacto de
manera voluntaria con el equipo de investigacion, alcanzando un total de 12 personas
con diagndstico de tetraplejia, tetraparesia o hemiparesia que oscila entre un 34 % y
un 94 % de discapacidad.

TaBLA 1. Datos de identificacidon de participantes
Pseudénimo™ | Edad | Comunidad Estudios universitarios
auténoma

Carmen 23 | Andalucia Master en Formacién del Profesorado
Cristina 36 | Madrid Grado en Psicologia Educativa
Flick 45 | Comunidad Mister en Atencién Integrada a las

Valenciana personas con Discapacidad Intelectual
Hanane 29 | Cataluna Grado en Psicologia
IDG 30 | Castillay Leén | Doctorado en Neurociencias
Irina 20 | Andalucia Grado en Psicologia
Ismail 22 | Andalucia Grado en Psicologia
Lunita 34 | Asturias Master en Terapia Familiar
Pablo 30 | Andalucia Doctorado en Comunicacién
Procesador 26 | Castillay Leén | Grado en Ingenieria Electrénica

Industrial

Rafa 21 | Andalucia Grado en Historia
Raquel 35 | Madrid Doctorado en Trabajo Social

*El pseudénimo hace referencia al nombre elegido por el o la participante para salvaguardar su identidad.

4.2. Instrumento y procedimiento

Para la produccién de informacién se han utilizado dos instrumentos: autoinfor-
me y entrevistas semiestructuradas. El autoinforme (AI) es un instrumento autobio-
grafico en el que los y las participantes narran en primera persona su recorrido uni-
versitario (Morifia, 2016), en este caso centrado en el proceso de transicién y acceso.
No existe un patrén ni una extension preestablecida, por lo que es un documento en
el que se rescatan experiencias y recuerdos profundizando en los aspectos que desea
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de manera libre. Este instrumento fue elaborado por los y las participantes en el pri-
mer encuentro o redactado posteriormente, segtin sus preferencias.

El segundo instrumento ha sido la entrevista semiestructurada. Concretamente,
se han realizado dos entrevistas a cada participante en las que se expresan sus puntos
de vista de manera abierta en torno a una serie de cuestiones flexibles tanto en su for-
mulacién, para su adaptacién a cada contexto y participante, como en el orden en el
que se van presentando (Flick, 2004). Las entrevistas se articularon en base a dmbitos,
dimensiones e indicadores que la literatura cientifica sobre educacién inclusiva en el
marco de la Educacién Superior ha evidenciado como elementos clave en los procesos
de transicidn y acceso a la universidad. En la primera entrevista estos elementos se
estructuraron en torno a las siguientes temdticas: transicioén y recorrido en la univer-
sidad, ayudas y barreras percibidas, profesorado y curriculum, compafieros y compa-
fieras, contexto familiar y social. El protocolo de la segunda entrevista se diseii6 tras
el andlisis de la primera, lo que permiti6 retomar algunas cuestiones con la intencién
de clarificarlas y profundizarlas. Ademds, se incorporaron otros elementos de mayor
nivel de abstraccién. Las temdticas que estructuraron el segundo protocolo fueron:
concepto de diversidad, la atencién a la diversidad en la universidad, proceso de en-
seflanza y aprendizaje, condicionantes sociales y familiares, propuestas de mejora. En
ambos casos, los protocolos han sido elaborados de manera colectiva y consensuada
por el equipo de investigacion. La duracién de cada entrevista ha oscilado entre una y
dos horas y se han producido entre julio de 2019 y enero de 2020.

Las entrevistas han sido realizadas de manera individual, presencialmente o por
videollamada, cuando no ha sido posible la presencialidad, y guiadas por una misma
investigadora (aunque tanto el protocolo de entrevista como su posterior anilisis se
ha consensuado en equipo). Previamente a su realizacidn, se firmaron los preceptivos
consentimientos informados y, en algunos casos, se efectuaron acuerdos previos con
las instituciones de pertenencia de los y las participantes relacionados con la pro-
teccion de los datos de cardcter personal. En la elaboraciéon de ambos acuerdos, se
tuvieron en cuenta las recomendaciones del Economic and Social Research Council
[ESRC] (2016): participacién voluntaria y previamente informada (peticién de permi-
sos, garantia de confidencialidad y anonimato, informacién sobre el uso de los datos,
derechos y compromisos que se adquieren como participantes); mantenimiento de la
independencia de la investigacidn, no ocasionando conflicto de intereses; definicion
clara de responsabilidades y rendicién de cuentas.

4.3. Analisis de datos

Las entrevistas fueron grabadas en audio y posteriormente transcritas. El pro-
ducto resultante, junto con los autoinformes, fue analizado de manera emergente e
iterativa siguiendo los siguientes pasos (Rapley, 2012; Garcia-Vargas y Ballesteros,
2019): (1) codificacién del texto como unidades hermenéuticas, agrupando fragmen-
tos y otorgandoles distintos c6digos; (2) agrupacién de cédigos en ciclos sucesivos
de andlisis en torno a categorias que emergen del texto; (3) definicién de categorias y
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busqueda de consenso en su significado teniendo como base los presupuestos tedricos
de partida; y (4) segunda codificacidn de cardcter axial, considerando tanto la regula-
ridad como la variabilidad de la informacién. Como herramienta de andlisis de datos
se ha utilizado el programa informdtico ATLAS.ti en su versién 9.

5. Resultados

Los resultados se interpretan en torno a tres categorias: transicion y actividades
de iniciacién a la vida universitaria; ayudas y barreras percibidas en el acceso a la
educacién superior; y concepciones de diversidad e inclusidn. Se han explorado las
relaciones entre estas categorias, no siendo posible establecer trayectorias personales
lineales que asocien las valoraciones en cuanto a la transicién con las percepciones
sobre el acceso a la universidad o con las concepciones sobre diversidad e inclusion.

5.1. La preparacion para la vida universitaria: transicion y actividades de iniciacion

La transicién ha sido considerada por los y las estudiantes como un proceso. En-
contramos en su descripcién dos tipos de discursos con una prevalencia similar: por
una parte, las descripciones que lo identifican con un cambio dificil, un obsticulo a
nivel personal y académico; y, por otra parte, aquellas menciones a una transicién
favorable, descrita como un cambio positivo hacia un logro o meta personal.

En cuanto al primer grupo, los principales aspectos estdn relacionados con el des-
conocimiento y la novedad del contexto. Son habituales las menciones a “un mun-
do nuevo”, tanto en sus dindmicas de trabajo, que perciben como mds exigentes y
distantes a las de otras etapas educativas, como al desconocimiento de compaiieros
y compaiieras o del lugar de residencia en algunos casos. Se aprecian sentimientos
de inseguridad, soledad, nerviosismo, desconcierto, mayor exigencia o cansancio que
hacen que se valore de manera negativa: “El cambio més brusco fue del instituto a la
universidad porque esta tltima era un mundo desconocido por completo, no conocia
nada ni a nadie” (Pablo_1.>_Doctorado). Estos sentimientos en ocasiones también son
manifestados por los familiares, bajo intenciones de proteccion.

Actuaron con mucho miedo al principio, no sabian si seria capaz de afrontar las difi-
cultades que se irfan presentando ya que ellos no podrian estar a mi lado continuamen-
te para ayudarme. Como he dicho antes, me sobreprotegian mucho y eso me limitaba
para realizar cosas que debia hacer, porque ellos mismos me transmitian sus miedos.
(Raquel_1.*_Doctorado)

Ademis de la inseguridad ante la novedad, aparecen distintas menciones, aunque
en menor medida, a barreras del entorno espacial, ya sea en la propia universidad (ar-
quitectdnicas) o por dificultades relacionadas con el traslado hasta ella.
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Por otra parte, se encuentran los discursos que valoran la transicién de manera
favorable. Las razones que justifican esta valoracidn se relacionan, en parte, también
con la novedad del contexto, pero en esta ocasién se percibe en términos de oportu-
nidad por la independencia respecto al contexto familiar y los distintos ritmos del
aprendizaje que permiten los estudios universitarios. Predomina una visién de logro,
al tener una mayor autonomia y el acceso a estudiar el grado o posgrado que realmen-
te deseaban.

Recuerdo un cambio positivo. Primero de carrera fue uno de los mejores afios que
he vivido en mi vida, era muy diferente, empezar a estudiar por mi cuenta, buscarme la
vida... en general como algo muy positivo, para nada negativo. (Cristina_1.>_Grado)

En estas valoraciones positivas se localizan numerosas referencias al apoyo fami-
liar a nivel econémico, material, emocional o de orientacién que facilitan el transito
entre etapas: “Mi familia ha tenido un papel fundamental: su apoyo, poniendo a mi
alcance todos los recursos y la ayuda que he necesitado, [...] inculcarme el valor y la
importancia de la educacién para poder participar y mejorar como persona” (Car-
men_AI_Master).

Ademis de las descripciones generales sobre la valoracién del trénsito e indepen-
dientemente de como se valora, en el andlisis de los discursos han emergido una serie
de cédigos relacionados con las actividades previas a la matriculacién. La mayoria de
los participantes (8) hacen referencia a su participacién en dos tipos de actividades: de
informacién y campus o jornadas inclusivas. En el primer tipo destaca el formato
de conferencia para dar a conocer la oferta educativa y de “puertas abiertas”, es decir,
visitas a facultades en las que se programan encuentros con profesorado y alumnado
que informa acerca de su estructura curricular y organizativa para que el nuevo cen-
tro sea un lugar mds cercano. “Cuando estaba cursando Bachillerato, propusieron un
tour por diferentes facultades. Quedamos en un punto, y de ahi fuimos al resto de
facultades por preferencia. Cuando llegamos a mi facultad, nos explicaron las carreras
que habia y visitamos las instalaciones” (Rafa_2.* Grado).

Ademds, algunas universidades ofrecen campus durante el verano o jornadas lla-
madas “inclusivas” por estar especificamente dirigidas a estudiantes con discapacidad,
donde se muestra la experiencia universitaria en todas sus dimensiones: académica,
cultural y de ocio, deportiva, laboral y de relaciones interpersonales.

No se aprecia consenso en las valoraciones que realizan sobre estas actividades:
4 de las personas que asistieron lo valoran de forma negativa y 4 lo hacen de manera
positiva. En sentido positivo, las actividades mejor valoradas han sido los campus o
jornadas inclusivas, seguidas de las visitas a instalaciones. En ambos casos confirman
que les han ayudado en la toma de decisiones, bien para decantarse por unos estudios
u otros, para conocer todas las instalaciones del edificio y tener referentes donde acu-
dir (servicios especificos, asociaciones, etc.). Cuestiones que han hecho posible un
mayor conocimiento y concienciacién de lo que supone comenzar esta nueva etapa
como estudiantes universitarios, lo que se describe con sensaciones de tranquilidad y
seguridad.
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Los campus fueron muy utiles porque los dirigian las mismas personas que se en-
cargaban del servicio de apoyo, creo que es muy positivo conocer y tener personas de
referencia por si necesitabas algo, por si habia algin problema. Y fue muy bien, si no las
hubiese conocido, considero que me hubiese ido algo peor. (Carmen_2.* Mdster)

Ademis, especialmente en cuanto a los campus y jornadas inclusivas, también se
perciben como iniciativas que visibilizan a las personas con discapacidad: “[...] fue
muy interesante porque la gente aprendié que las personas con discapacidad también
estudiamos, aunque nos cueste la vida [riendo]” (Ismail_2.* Grado). Si bien no en
todos los casos, pues entre los participantes con opiniones més criticas se aludfa a la
ausencia de personas con discapacidad en las actividades de iniciacién a la vida uni-
versitaria “[...] yo era la dnica persona con discapacidad, fue interesante, pero faltd
eso, més colaboracién de otras personas con diversidad funcional. Asi, hubiese sido
mis representativo” (Cristina_2.*_Grado). Paralelamente, las demds valoraciones ne-
gativas hacen referencia a que las actividades no han cubierto las expectativas de los
participantes, ya sea porque no han proporcionado la informacién deseada o porque
han evidenciado la presencia de barreras a las que tendrian que hacer frente en un
futuro préoximo: “[...] visitamos las instalaciones. En ese momento ya vi las barreras
arquitecténicas que me limitarian en un futuro, pero me dio igual, yo queria estudiar
mi carrera” (Rafa_2.2_Grado).

5.2. El acceso a la educacion superior: ayudas y barreras percibidas

Concebimos como ayudas y barreras, a la luz de los discursos analizados, aquellos
mecanismos (ya sea en forma de politicas, de recursos o précticas concretas) que para
los y las participantes han facilitado o dificultado su acceso a la universidad. En ambos
casos identificamos las mismas tipologias: materiales, personales y relacionadas con
los servicios de atencidn a estudiantes con discapacidad.

A nivel material, los discursos de los y las estudiantes destacan principalmente las
ayudas econémicas que se reflejan en la extincién de tasa en la matricula, ayudas para
el alquiler o transporte gratuito. “Incluso si te quedan asignaturas para otras convo-
catorias, te sale casi gratis la matricula, ademds que puedes cursar todas las carreras
que quieras” (Procesador_1.*_Mdster). También se identifican menciones reiteradas al
uso de servicios de transporte adaptado y otras ayudas materiales como soportes para
escritura, mesas adaptadas u ordenadores portitiles. “La universidad tiene un servi-
cio de transporte adaptado, me recogen y llevan desde la residencia a la facultad, y al
revés, entonces esto me ha facilitado muchisimo” (Carmen_1.>_Mister). Las barreras
también hacen mencién al mobiliario y a la arquitectura de los edificios. Concreta-
mente las de tipo arquitectdnico, si bien no todos los participantes aluden a ellas (lo
hacen 7 participantes), han sido las mds reiteradas.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 103-124

114 -



MAS ALLA DE LA LEY. TRANSITAR Y ACCEDER A LA UNIVERSIDAD ESPANOLA
CON PARALISIS CEREBRAL
E. F. HINOJOSA PAREJA, E. ZAMORA RECIO E I. RUIZ CALZADO

TaBLA 2. Ayudas y barreras en el acceso a la educacién superior

Ayudas Barreras
Materiales Econémicas Arquitectdnicas
Mobiliario y recursos | Mobiliario y recursos
Transporte
Personales Asistente personal Actitudes en la comunidad
Compaiiero/compafiera | universitaria
Servicios de atencién | Asesoramiento Desconocimiento
a estudiantes con Adaptaciones docencia | Desajuste respecto a necesidades
discapacidad*

* Aunque la denominacién cambia segtin la universidad, utilizamos esta de manera genérica para referirnos
a aquellos servicios que prestan atencién a los y las estudiantes con discapacidad o necesidades especificas.

Habia y siguen existiendo barreras arquitecténicas, sobre todo los ascensores no
estan preparados, hay puertas que no puedo abrir, porque no son automdticos, tienes
que entrar y cerrar la puerta. Y las puertas de todas las aulas no estin adaptadas, necesito
ayuda para abrirlas y entrar en clase. (Cristina_1.*_Grado)

En el dmbito personal se ha subrayado la figura de asistentes personales u otras
personas (en ocasiones compafieros y compafieras) que aportan algtn tipo de ayuda
para facilitar el acceso al edificio o al proceso de ensefianza-aprendizaje. Son habitua-
les las referencias al acompafiamiento, a la ayuda para coger apuntes, el desplazamien-
to o la realizacién de exdmenes.

Me dieron la opcién de tener a un/a compafiero/a que me cogiese los apuntes a través
de un programa de créditos que consistia en que la persona tenfa una hoja de calco para
que a la vez que cogia sus apuntes me daba una copia y a cambio le daba la universidad
créditos. (Raquel _1.*_Doctorado)

En términos de barreras se identifican actitudes de la comunidad universitaria de
distancia, indiferencia o incluso hostiles en algin caso minoritario. Se argumenta, en
ocasiones, el desconocimiento como factor que origina o mantiene este tipo de actitu-
des. “Como en todos los lados, habia gente que aceptaba mi estancia en la universidad
y otros que me preguntaban: ; Qué haces aqui?” (Raquel_1.*_Doctorado).

El dltimo grupo de ayudas y barreras percibidas hace alusién al servicio de aten-
cién a estudiantes con discapacidad. Cuando los discursos se refieren a estos servicios
de forma positiva, se asocian a su labor de informacién y asesoramiento, de mediacién
con el profesorado o de facilitacién de adaptaciones necesarias para superar con éxito
el proceso de ensefianza y aprendizaje.
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Siempre estdn dispuestos a ayudarte. Por ejemplo, en mi caso ahora que estoy estu-
diando el doctorado, me mandan correos informandome de las nuevas ayudas que salen,
si hacen algtin acto me invitan. Y si necesitas algo, me pongo en contacto con ellos y si
ellos pueden, pues me ayudan. (IDG_2.*_Doctorado)

Sin embargo, desde una éptica mds critica, también se alude con frecuencia a que
en el momento de acceso e inicio de la vida universitaria se desconoce su existencia,
que no ofrecen recursos que respondan adecuadamente a sus necesidades o que su-
ponen incluso un obsticulo para la comunicacién con el profesorado. Son varias las
referencias a un encuentro casual con el servicio o su conocimiento en un momento
en el que ya no era ttil. Se demanda a este respecto que sea el propio servicio el que
contacte con las personas a las que se dirige su atencién para facilitar el conocimiento
e intercambio desde los primeros momentos en la universidad:

[...] yo me enteré de este servicio gracias a mi hermana que también tiene discapaci-
dad y me informé; cuando hice la primera matricula, alguien se tenfa que haber puesto en
contacto porque era alumno con discapacidad, y nadie lo hizo, al menos para una charla
o reunién de informacién ya que especifico mis limitaciones. (Procesador_1.*_Mister)

5.3. Concepciones sobre diversidad e inclusion en la universidad

Junto con los elementos concretos que se discursan como ayudas o barreras, han
emergido otros aspectos que atraviesan las narrativas sobre transicién y acceso: las
concepciones de diversidad e inclusion. Se analizan a partir de los tres enfoques des-
critos por Garcia-Cano et al. (2021) para interpretar las agendas de diversidad en la
universidad: (1) desde la naturalizacién; (2) de diferencia; y (3) desde la desigualdad.

5.3.1. Desde la naturalizacion

El primer conjunto de discursos describe la diversidad como una cualidad indivi-
dual, un conjunto de rasgos que hacen a cada persona distinta del resto. Esa singula-
ridad es la base utilizada para conceptualizar la inclusién entendida como 1gualdad
tanto de oportunidades como de posiciones. “Entonces, la inclusién para mi busca
que todos seamos iguales y con las mismas oportunidades, sin hablar de personas con
discapacidad, sino de personas” (Ismail_2.*_Grado).

En coherencia con este planteamiento, la desigualdad se sitda en cada persona in-
dividualmente, “yo creo que no tiene que ir a un colectivo en general (referido a las
ayudas para el acceso a la educacion superior), las limitaciones muchas veces nos
las ponemos nosotros mismos” (Procesador_2.* Mdster). No se contemplan elemen-
tos sociales, econdmicos, politicos o culturales en la concepcién de la desigualdad.
Esta ausencia de perspectiva estructural excusa a las instituciones de educacién su-
perior de la atencidn a la diversidad, promoviendo una atencién homogénea como
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garantia de igualdad, asi como el rechazo de acciones que buscan la ayuda a colectivos
determinados.

El trato de igual a igual, sin hacer nada mds y nada menos por que yo estudie en la
Universidad [...] Yo prefiero que me traten como a uno mds, ah{ es la inclusién, te fasti-
dias y trabajas como todos. A veces, se nos va de las manos el tema de la discriminacién
positiva, hay que jugar con las mismas reglas de todos. Es cierto que hay gente con
muchas dificultades, y se puede adaptar en la medida de lo posible, pero si no llegas es
porque tienes que estudiar més. (Flick_2.* Mdster)

Esta concepcién general también se materializa en la propia trayectoria de algunos
participantes, cuando aluden a no querer hacer uso de ayudas, “asi que he decidido
no esperar las becas y gestionarme la vida solo” (Ismail_AI_Grado), o ala vivencia de
logro personal cuando se superan individualmente situaciones de desigualdad.

[...] a titulo personal creo que dicha ausencia, en ocasiones, beneficia la capacidad del
ser humano para enfrentarse a diversos obsticulos y solucionar ciertos problemas por si
mismo, rompiendo asi con muchos prejuicios tanto en la propia persona con discapaci-
dad como en la sociedad en general. (Cristina_AI_Grado)

5.3.2. De diferencia

Este conjunto de discursos hace referencia a la diversidad como conjunto de ras-
gos que identifican como colectivo frente a otros grupos. “Un grupo diverso son
personas con diferentes caracteristicas que se contrarrestan o se entienden entre ellas
frente a los demds que le hacen diferentes” (Pablo_2.* Doctorado). La desigualdad
se conceptualiza vinculada a la presencia de esos rasgos distintivos, descritos como
déficits que sittan al grupo en una situacion de desventaja frente a otros. “Hay ciertos

q grup ) y
grupos que son més desfavorecidos como las personas con discapacidad, el colectivo
LGTBI y los estudiantes que estudian y trabajan a la vez porque tienen muchos in-

y q y ) p
convenientes y creo que se les deberia tener en cuenta” (Ismail_2.*_Grado).

Por tanto, conectan la inclusién con un trato especifico dirigido a la compensacién
de las limitaciones marcadas por la diferencia, es decir, “el apoyo que necesitan las
personas con discapacidad para solventar la discapacidad” (Procesador_2. _Master).
Se demanda que esta atencidn esté presente desde el acceso y que sea obligatoria,

q p Yy q 8
garantizando un proceso de ensefianza-aprendizaje con las mismas oportunidades.

Cada profesor con alumnado de algin tipo de discapacidad tenga un informe sobre
su alumnado para adaptar la clase a sus necesidades, y que esto se lleve a cabo de manera
obligatoria. Por ejemplo, conozco a un compaiiero de Derecho y por sus dificultades
visuales, los profesores al poner diapositivas con luces o letras demasiado pequeifias, no
puede seguir la clase. (Ismail_2.*_Grado)
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5.3.3. Desde la desigualdad

El dltimo grupo de discursos, minoritario en relacién con los fragmentos de los
grupos previos, conceptualiza la diversidad enmarcada en relaciones de poder entre
individuos y grupos. Sitta el énfasis en la estructura y, mds que en los rasgos indi-
viduales o colectivos, la desventaja se manifiesta por el lugar que estos ocupan en
ella. Por tanto, la desigualdad se inserta en un contexto amplio de injusticia en el que
interseccionan elementos econémicos, politicos, sociales, etc. “A estas alturas, [...] mi
manera de afrontar las situaciones de injusticia es diferente. No me estdn haciendo un
favor, sino que deben respetar aquello que me corresponde. Soy mucho més insurrec-
ta, mds reivindicativa” (Carmen_1.>_Mister).

En este sentido, la pertenencia al grupo se utiliza como herramienta de lucha por el
reconocimiento de derechos mds que como reclamo de adaptaciones particulares: “Al
final, cuando formas parte de un grupo con caracteristicas concretas, no solo hablas
por ti, algunos esperan que te posiciones” (Carmen_1.>_Mdster). Por ello, més alld de
ayudas especificas, se reclama a la institucién universitaria una posicién mds activa,
de preocupacién y transformacién constante ante las distintas posiciones y oportu-
nidades de personas y colectivos: “Los organismos de la universidad se molesten o se
preocupen por las personas que necesiten ciertos tipos de ayudas, o al menos se les
ofrezcan, o que estén pendientes de nuestro bienestar” (Irina_2.*_Grado).

6. Discusién y conclusiones

El estudio de los procesos de transicién y acceso a la universidad de estudiantes
con paralisis cerebral ha evidenciado dos formas distintas de vivir la transicién. En la
menos favorable, en linea con los hallazgos de Trautwein y Bosse (2017), se describe
como un obsticulo asociado a cambios dificiles, inseguridades y desconocimiento.
Sin embargo, tal y como identifica Colén (2015), parte de los y las participantes valo-
ran los procesos de transicién como un camino de empoderamiento hacia una mayor
autonomia. La relacién con la familia se sittia como elemento que puede condicionar
el proceso, ya sea dificultindolo, cuando proyecta sus propios miedos o expectativas
negativas, o favoreciéndolo, cuando conforma una figura de apoyo a nivel econémico
y sobre todo emocional, como también han subrayado Lépez y Morifia (2015).

No se encuentra, sin embargo, una relacién lineal en las trayectorias descritas en-
tre estas vivencias de transicién y la valoracién que realizan de las actividades de ini-
ciacion a la vida universitaria. La mayoria de los y las estudiantes hacen referencia a su
participacién en actividades como las identificadas por Galdn et al. (2013), Salldn et al.
(2013) o mds recientemente por la Red SADPU (2020), por lo que se evidencian mds
comunes de lo que otras investigaciones previas sefialaban (Gairin y Muifioz, 2015).
Aunque esta participacién parece que puede contribuir a una transicién préspera
(cuando las actividades acttian creando referentes, tanto por visibilizar la diversidad
como por adoptar un rol de asesoramiento y acompafiamiento mds que meramente
informativo), no parece determinante para asegurarla. Dangoisse et al. (2019), en este
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mismo sentido, definen este tipo de actividades como iniciadoras de la transicién,
pero no concluyentes, manifestando asi que el proceso sigue siendo desventajoso para
los y las estudiantes con discapacidad.

Respecto a los elementos condicionantes del acceso a la educacién superior, no
se aprecian trayectorias marcadas exclusivamente por barreras o por ayudas, por lo
que no se identifican perfiles diferenciados, sino experiencias multiples en las que
ambos elementos aparecen indistintamente. Estos se han podido agrupar en tres tipo-
logfas: materiales, personales y servicios de atencidn a estudiantes con discapacidad.
Las ayudas de tipo econémico, de mobiliario, recursos y transporte son habituales en
la literatura cientifica sobre este mismo objeto de estudio (Ferreira et al., 2014; Peck
et al., 2018), de manera que confirman su valor a la hora de responder a algunas de
las necesidades de este colectivo, aunque se pueden valorar atin insuficientes ya que
se sefialan persistentes barreras de tipo arquitecténico y digital, tanto en este estudio
COmO en otros previos (Bruder y Mogro -Wilson, 2010; Sdnchez y Morgado, 2021).

Otro tipo de mecanismos que mejoran el acceso desde la perspectiva de los y las
estudiantes con parilisis cerebral son de cardcter personal. La figura del asistente per-
sonal (ya sea oficial o compaifieros y compaiieras) aparece como esencial en algunos
casos para el acceso al edificio y al curriculum. Asi lo evidencian Monroy y Mayorga
(2020), considerdndolos como multiplicadores de la inclusidn, al proporcionar apo-
yos, pero también valores a la comunidad universitaria en su conjunto. Trabajos pre-
vios (Barow y Ostlund, 2019; Méarquez y Sandoval, 2019; Red SADPU, 2020) tamblen
han destacado el papel fac1htad0r de los servicios de atencidn al estudiante con dis-
capacidad en cuanto al asesoramiento, adaptacién de materiales, comunicacién entre
docente-alumnado u orientacién. Sin embargo, algunos de los y las participantes de
este estudio sefialan su desconocimiento y cierto desajuste respecto a sus demandas.
A estas limitaciones se afiaden las vinculadas a la actitud de la comunidad universita-
ria, aunque con una menor prevalencia que en otros estudios en los que se describe
al profesorado con poca sensibilidad respecto a las necesidades del estudiantado con
discapacidad (Sinchez y Morgado, 2021). Esta cuestién pudiera estar influenciada por
el objeto de estudio, que en este caso se centra en los procesos previos e iniciales de la
vida universitaria, momentos en los que el contacto con el profesorado es incipiente.

La narracién sobre los procesos de transicion y acceso se ha evidenciado atrave-
sada por distintas concepciones hacia la diversidad y la inclusion coherentes con las
halladas por Garcia-Cano et al. (2021) en lideres universitarios, aunque con algunos
matices relacionados con los distintos rasgos y posiciones de los y las participantes en
ambos estudios. En cuanto a la diversidad desde la naturalizacidn, las personas entre-
vistadas tienen consciencia de su posicién desigual, si bien la atribuyen a cuestiones
individuales tanto en sus causas como en las vias de solucién en el contexto educativo
(percibidas como logro personal). La ceguera a la desigualdad a la que Escudero y
Martinez (2011) hacian referencia en el discurso de normalizacién, en este caso se si-
tuarfa mds en el terreno institucional que personal. Respecto al enfoque de diferencia,
enraizan su argumento en un modelo médico que, aunque se muestra minoritario en
otros estudios (Sdnchez y Morgado, 2021), ain subyace en aquellos discursos que
caracterizan la discapacidad como déficits a compensar con una atencidén experta y
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especializada (Garcfa-Cano et al., 2021). La ultima concepcidn, desde la desigualdad,
enlaza con un modelo social de la discapacidad més en sintonia con los principios
tedricos de la educacién inclusiva. En ella, la percepcidn de la desigualdad es mds
estructural y vinculada a relaciones de poder entre personas y grupos. Desde la pers-
pectiva de los y las participantes, los matices que se incorporan responden a su propia
autoadscripcidn, que perciben més alld de las adaptaciones individuales que pudieran
requerir, para utilizarla como herramienta de lucha colectiva por el reconocimiento
de derechos.

Son varias las implicaciones a nivel cientifico y politico. A nivel cientifico, los ha-
llazgos contribuyen a un campo de estudio inexplorado contextualizando la 1nclu310r1
en la educacion superior en un colectivo especifico al que no se ha prestado atencién
previamente desde la literatura especializada. La consideracién de su perspectiva a
la hora de visibilizar barreras e identificar elementos que favorecen la transicién y el
acceso puede enriquecer la investigacion sobre los procesos de institucionalizacién de
la educacién inclusiva en la universidad.

En el dmbito de las politicas en la educacion superior, se destaca la pertinencia
de considerar las dimensiones emocionales y de acompafniamiento en las actividades de
transicién y en las ayudas en el acceso, subrayando lo personal por encima de lo infor-
mativo. Ademds, pone de manifiesto que més alld del papel, de los avances normativos
y reglamentarios, de la incorporacién de estructuras y servicios, siguen percibiéndose
barreras que dificultan el éxito de estos procesos. La evidencia de que tanto las ayudas
como las barreras se sitden en los mismos elementos pudiera estar manifestando que
no es suficiente con sumar nuevos protocolos y mecanismos expertos y descoordi-
nados, sino que es necesario revisar de forma constante y transversal las barreras de
los existentes, asi como las acciones concretas que acompafian desde el prisma de la
educacién inclusiva (Monroy y Mayorga, 2020). Para ello puede ser de utilidad un
planteamiento menos rigido y homogéneo que los reglamentos que, autoras como
Ahmed (2019), identifican como menos eficaces al no incorporar acciones concretas
y procedimientos de revision, abordando la institucionalizacién de la atencién a la
diversidad de forma mds transversal, concretado en ejes y acciones que contemplen
revisiones y evaluacion (Jiménez-Millin y Garcia-Cano, 2020). Cuestién solo compa-
tible con una cultura universitaria que no instrumentalice la diversidad, valordndola
solo como reclamo o concibiéndola como defecto a corregir, sino que lo haga desde el
profundo respeto a las diferencias y la garantia del derecho humano que toda persona
tiene a la educacion.

Limitaciones como el escaso niimero de participantes, ocasionado por la poca po-
blacién general de este colectivo en la universidad espafiola, pueden verse solventadas
en futuras investigaciones centrando la atencién en historias de vida, para comprender
con una mayor profundidad los condicionantes que se han ido exponiendo en este
trabajo y el relevante papel que parecen tener las familias y amistades en el desarrollo
inclusivo de los procesos de transito y acceso a la educacion superior.
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REsUMEN: La presencia de alumnado con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA)
ha aumentado considerablemente en las aulas. El propésito del estudio fue investigar la
familiaridad, el uso y las necesidades formativas del profesorado de Audicién y Lengua-
je (AL) y Pedagogia Terapéutica (PT), a partir de sus percepciones sobre las practicas
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basadas en la evidencia (PBE) dirigidas a este alumnado. Se realiz6 un estudio de encues-
ta, mediante un cuestionario en linea del que se seleccionaron 116 respuestas. El andli-
sis de datos se realizé desde un enfoque cuantitativo mediante estadistica descriptiva,
analisis inferencial y correlacional. Los resultados muestran la necesidad de formacién
percibida con respecto a estas practicas; una familiaridad y uso inferior a lo indicado en
estudios internacionales similares; y la identificacién de las variables para el disefio de
futuros planes formativos. Como conclusiones cabe sefalar la necesidad de mejora de la
formacién inicial y permanente en estas practicas, asi como de ampliar su familiaridad
para promover el posterior uso. Los planes formativos deberfan dirigirse al profesorado
que ha trabajado con menor nimero de alumnado con TEA, no ha recibido formacién
especifica, con una percepcién baja de competencia en la intervencién y de que su prac-
tica no se basa en la evidencia.

PALABRAS CLAVE: autismo; programas de formacién del profesorado; practica basada
en la evidencia; desarrollo profesional.

AsstrACT: The presence of students with Autism Spectrum Disorder (ASD) has in-
creased considerably in classrooms. The purpose of the study was to investigate the
familiarity, use and training needs of Hearing and Language (AL) and Therapeutlc
Pedagogy (PT) teachers, based on their perceptions, on evidence-based practices (EBP)
aimed at these students. A survey study was conducted using an online questionnaire
from which 116 responses were selected. The data analysis was performed from a quan-
titative approach using descriptive statistics, inferential and correlational analysis. The
results indicate a perceived need for teacher training regarding these practices, lower
familiarity and use than those obtained in similar studies carried out in other countries,
and the identification of the target variables in the design of future training plans. Con-
clusions include the need to improve initial and in-service training in these practices, as
well as to expand their familiarity to promote later use. Training plans should be ad-
dressed to teachers who have worked with a smaller number of students with ASD, who
have not received specific training on the subject, with a low perception of competence
in the intervention with these students, and with a perception that their teaching practice
is not based on evidence.

KEYWORDs: autism; teachers’ education program; evidence-based practices; profes-
sional development.

1. Introduccién

A PREVALENCIA DEL TRASTORNO DEL EsPECTRO DEL AuTisMO (TEA) ha expe-
rimentado un crecimiento sustancial en las dltimas décadas, desde el 0,05 %
establecido en 1966 hasta la horquilla actual situada entre el 0,9 % y el 1,5 %,
de la poblacién (Fombonne, 2020). Esta realidad se traduce en el ambito educativo
en una mayor presencia del alumnado con TEA y en la necesidad de respuestas espe-
cializadas al mismo (Hess et al., 2008; Wong er al., 2015). Si tomamos como referen-
cia el dltimo estudio de Autismo Espafia (2020) con datos obtenidos del Ministerio
de Educacién y Formacién Profesional se observa que, entre los cursos 2011-2012
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(19.023 alumnos) y 2018-2019 (49.426 alumnos), se produjo un incremento del 160 %
en la presencia de este alumnado en los entornos escolares no universitarios de nues-
tro pafs, un porcentaje casi idéntico al que ofrecen las estadisticas de otras nacio-
nes como, por ejemplo, el 166,6 % de los Estados Unidos para los mismos cursos
académicos (National Center for Education Statistics, 2020). Estos datos indicarfan,
segtn Cardinal ez al. (2020), que el porcentaje de crecimiento del alumnado con TEA
es significativamente més alto que el del resto de alumnado que recibe servicios de
“educacién especial”. La prevalencia estimada de este alumnado se sitia en nuestro
pais en el 1,55 % en la Educacion Infantil y en el 1 % en la edad escolar obligatoria
(Morales-Hidalgo er al., 2018).

Tanto en la formacién inicial como en el desarrollo profesional del profesorado
existe cada vez mayor conciencia de la necesidad de que las pricticas que se adopten
en el entorno educativo con el alumnado con TEA se basen en la evidencia, incluyén-
dose este requerimiento en la normativa y/o politica educativa, aunque con frecuencia
no llegue a materializarse (Hess et al., 2008; McNeill, 2019; Sam er al., 2019).

El desarrollo profesional consiste en la facilitacion de experiencias de ensefianza
y aprendizaje sobre distintos contenidos, disefiadas con la finalidad de apoyar tanto
la adquisicion de conocimientos, habilidades y actitudes profesionales como de su
aplicacién en la practica (National Professional Development Center on Inclusion,
2008). De manera general, Buysse et al. (2009) subrayan las tres dimensiones clave
para el disefio de la formacién permanente que se deben concretar en la prictica del
desarrollo profesional del profesorado —the who, the what, the how—: el contexto y la
poblacién ala que se dirige la formacién; el contenido especifico del que se ocupa; y el
procedimiento seguido para organizar y Tacilitar la experiencia —por ejemplo, formato
tipo curso o grupo de trabajo presencial o no presencial, en la escuela o en un centro-.

Las tres dimensiones menc1onadas son de gran utilidad para entender la finalidad
de este trabajo que, ante la creciente demanda generada por el alumnado con TEA,
se centra en la primera cuestion, the who, o estudio de las necesidades de formacion
percibidas por el profesorado que va a determinar la idoneidad de las propuestas. Este
tema se enmarca en el estudio del se/f en educacion, que desde los afios 80 ha destaca-
do el valor motivacional de las percepciones y creencias del profesorado también en
el dambito formativo (Schunk y Pajares, 2005).

La intervencién educativa dirigida a este alumnado debe apoyarse en una forma-
cién del profesorado orientada a reducir la brecha existente entre la investigacién
sobre las intervenciones educativas y su implementacién en las aulas (Marder y
deBettencourt, 2015). Por tanto, se pretende estudiar la percepcién de la necesidad
de formacién del profesorado para facilitar el desarrollo profesional, propiciando asi
la Implementation Science o traslado de practicas que funcionan en la investigacién
aplicada al dfa a dia escolar (Odom er al., 2013; Wood et al., 2015). En concreto, en el
presente estudio se analizan la familiaridad y el uso, por parte del profesorado de AL
y PT, de pricticas basadas en la evidencia (PBE) dirigidas a la dimensién sociocomu-
nicativa del TEA, asi como la necesidad formativa que percibe dicho profesorado y
aquellas variables que se relacionan con la misma. Los datos obtenidos contribuirdn
al disefio de futuros planes de formacién.
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2. Planteamiento del problema

En el dmbito del TEA se observa un amplio acuerdo en relacién con la brecha
existente entre la investigacién sobre las intervenciones psicoeducativas y su acepta-
ci6én e implementacién en las aulas (Parsons et al., 2013). De hecho, en este campo, ha
existido una tendencia a la aceptacién de ciertas intervenciones con la esperanza de
mejorar la respuesta educativa de este alumnado, por parte de profesionales y familias,
sin evidencia de resultados (Parsons et al., 2013; Hess et al., 2008), en un contexto
en el que el aumento de la prevalencia de personas incluidas dentro del espectro del
autismo ha intensificado la demanda de servicios educativos y terapéuticos eficaces
(Salvad6-Salvadé et al., 2012; Wong et al., 2014). Ante esta situacién, han surgido
clasificaciones como, por ejemplo, la de Simpson (2005), en la que se diferencia entre
intervenciones psicoeducativas con base cientifica —aquellas con evidencia de beneficio
tras una investigacion sustancial y escrupulosa—, prdcticas prometedoras —aquellas que
se han empleado durante tiempo sin resultados adversos o estos han sido limitados
y/o con investigaciones que sugieren resultados beneficiosos, pero justifican la con-
tinuidad de ser 1nvest1gadas—, con apoyo limitado —aquellas intervenciones que han
recibido una investigacion limitada y no han sido ampliamente utilizadas o han pro-
ducido resultados variables— y no recomendadas —que han demostrado ser ineficaces
o incluso tener efectos desfavorables—.

La preocupacién por la calidad de las pricticas psicoeducativas con el alumnado
con TEA ha llevado, desde la dltima década del siglo pasado, a que diferentes or-
ganizaciones e instituciones internacionales financien revisiones sistematicas para la
identificacién de aquellos modelos o pricticas mds eficaces basados en la evidencia
(Anderson y Romanczyk, 1999; Collaborative Work Group on ASD, 1997; Fuentes-
Biggi et al., 2006; Gliemes et al., 2009), es decir, aquellos que presenten una eviden-
cia de su eficacia demostrada mediante el uso de disefios de investigacién rigurosos
(Marder y deBettencourt, 2015; Odom et al., 2003; Salvad6-Salvadé et al. 2012) Di-
chas revisiones han mostrado la eficacia de algunas practicas para la mejora de un
amplio rango de habilidades, como las comunicativas, sociales, cognitivas y adaptati-
vas (Salvad6-Salvadé er al., 2012). Estas intervenciones psmoeducatlvas se concretan
en 2 grupos: los modelos globales 0 comprensivos —un conjunto de practicas inclui-
das dentro de un marco conceptual y disefiadas para conseguir un impacto amplio
en el aprendizaje y en las caracteristicas nucleares del autismo como, por ejemplo,
TEACCH, SCERTS, etc.— y las précticas focalizadas o basadas en la intervencién
(Salvad6-Salvadé et al., 2012; Wong et al., 2015). Estas ultimas son procedimientos
de aprendizaje o técnicas especificas que se emplean para potenciar el desarrollo y/o
aprendizaje de determinadas conductas o para disminuir aquellas que son problema-
ticas en un periodo breve de tiempo (Salvad6-Salvadé er al., 2012). Estdn disefiadas
para adquirir una habilidad o meta de un estudiante con TEA (Odom et al., 2010) y
existe evidencia de su eficacia (Sam et al., 2019).

Entre las revisiones realizadas sobre estas practicas, dos de las mds importantes
obtienen resultados similares (McNeill, 2019; Wong et al., 2014). La del National
Autism Center (NAC), que selecciond 14 practicas focalizadas (NAC, 2015), y la del
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National Professional Development Center on ASD (NPDC) (Marder y deBetten-
court, 2015; Wong et al., 2015), que seleccioné 27. A partir de ambas, esta investiga-
cién se ha centrado en la dimensién sociocomunicativa del TEA (Asociacién Ameri-
cana de Psiquiatria, 2013).

La identificacién de la PBE es clave para orientar la formacién y el desarrollo
profesional del profesorado, por ello se convierte en esencial profundizar en la per-
cepcion del profesorado sobre su experiencia, sobre su percepcion de competencia y
sobre su necesidad de formacién para realizar dicha PBE. Estas variables permitirin
ajustar una propuesta formativa.

3. Objetivos del estudio

LaPBE parece ser la opcidn psicoeducativa mds idénea para el alumnado con TEA
(Wong et al., 2015; NAC, 2015). Sin embargo, los datos derivados de estudios actuales
(Brock ez al., 2014; Hess et al., 2008; Hsiao y Sorensen-Petersen, 2019) sugieren que
los profesionales de la educacién, incluso los mds especializados, no se encuentran
completamente formados para llevarla a cabo de manera 6ptima, especialmente en las
escuelas de nuestro pais (Saldafa et al., 2011). En consecuencia, urge formar a nuestro
profesorado en este tipo de pricticas, aunque para ello es necesaria una informacién
precisa sobre el grado de competencia real y percibida, ya que dicha informacién nos
posibilitaria el planteamiento de una formacién especifica ajustada a las necesidades
de cada grupo de profesionales.

Ante dicha tesitura, el objetivo general de este estudio es conocer cuil es la per-
cepcidn del profesorado de Audicién y Lenguaje (AL) y Pedagogia Terapéutica (PT)
del Principado de Asturias sobre su destreza y formacidn en relacién con las practicas
focalizadas basadas en la evidencia en la intervencién sociocomunicativa dirigida al
alumnado con TEA. Para ello seria necesario obtener dos tipos de informacion que se
plasma en dos objetivos especificos: (1) evaluar la percepcion del grado de familiari-
dad y uso del profesorado de AL y PT con las précticas focalizadas en la intervencién
sociocomunicativa dirigida a este alumnado y (2) establecer la percepcion del grado de
necesidad de formacién del profesorado para realizar un uso eficaz de estas précticas,
asi como las variables relacionadas con la misma.

4. Método
4.1. Participantes

128 docentes del Principado de Asturias, mayoritariamente de la red publica, en-
viaron cumplimentado el cuestionario, si bien solo 116 correspondian a las especiali-
dades de AL (50) y PT (66). La participacion es destacable ya que, segtin el Servicio
de Equidad (comunicacién personal, 6 de mayo de 2020), 238 docentes de AL y 488 de
PT trabajaron en esta comunidad durante el curso 2017-2018 en las escuelas publicas.
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El acceso a los mismos se realizé a través del contacto de los investigadores con las
direcciones de los 8 centros de Educacion Especial que escolarizan a este alumnado en
la comunidad auténoma, asi como con las asesorias de Atencidn a la Diversidad de los
4 Centros de Profesorado y Recursos (CPR) que posee la Consejeria de Educacion
mediante llamadas telefénicas y correo electrénico.

La informacién sociodemogrifica se recoge en la Tabla 1. En relacién con la ex-
periencia del profesorado se encontraba “entre 11 y 20 afios” el 35,3 % (n = 41), el
24,1 % (n =28) “entre 6 y 10 aflos”, un 21,6 % (n = 25) “entre 1 y 5 aflos”, un 15,5 %
(n=18) con “21 0 mds aflos” y un 3,4 % con “menos de un afio” (n = 4). En cuanto
a la experiencia laboral con alumnado con TEA, un 40,5 % (n = 47) tenfa “entre 1 y
5 afios”, un 34,5 % (n = 40) “entre 6 y 10 afios”, un 15,5 % (n = 18) “entre 11 y 20
afios”, un 6 % “menos de un afio de experiencia” (n=7) y un 3,4 % (n=7) “21 afios o
més”. Un 84,5 %, trabajaba en la actualidad con dicho alumnado y el 30,2 % lo habia
hecho en su carrera profesional con una franja “entre 1y 5 nifios” (n = 35), el 29,3 %
(n = 34) con un arco “entre 11y 207, el 26,7 % (n = 31) con una franja “entre 6 y 10
alumnos” y el 13,8 % (n = 16) con “21 0 mas”. Por tltimo, el 83,6 % (n = 97) indicaba
haber recibido formacién especifica en TEA, destacando que, entre sus fuentes, la
suma de porcentajes de aquellas categorias que excluyen a la universidad como fuente
formativa suponen un 63 %, frente a un 37 % que incluyen, de alguna manera, a esta.

TAaBLA 1. Variables sociodemogrificas

Variable Porcentaje (n)
Género
Femenino 88,8 (103)
Masculino 11,2 (13)
Edad (arcos de edad)
Hasta 25 afios 2,6 (3)
Entre 26 y 35 afios 24,1 (28)
Entre 36 y 50 afios 59,5 (69)
Mis de 50 afios 13,8 (16)
Grado académico
Diplomatura universitaria 37,9 (44)
Licenciatura universitaria 19,8 (23)
Grado 29,3 (34)
Maister 11,2 (13)
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Otros 1,7 (2)
Titularidad del centro escolar y situacién laboral

Piblica: funcionariado de carrera 37,9 (44)

Publica: funcionariado en précticas 20,7 (24)

Publica: funcionariado interino 34,5 (40)

Concertada: contratado 6,9 (8)

Especialidad docente en activo

Audicién y Lenguaje 43,1 (50)
Pedagogia Terapéutica 56,9 (66)
Ortras especialidades docentes
Solamente PT o AL 25,9 (30)
Una especialidad docente més 44,0 (51)
Dos especialidades docentes mas 21,6 (25)
Tres especialidades docentes mds 6,9 (8)
Cuatro o mis especialidades docentes 1,7 (2)

4.2. Diseno e instrumento

Se realizé un estudio de encuesta, mediante un cuestionario “ad hoc” basado en
los trabajos de Borders et al. (2015) y Sulek et al. (2019). Para su confeccidn, se selec-
cionaron aquellas pricticas focalizadas coincidentes en las revisiones del NAC y del
NPDC (NAC, 2015; Wong et al., 2014), 1ncluyendo 21y de]ando fuera 6: ejercicio,
evaluacion funcional del comportamiento, intervencién en comunicacién funcional,
Picture Exchange Communication System y grupos de juego estructurados (NPDC,
2017). Los motivos de exclusién de estas tltimas fueron dos: o bien eran consideradas
pricticas emergentes, pero sin evidencia suficiente, o bien no se consideraban prictica
basada en la evidencia en la revision del NAC (NPDC, 2017).

Posteriormente, se establecié como criterio de inclusién para las 21 précticas selec-
cionadas su vinculacién con la dimensién sociocomunicativa del TEA, consistente en
la evidencia de su efecto segin ambas revisiones en algtin momento entre el nacimien-
to y los 21 afios, en tres dmbitos del desarrollo —Social, Comunicativo y Atencién
Conjunta— (NAC, 2015; NPDC, 2017). Asi, se incluyeron finalmente 12 pricticas:
refuerzo diferencial, ensefianza mediante ensayos discretos, modelado, intervencién
naturalista, intervencién mediada por pares, ayuda, reforzamiento, guiones, narrati-
vas sociales, andlisis de tareas, retraso temporal y videomodelado. Tras realizar una
aplicacién piloto a dos docentes, se establecié un diagrama de ramificacién final (Fi-
gura 1) que incluia las definiciones del NPDC de cada prictica (Wong et al., 2014).
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El cuestionario definitivo en la primera seccién recogia informacién sociode-
mogréfica: género, edad, grado académico, titularidad del centro, situacién laboral,
especialidad docente y otras especialidades. En la segunda se incluy6 informacién
sobre la experiencia docente con alumnado con TEA vy la formacién sobre el mismo:
experiencia laboral en el dmbito docente, experiencia laboral con alumnado con TEA,
alumnado con TEA con el que trabaja este curso, alumnado con TEA con el que
ha trabajado, formacién especifica en TEA y fuentes de formacién sobre TEA. La
tercera seccién recogia informacién sobre la PBE en relacién con el TEA y la necesi-
dad de formacién percibida: percepcién del nivel de competencia, conocimiento del
concepto “Préctica Basada en la Evidencia”, percepcidn del grado en que se basa en
la evidencia cientifica, fuentes de informacién no cientifica del profesorado y percep-
ci6n de malestar por falta de competencia. La seccién 3 también inclufa 12 preguntas
relacionadas con la familiaridad y el uso de cada prictica y otras 13 preguntas relacio-
nadas con la necesidad de formacién percibida —12 sobre las practicas y una sobre la
necesidad de formacién general- (Figura 1).

El cuestionario se adapt6 a un formato en linea mediante Microsoft Forms, con
informacién explicita de que su cumplimentacién implicaba el consentimiento en la
participacion, empledndose una escala Likert de 1 a 5 para conocer la necesidad de
formacién percibida (Figura 1). Su consistencia interna, estimada empleando el coefi-
ciente alfa de Cronbach, fue aceptable para la familiaridad (o = 0,763) y excelente para
la percepcion de la necesidad de formacién sobre PBE (a = 0,926) (George y Mallery,
2003).

FIGURA 1. Diagrama de ramificacién

'NECESIDAD DE FORMACION PERCIBIDA

'AMILIARIDAD %
& D PARA LA EFICACIA DE LA PRACTICA
(Estd iari ({Ha usad ica al menos {Qué nivel de ion considera it poder
con estapractica? una vez durante este curso? utilizar estapractica eficazmente con el alumnado con TEA?
1En tengo do nivel de
ymi prictica es habitual
§ ———————————» 2 En pequefiamedida: necesito mejorar 1 mi

conocimiento o mi prictica para que sea eficaz
S 3 En moderada medida: necesito mejorar moderadamente mi
conocimiento o mi prictica para que sea eficaz

—
o d 4 En gran medida: necesitomejorar en gran medida mi

conocimiento o practica para que sea eficaz

5 En muy gran medida: necesito mejorar en muy gran medida
Ejemplo: mi conocimiento o prictica para que sea eficaz

Refuerzo
diferencial
1 En ninguna medida: no considero esta practica necesaria para
mi desempefio profesional

2 En pequefia medida: necesito mejorar levemente mi
conocimiento o mi prictica para que sea eficaz

No 3 En moderada medida: necesito mejorar moderadamente mi
conocimiento o mi practica para que sea eficaz

4 En gran medida: necesito mejorar en gran medida mi
conocimiento o prictica para que sea eficaz

5 En muy gran medida: necesito mejorar en muy gran medida
mi conocimiento o prictica para que sea eficaz
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4.3. Procedimiento

Se empled una técnica de muestreo no probabilistica en formato de bola de nieve
(Goodman, 1961) para conseguir la mayor participacién de docentes de AL y PT que
trabajaran o hubieran trabajado con alumnado con TEA. Los cuestionarios en linea
se dirigieron, por una parte, a las direcciones de los 8 centros de Educacién Especial,
que facilitaron el enlace del cuestionario a sus claustros y, por otra, a las asesorfas
de Atencién a la Diversidad de los 4 CPR, que lo hicieron al profesorado de estas
especialidades participante en sus actividades formativas. En ambos casos tuvieron la
amabilidad de difundirlos durante un mes.

4.4. Analisis de datos

Se calcularon los estadisticos descriptivos (porcentajes, frecuencias y estadisticos
de tendencia central y de dispersion) (primer objetivo) y anilisis de la varianza y de
diferencias de medias (segundo objetivo). Para el cdlculo del tamafio del efecto se em-
pled la d de Cohen (Cohen, 1988) cuando se usé la prueba “t” y la “eta cuadrado” (n?)
cuando se llevaron a cabo ANOVAS. Los ANOVAS se completaron con la prueba
deScheffé para estimar las diferencias en las comparaciones multiples. Para el anélisis de

datos se utiliz6 el paquete estadistico IBM SPSS 24.0.

5. Resultados
5.1. Primer objetivo: Familiaridad y uso de PBE

El porcentaje de familiaridad y uso en relacion con las 12 pricticas seleccionadas
se recoge en la Tabla 2. Se identificaron las practicas con las que el profesorado de este
estudio percibe mostrarse mds familiarizado (reforzamiento, modelado y del andlisis
de tareas, con porcentajes cercanos al 95 %) y menos (intervencién mediada por pa-
res, la ensefianza mediante ensayos discretos, el retraso temporal y el videomodelado,
con porcentajes menores del 50 %). Nuestros resultados muestran coincidencias en
algunas de las pricticas con estudios similares realizados en otros paises (por ejemplo,
Borders et al., 2015; McNeill, 2019) como en el caso del modelado, la intervencién
naturalista o los guiones, pero difieren en la mayoria de ellas, como sucede con el
refuerzo diferencial, la intervenciéon mediada por pares, la ayuda o instigacién, las
narrativas sociales, el retraso temporal o el videomodelado.

En relacidn con el uso, se repite el patrén anterior: mayor frecuencia de uso del re-
forzamiento (99,0 %), modelado (93,9 %) y anilisis de tareas (75,5 %), y menor me-
diante ensayos discretos (45,9 %), retraso temporal (39,8 %), intervencién mediada
por pares (37,8 %) y videomodelado (5,1 %). Comparativamente, nuestros resultados
coinciden con los estudios norteamericanos citados en el parrafo anterior en précticas
como el refuerzo diferencial, la intervencién naturalista, el modelado, la intervencién
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mediada por pares, las narrativas sociales o el retraso temporal, difiriendo los resulta-
dos en el caso de pricticas como la ensefianza mediante ensayos discretos, la ayuda o
instigacion, los guiones, el andlisis de tareas o el videomodelado.

TaBLA 2. Porcentaje de familiaridad (n = 116) y uso (n = 98) del profesorado
de las pricticas focalizadas sociocomunicativas de este estudio y comparacién
con dos estudios norteamericanos (Borders et al., 2015) y McNeill (2019)

— Conocimiento Uso , | Uso diario
—_ Familiaridad e Uso mensual
g Familiaridad (n) familiarizado/ (n)’
Prcticas Borders . " Borders .
(n) (2015) McNeill Uso total' (n) (2015) McNeill
(2019) curso escolar (2019)

Refuerzo diferencial 60,3 (70) - 90,8 (118) 59,2/50,0 (58) 46,9 (61)
Ensefianza mediante 48,3 (56) 51 71,5 (93) 45,9/38,8 (45) 19 29,2 (38)
ensayos discretos
Modelado 96,6 (112) 100 97,7 (127) 93,9/79,3 (92) 94 80,8 (105)
Intervencién naturalista 69,0 (80) 73" 78,5 (102) 61,2/51,7 (60) 56 43,8 (57)
Intervencién mediada 50 (58) 82 79,2 (103) 37,8/31,9 (37) 37 25,4 (33)
por pares
Ayuda o instigacién 698 (81) 100 98,5 (128) 65,3/55,2 (64) 95 92,3 (120)
Reforzamiento 98’3 (114) - 99,2 (129) 99,0/83,6 (97) - 93,1 (121)
Guiones 82°8 (96) - 82,3 (107) 72,4/612 (71) - 41,5 (54)
Narrativas sociales 79,3 (92) 95" 91,5 (119) 53,1/44,8 (52) 48 40,0 (52)
Andlisis de tareas 91,4 (106) 49 90,0 (117) 75,5/63,8 (74) 39 392 (51)
Retraso temporal 44,0 (51) — 80,8 (105) 39,8/33,6 (39) -- 37,7 (49)
Videomodelado 11,2 (13) 61 77,7 (101) 5,1/4,3 (5) 14 24,6 (32)

! Porcentaje de uso del profesorado que manifesté familiaridad con la practica y que se encontraba impartiendo docencia
a alumnado con TEA y respecto al profesorado encuestado total.

? Porcentaje de uso del profesorado que manifesté familiaridad con la practica.

3 Porcentaje de uso basado en el total de los encuestados.

* Historias sociales ** Ensefianza incidental.

5.2. Segundo objetivo: Necesidad de formacion percibida por el profesorado

En cuanto a la percepcién de necesidad de formacién (Tabla 3), basindonos en el
promedio, es menor en el modelado, el reforzamiento y el andlisis de tareas. La mayor
necesidad formativa percibida del profesorado corresponde al videomodelado, inter-
vencién mediada por pares, enseflanza mediante ensayos discretos y el retraso tempo-
ral. La opcién mis elegida fue “en moderada medida”, salvo en la ensefianza mediante
ensayos discretos y el videomodelado, que fue “en gran medida”. En lo referido a la

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 125-144

~134-



UN ESTUDIO DE LAS NECESIDADES DE FORMACION DEL PROFESORADO EN LAS PRACTICAS BASADAS EN
EVIDENCIAS CIENTIFICAS EN EL AMBITO DEL ALUMNADO CON TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO
A. LARRACELETA-GONZALEZ, L. CASTEJON-FERNANDEZ, M.*-T. IGLESIAS-GARCIA Y J. C. NUNEZ-PEREZ

necesidad de formacién general percibida, el promedio se sitta entre “moderado” y
en “gran medida” (M = 3,59; DT = 0,905).

TaBLA 3. Promedio (*) y porcentaje de la necesidad de formacién percibida
por el profesorado participante (n = 116) para el uso eficaz de las practicas
focalizadas sociocomunicativas

Profesorado Profesorado Profesorado
total familiarizado no familiarizado

Pricticas M DT M (n) DT M (n) DT

Refuerzo diferencial 3,38 0,901 3,07 (70) 0,804 | 3,85 (46) | 0,842
Ensefianza mediante ensayos discretos 3,53 1,075 2,84 (56) 0,949 | 4,17 (60) | 0,740
Modelado 274 | 0,924 | 271(112) | 0,924 | 3,50(4) | 0577
Intervencién naturalista 3,40 1,029 2,96 (80) 0,834 | 4,36 (36) | 0,723
Intervencién mediada por pares 3,59 1,004 3,02 (58) 0,783 | 4,17 (58) | 0,861
Ayuda o instigacién 3,39 0,994 3,01 (81) 0,859 | 4,26 (35) | 0,701
Reforzamiento 2,76 0,947 2,74 (114) | 0,941 4,00 (2) 0,000
Guiones 3,03 | 0946 | 2,80(96) | 0,841 | 4,10(20) | 0,641
Narrativas sociales 3,18 0,983 2,97 (92) 0,895 | 4,00(24) | 0,885
Andlisis de tareas 2,98 | 0,884 | 2,90(106) | 0,850 | 3,90 (10) | 0,738
Retraso temporal 3,53 1,008 2,86 (51) 0,825 | 4,05(65) | 0,818
Videomodelado 4,21 0,797 3,38 (13) 0,650 | 4,31(103) | 0,754

(*) 1. En ninguna medida: recoge al profesorado que percibe que no necesita formacién, bien porque no la
considera util o porque ya tiene un nivel suficiente de formacién.

2. En pequefia medida: mejora leve del conocimiento o préctica para que sea eficaz.

3. En moderada medida: mejora moderada del conocimiento o préctica para que sea eficaz.

4. En gran medida: mejora en gran medida del conocimiento o prictica para que sea eficaz.

5. En muy gran medida: mejora en muy gran medida del conocimiento o practica para que sea eficaz.

En este apartado, también se describe en qué medida la percepcién de formacién
que tiene el profesorado estd condicionada por variables como la edad, la experiencia
laboral docente, la experiencia laboral con TEA, el nimero de alumnado con TEA
con que se trabaja, la competencia percibida para la intervencién con TEA, la prictica
profesional basada en la evidencia, la formacidn especifica en TEA y el conocimiento
sobre el concepto de TEA. Los resultados de los andlisis de varianza correspondientes
a este objetivo se aportan en la Tabla 4.
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Edad. La variable edad se recodificé en 3 categorias: “hasta 35 afios”, “de 36 a 50
afios” y “mds de 50 afios”. Los resultados del ANOVA mostraron diferencias estadis-
ticamente significativas en cuatro tipos de practicas (refuerzo diferencial, modelado,
reforzamiento y en la necesidad formativa general) y ausencia de relacién de la edad
con el resto de las pricticas evaluadas. La prueba de Scheffé confirmé los resultados
anteriores salvo en el caso del modelado. Teniendo en cuenta las diferencias de me-
dias en las comparaciones entre pares, los resultados indican que el profesorado con
mayor edad muestra menor percepcion de necesidad formativa.

Experiencia laboral docente. La variable “experiencia laboral docente” se recodi-
fic6 en cinco categorias: “experiencia laboral menor de un afio”, “entre 1 y 5 afios”,
“entre 6 y 10 afios”, “entre 11 y 20 afios” y “21 afios o mds”. Los resultados del
ANOVA mostraron diferencias estadisticamente significativas en dos de las practicas
evaluadas (refuerzo diferencial y en la percepcién de necesidad formativa general).
La prueba de Scheffé mostré que, en ambas variables, en la mayor parte de los casos,
la mayor experiencia laboral provoca una menor necesidad percibida de formacién
en este tipo de précticas. En el resto de las pricticas evaluadas no se encontré rela-
cién significativa entre la experiencia laboral docente y la percepcién de necesidad de
formacién.

Experiencia laboral con el alumnado con TEA. La variable “experiencia laboral
con el alumnado con TEA” se recodiﬁcé en tres categorias: “hasta 5 afios”, “entre
6 y 10 afios” y “mds de 10 afios”. El ANOVA sefala diferencias estadisticamente
significativas en cinco précticas: ensefianza mediante ensayos discretos, narrativas
sociales, andlisis de tareas, retraso temporal y en la percepcion de necesidad de for-
macion general. La prueba de Scheffé confirmé que, en todas las variables anteriores,
la percepcién de necesidad de formacién es menor cuanto mayor es la experiencia
laboral docente con el alumnado con TEA. En el resto de las pricticas evaluadas no se
encontr6 relacién significativa entre la experiencia laboral con el alumnado con TEA
y la percepcion de necesidad de formacion.

Niimero de alumnado con TEA con el que se ha trabajado. En el caso de la varia-
ble “nimero de alumnado con TEA con el que se ha trabajado”, se establecieron 4
categorias: “entre 1y 5”, “entre 6 y 10”7, “entre 11 y 20” y “21 0 mds”. Los resultados
del ANOVA ofrecen dlferencms estadlstlcamente significativas en las siguientes prdc-
ticas: refuerzo diferencial, ensefianza mediante ensayos discretos, guiones, narrativas
sociales, analisis de tareas, retraso temporal y percepcién de nece31dad de formacién
general. La prueba de Scheffé confirmé diferencias en todas las pricticas anteriores,
salvo en el andlisis de tareas, indicando que, en casi la totalidad de los casos, cuanto
mayor es el nimero de alumnado con TEA con el que se ha trabajado, menor es la
percepcion de necesidad formativa.

Competencia perczbzda para trabajar con TEA. La percepcién del nivel de com-
petencia en la intervencidn educativa con el alumnado con TEA se recodificé en 3
categorias: “no me siento/me siento poco competente”, “me siento competente” y
“me siento muy competente”. Los resultados obtenidos indicaron diferencias esta-
disticamente significativas en todas las variables a examen, excepto en la prictica de
videomodelado. A partir de la informacién que nos proporciona la prueba de Scheffé,
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en todas estas précticas, como resultado comtin, la percepcién de un mayor nivel de
competencia en la intervencién educativa con el alumnado con TEA producia una
percepcién de menor necesidad de formacién.

Percepcion de la practica profesional basada en la evidencia. La variable “percep-
cién del grado en que su practica docente diaria se basa en la evidencia cientifica”, se
recodificé en 3 categorias: “en escasa o ninguna medida”, “en suficiente medida”
“en alta medida”. El ANOVA arroj6 resultados significativos en las practicas: refuer-
zo diferencial, ensayos discretos, modelado, intervencién naturalista, intervencién
mediada por pares, ayuda o instigacién, reforzamiento, guiones, narrativas sociales,
andlisis de tareas, retraso temporal. También se aprecian diferencias significativas en
la percepcion de necesidad de formacién general. La prueba de Scheffé confirmé di-
ferencias significativas en las pricticas anteriores, salvo en el caso del refuerzo dife-
rencial y del retraso temporal —aunque eran préximas a p < 0,05—, sefialando que,
si la percepcién de préctica diaria basada en la evidencia es mayor, la percepcién de
necesidad formativa es menor.

Formacion especifica en TEA. En cuanto a las diferencias entre el profesorado que
ha recibido o no formacidn especifica en TEA, mediante de la ¢ de Student, se obser-
van diferencias significativas en las siguientes practicas: refuerzo diferencial, interven-
ci6n naturalista, intervencién mediada por pares, ayuda o instigacion, reforzamiento,
guiones, narrativas sociales y percepcién de necesidad formativa general, con tamafos
del efecto grandes (d > 0,50). Los resultados indican que el haber recibido formacién
especifica provoca una percepcion de necesidad de formacién menor.

Conocimiento del concepto PBE. En relacidn con las diferencias entre el profeso-
rado que tiene 0 no conocimiento sobre el concepto PBE, a través de la ¢ de Student,
se observan resultados significativos en la intervencion naturalista y las narrativas
sociales, y en ambos casos se muestra un tamafio del efecto mediano. Los resultados
indican que, en estas précticas, a mayor conocimiento sobre el concepto PBE, menor
percepcion de necesidad de formacién.

6. Discusién y conclusiones
6.1. Primer objetivo: Familiaridad y uso

Los resultados obtenidos en relacién con la familiaridad estdn alejados de los de
las escasas publicaciones que abordan pardmetros similares (Borders et al., 2015; Mc-
Neill, 2019), tal y como se refleja en la Tabla 2. En la comparativa, se pone de ma-
nifiesto que, si bien existen précticas con resultados casi coincidentes al respecto —el
modelado, la intervencién naturalista, la ensefianza mediante ensayos discretos, el re-
forzamiento o los guiones—, se observa mayor familiaridad del profesorado estadou-
nidense en la mayoria de las pricticas. Se puede explicar este resultado por una mayor
tradicién en EE. UU. sobre el enfoque basado en la evidencia (Odom ez al. 2003)
con presencia incluso en su legislacién (Alexander et al., 2015), y por la incorporacién
tardia de esta perspectiva en nuestro pais. Un 37,9 % de la muestra percibe que su
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prictica se basa en evidencia en escasa o en ninguna medida, lo que sugiere una limita-
cién en la formacién inicial y permanente del profesorado en este aspecto.

En cuanto al uso, en la comparativa se observa una tendencia mayor en el pro-
fesorado estadounidense si se tiene en cuenta que los porcentajes de sus estudios se
refieren a usos mensuales/diarios y no a un tinico uso durante el curso escolar como
plantea este trabajo. Al igual que con la familiaridad, la tradicion puede ser el factor
explicativo de este resultado (Alexander ez al., 2015).

En este sentido cabe destacar que el profesorado de nuestro estudio usa aquellas
practlcas que mejor conoce y que el conocimiento parece influir en el uso, corrobo-
rando asi estudios similares (Cook et al., 2008). Ahora bien, se debe poner el foco en
la fidelidad de dicho uso en el aula —una futura via de investigacion en nuestro pais—ya
que es esta la que se relaciona con los mejores resultados educativos para el alumna-
do con TEA (Marder y deBettencourt, 2015). De lo contrario, el uso puntual y no
sistemdtico de PBE puede llevar a un uso cimentado exclusivamente en la sabiduria
prdctica o practice wisdom basada en las opiniones de otros profesionales y usuarios
y observaciones e inferencias profesionales (Dingfelder y Mandell, 2011). La falta de
fidelidad obstaculizard el desarrollo profesional si conduce a la creencia de que se im-
plementan adecuadamente determinadas précticas cuando realmente no es asi (Cook
y Odom, 2013).

Por ultimo, el profesorado se muestra mds familiarizado con las pricticas de corte
conductual cldsico (Saldafia y Moreno, 2012) como el reforzamiento, el modelado
o el andlisis de tareas, frente a las mds contemporaneas como el videomodelado. La
misma tendencia se observa respecto al uso, ya que habia empleado mayoritariamen-
te las técnicas conductuales mencionadas, al menos una vez, mientras que practicas
mds contempordneas, como la intervencién mediada por pares o el videomodelado,
eran menos utilizadas. Estas reflexiones indican la necesidad de dirigir la formacién
del profesorado a las pricticas focalizadas de corte mds contemporaneo como la in-
tervencién naturalista, la intervencién mediada por pares, las narrativas sociales o el
videomodelado.

6.2. Segundo objetivo: Necesidad de formacion percibida por el profesorado

En lo relacionado con la necesidad de formacion percibida, en 9 pricticas, los
participantes manifiestan una necesidad formativa en moderada medida como media.
Llama la atencién que el profesorado familiarizado muestre necesidad formativa en
todas las précticas focalizadas, porque al estar familiarizado pareceria l6gico que pre-
sentaran una necesidad formativa menor. Estos datos sugieren que puede existir un
sesgo de subjetividad en las respuestas, lo cual es habitual en este tipo de encuestas
(McNeill, 2019), por ejemplo, la creencia del profesorado de que conoce, estd familia-
rizado o usa una préctica, cuando realmente no es asi (Odom er al., 2010).

Los porcentajes de respuesta indican que la opcién de necesidad formativa ma-
yoritariamente percibida en 10 précticas es “en moderada medida”. Una cuestién re-
levante es que, al comparar en cada prictica la suma de las opciones de necesidad de
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menor necesidad de formacidn con las de mayor necesidad, en 8 pricticas es mayor la
suma de estas dltimas, salvo en el caso de los guiones —el porcentaje es coincidente—,
el modelado, el reforzamiento y el andlisis de tareas. Esta consideracién lleva a dos
conclusiones: por una parte, que las practicas focalizadas de origen conductual cldsico
tienen un mayor arraigo en el profesorado y, por otra, que, si se extrae del anélisis a
aquellos docentes que plantean una necesidad formativa intermedia, el resto presenta
una necesidad formativa grande o muy grande en la mayoria de las practicas.

En lo referente al promedio de necesidad formativa general percibida, este se sitta
en un punto intermedio entre “en moderada” y “en gran medida”. Porcentualmente,
la mayor parte del profesorado (38,8 %) establece una necesidad formativa “en gran
medida”. Si se extrae de este andlisis al profesorado situado en el punto medio, aquel
que suma las opciones de necesidad de menor formacién es muy inferior (9,5 %) al
situado en la suma de las de mayor necesidad formativa —en gran o muy gran medida
(54,3 %), lo que muestra que la percepcion del profesorado en activo sobre su nece-
sidad formativa general sobre estas pricticas es muy alta.

Este conjunto de resultados sefiala que la necesidad de formacion se sittia en cotas
mayores, lo que sugiere la necesidad de una posible revision de los planes formativos
universitarios y continuos. Esta cuestién es relevante, pues el profesorado especiali-
zado y, supuestamente, altamente cualificado mostraria una formacién insuficiente
para liderar el proceso educativo con alumnado con TEA y esto tendria un efecto en
los resultados (Hsiao y Sorensen-Petersen, 2019). Esa falta de hderazgo se produce
en un contexto de aumento notable de la presién sobre los servicios educativos, ya
que la “intervencién y respuesta al TEA se ha convertido en un sinénimo de educa-
cién” (McMahon y Cullinan, 2014, p. 3690). Dicho de otra manera, la situacién cami-
na hacia una “tormenta perfecta”: un alto ntimero de alumnado con TEA y una alta
necesidad formativa del profesorado de AL y PT sobre practicas basadas en evidencia.
Cabe subrayar que este profesorado es clave en los procesos inclusivos, pues se ocupa
de asesorar al profesorado generalista, que frecuentemente no se siente preparado
para dar respuesta al alumnado con TEA (Able et al., 2015).

¢Y a qué variables deben prestar atencién los nuevos modelos formativos? Nues-
tros resultados indican que las futuras acciones formativas se deben dirigir a los do-
centes que han trabajado con un menor nimero de alumnado con TEA, que no han
recibido formacién especifica sobre el mismo, que presentan una percepcién menor
de competencia y de aplicacidn de evidencias en la intervencién con este alumnado. Se
debe destacar el caso de que variables que a priori podrian parecer importantes para la
formacién, como la experiencia laboral docente general o la experiencia con alumna-
do con TEA, no tienen apenas influencia en este trabajo. Por lo tanto, la formacién se
dirigird a todo el profesorado y no solamente a aquel que inicia su andadura (Graham
et al., 2020).

En cuanto a las limitaciones de este estudio y a la futura investigacion, considera-
mos que se deberfa mejorar su representatividad e incorporar herramientas de con-
traste como la presencia de observadores en el aula para evaluar la implementacién
real de las pricticas y la fidelidad de uso. Por otro lado, serfa conveniente ampliar
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la investigacion a todas las pricticas focalizadas recogidas por el NPDC (2017) y el
NAC (2015).
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REsuMEN: El objetivo de esta investigacion consiste en analizar los efectos de la in-
clusién de las personas con discapacidad intelectual leve (PDIL, de aqui en adelante) en
la universidad. Apelando a las teorfas sobre el ecosistema familiar de Destanik (2004)
y al modelo ecoldgico de Bronfenbrenner (1987), se parte de la hipétesis de que la in-
clusién de las PDIL en un entorno universitario producird una disminucién de la so-
breproteccién familiar no exenta de conflictos. Esto se contrasta utilizando un modelo
metodoldgico mixto que analiza los discursos de las familias y datos recogidos mediante
el Parental Bonding Instrument (Parker et al., 1979) aportados por las PDIL. Los re-
sultados obtenidos apoyan la hipétesis de que un entorno universitario disminuye la
sobreproteccién tanto paterna como materna, si bien parece asociarse a un incremento
del factor “cuidado” por parte de las madres. Por otra parte, las PDIL ven reforzada
su autodeterminacién en un contexto de enseflanzas universitarias. De este modo, el
trabajo aporta evidencias sobre la conveniencia de articular programas que favorezcan el
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acceso de las PDIL al entorno universitario, contribuyendo a promover y garantizar sus
derechos y a hacer efectivo el principio de acceso en condiciones de igualdad a una edu-
cacién inclusiva, tal y como recoge el articulo 24 de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad de la ONU en 2006.

PALABRAS CLAVE: discapacidad intelectual; familia; autodeterminacién; modelo eco-
16gico; contexto universitario.

AssTrACT: The aim of this research is to analyse the effects of the inclusion of people
with mild intellectual disabilities (hereinafter referred to as PMID) in the university.
Drawing on Destanik’s (2004) theories on the family ecosystem and Bronfenbrenner’s
(1987) ecological model, we start from the hypothesis that the inclusion of PMIDs in
a university environment will lead to a decrease in family overprotection, which is not
free of conflicts. This is tested using a mixed methodological model that analyses the
discourses of the families and data collected through the Parental Bonding Instrument
(Parker ez al., 1979) provided by the PMIDs. The results seem to support the hypothe-
sis that a university environment decreases both paternal and maternal overprotection,
although it seems to be associated with an increase in the “caring” factor on the part
of mothers. On the other hand, PMIDs see their self-determination strengthened in a
university context. In this way, the study provides evidence on the convenience of ar-
ticulating programmes that favour the access of PMIDs to the university environment,
contributing to promoting and guaranteeing their rights and making effective the princi-
ple of equal access to inclusive education, as stated in Article 24 of the UN Convention
on the Rights of Persons with Disabilities in 2006.

Keyworbs: intellectual disability; family; self-determination; ecological model; uni-
versity context.

1. Introduccién

STE ESTUDIO TIENE COMO OBJETIVO explorar los cambios que experimentan las

personas con discapacidad intelectual leve (PDIL, de aqui en adelante) cuando

se incorporan a un entorno universitario. Se atiende, de forma especifica, a las
transformaciones observadas en las dindmicas familiares relativas a la proteccidn, a los
cuidados y al impacto de estas sobre la autodeterminacién de los estudiantes.

Partiendo de la aplicacién del modelo ecoldgico de Bronfenbrenner a un contexto
concreto, se sigue la premisa de Schalock (2018) segun la cual el desarrollo de opor-
tunidades en el microsistema tiene una influencia notoria sobre el macrosistema que,
a su vez, ha de proveer con recursos al anterior para garantizar una retroalimentacién
positiva entre ambos.

No obstante, las referencias sobre la inclusién de PDIL en el contexto universita-
rio son recientes y escasas. Que las PDIL acudan a la universidad supone una nueva
forma de entender la discapacidad, asi como el funcionamiento de la propia institu-
ci6én. La discapacidad intelectual (DI, de aqui en adelante) deja de ser una funcién
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dependiente unicamente del sujeto, se hace relativa al contexto y, de este modo, em-
pieza a entenderse como diversidad. La universidad, por su parte, deja de ser un cen-
tro de enseflanza y se convierte en un espacio de aprendizaje que ha de aportar los
medios necesarios para adaptarse a los diferentes perfiles de estudiantes y a su diver-
sidad (Martin et al., 2013; Borland y James, 1999; Geztel, 2008).

Ficura 1.

CONTEXTOS SOCIALES ESTRUCTURALES O
MACRO INSTITUCIONALES

LA UNIVERSIDAD INCLUSIVA

LA ACCION Y LA SITUACION DESDE UNA PERSPECTIVA
INDIVIDUAL E INTERACCIONAL: El modelo parental de
MICRO proteccion y cuidado de personas con DIL.

MICROSISTEMA FAMILIAR

Fuente: Tomado y adaptado de Lépez- Rolddn y Fachelli, 2015. p. 30

1.1. El contexto de las universidades inclusivas y la inclusion de PDIL

La inclusion de PDIL en las universidades supone un reto social y educativo que
responde al derecho de cualquier persona a participar en la construccién del Estado
de bienestar y de una sociedad igualitaria. No obstante, hasta muy recientemente, han
existido numerosas barreras que han impedido el acceso a la universidad de las PDIL
(Izquida, 2012). Afortunadamente, la posibilidad de que las PDIL puedan cursar es-
tudios superiores y a la vez estén integradas dentro del contexto universitario se ha
facilitado en las dos tltimas décadas. A partir de las directrices trazadas por la Con-
vencién para los Derechos de Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006), se
han promovido iniciativas legislativas y c6digos nacionales sobre pricticas inclusivas
en educacién superior en diferentes paises (Rillotta y Rozengarten, 2020; O’Connor
et al., 1998).

Estos c6digos han permitido que las universidades desarrollen politicas mds in-
clusivas que facilitan la matricula de PDIL a la vez que garantizan la calidad de la
ensefianza y el fomento del aprendizaje del personal académico para actuar de forma
mas flexible frente a los diversos estilos y ritmos de aprendizaje de los estudiantes.
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Debido a que la educacién postsecundaria para las PDIL puede mejorar su em-
pleabilidad y posibilitar una vida més satisfactoria, la educacién superior se presenta
como una alternativa adecuada para estas personas al finalizar sus estudios secunda-
rios (O’Connor, 2012).

En Estados Unidos existe una gran diversidad de programas desarrollados en este
dmbito. Ya en 2009 se contaban 149 iniciativas en 37 estados cuya proliferacién ayu-
dé a la creacion del Consortium for Postsecondary Education for Individuals with
Developmental Disabilities (Grigal ez al., 2012). Este consorcio supuso un importante
recurso para el conocimiento, la capacitacion, el desarrollo de materiales y la difusién
de iniciativas sobre la participacién de las personas con discapacidad en la educacién
postsecundaria. Asi mismo, propicid la creacion del Institute for Community Inclu-
sion en la Universidad de Massachusetts en Boston; los Centros Universitarios de
Excelencia en Discapacidades del Desarrollo en Delaware, Hawai, Carolina del Sur,
Minnesota, Tennessee (Vanderbilt University), Ohio y California; y la Asociacién de
Centros Universitarios de Discapacidades (Jones y Goble, 2012).

Otro pais pionero en la implantacién de recursos para facilitar el acceso a la for-
macién superior de PDIL ha sido Canada. En este pais se ha venido ofreciendo una
educacién postsecundaria inclusiva en la que destaca el programa «On campus», que
es uno de los més conocidos y documentados en la literatura (Izuzquiza, 2012).

La investigacion sobre estas experiencias ha puesto de manifiesto el impacto po-
sitivo que tiene la universidad en las PDIL y viceversa. Se generan procesos de en-
riquecimiento personal (Borland y James, 1999) y madurez (Uditsky y Hughson,
2012) relaciones entre iguales (Carroll et al., 2012) y mejoras sustantivas en el clima
universitario (Ryan y Struths, 2004; Lynch y Getzel, 2013)

Estas iniciativas suelen compartir una serie de rasgos, entre los que destacan los
siguientes (Jones, 2012): orientacién para el desarrollo de mentorias y para capacitar
al profesorado, desarrollo de sistemas efectivos de comunicacién y colaboracién entre
las partes implicadas, promocién de relaciones de igualdad entre mentores, conver-
si6n de los mentores en recursos para los profesores y establecimiento de apoyos
naturales en el aula, fomento de la independencia, priorizando la diversién y la socia-
lizacidn, a la vez que se atiende el objetivo general de la inclusién.

En Espaiia, entre las iniciativas precursoras que incorporan a las PDIL a la univer-
sidad se encuentran el Programa Promentor (UAM-PRODIS) de la Universidad Au-
ténoma de Madrid y la fundacién PRODIS, el Proyecto Demos de la Universidad
Pontificia Comillas y la Fundacién Sindrome de Down de Madrid, el Proyecto Es-
pazo Compartido de la Universidad de A Coruna y el Proyecto Unidiversidad de la
Universidad de Huesca (Cabezas y Flores, 2015).

Anadido a lo anterior, la Fundacién ONCE, a través de la “Convocatoria de ayu-
das para programas universitarios de formacién para el empleo a jévenes con disca-
pacidad intelectual”, promueve la posibilidad de que las universidades capaciten a las
PDIL para desempenar puestos de trabajo utiles y necesarios en el tejido productivo,
asumiendo el reto de la inclusién educativa y desarrollando su responsabilidad social.

En la actualidad 23 universidades espafiolas se benefician del apoyo de la Funda-
cién ONCE vy desarrollan proyectos para el fomento de las universidades inclusivas.
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Una de estas universidades es la Universidad de Jaén, donde se ha implementado
el programa UniverDI, que constituye la iniciativa sobre la que se centra este estudio.
UniverD], al tratarse de un titulo propio, posibilita que su alumnado sea miembro de
la comunidad universitaria y asista a clases en la Universidad. Su objetivo es mejorar
su empleabilidad y favorecer su integracién en empresas ordinarias, mediante la me-
todologia del empleo con apoyo. Durante el curso sus estudiantes interactian con el
resto de miembros de la comunidad universitaria, tanto formal como informalmente.
Independientemente del impacto del programa UniverDI sobre las actitudes de la
comunidad universitaria hacia las personas con DI (Martin et al., 2013), partiendo
de una perspectiva ecoldgica (Schalock, 2007), cabe preguntarse en qué medida los
programas con estas caracteristicas impactan sobre ciertos comportamientos tanto
de las PDIL como de sus familias, particularmente aquellos que tienen que ver con la
autodeterminacién personal, la proteccién y el cuidado.

En el caso de las PDIL, la promocién de su autodeterminacién es uno de los aspec-
tos determinantes para que puedan alcanzar y asegurarse cotas de calidad de vida sufi-
cientes. No obstante, las familias, especialmente los padres y las madres de las PDIL,
tienden a sobreprotegerlas, especialmente a partir de la adolescencia (Barrdn, 2001;
Hemm et al., 2018; Hendey y Pascall, 1998; Irazabal ez al., 2016). En la transicién a la
vida adulta suelen observarse conductas no deseadas entre las familias, caracterizadas
muchas veces por el refuerzo del infantilismo o la atribucién de falta de capacidad en
la realizacion de tareas cotidianas o la negacién de la sexualidad, entre otras (Capri
y Swartz, 2017). A la vez, se hace mds evidente el desajuste entre el cuidado familiar
necesario y el exceso de proteccidn, pernicioso para el bienestar y el desarrollo inte-
gral de las PDIL, lo que supone una dificultad afiadida a la hora de adquirir conductas
autodeterminadas (Capri y Swartz, 2017).

Son multiples los factores que dificultan el desarrollo de la autodeterminacién
de las personas con DI: escasa participacién en contextos sociales inclusivos, poca
participacion en tareas cotidianas que requieran de su interés, limitadas oportunida-
des para poner en prictica lo aprendido en situaciones sociales reales, etc. (Palacio y
Nieves, 2009).

El microsistema familiar, en el caso de tener un miembro con DI, se caracteriza
por una serie de peculiaridades que fomentan la tendencia a la sobreproteccién, que
algunos autores, como Magrigal-Lizano (2015), llegan a considerar incluso una for-
ma de maltrato familiar, ya que las conductas sobreprotectoras hacia los hijos tienen
como consecuencia un aumento de su dependencia, la limitacién de sus experiencias
y un mayor estigma (Goffman, 2003).

Las familias con una persona con discapacidad, y mds particularmente de tipo
intelectual, tienen que hacer frente a una serie de circunstancias estresantes: revisiones
médicas, el rechazo o el estigma social, afrontar la realidad de mantener los cuidados
de forma permanente a lo largo de toda la vida del hijo o hija con discapacidad, hacer
frente a la crianza del resto de hermanos y hermanas y las situaciones de afrontamien-
to que supone tener un hermano con DI, dificultades en el proceso de escolarizacién,
etc. Estas circunstancias son muy demandantes fisica, emocional, social y econémi-
camente para las familias (Heywood, 2010). Estas cuentan, a priori, con mecanismos
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de afrontamiento que son habituales en la crianza de los hijos sin discapacidad. Estas
situaciones de mayor de estrés, al mantenerse en el tiempo, suponen una dificultad
afiadida en la crianza de los hijos (Abadin, 1992).

Dado que muchas PDIL han sido consideradas incapaces de conseguir los requisi-
tos académicos para su acceso a la universidad, a menudo se asume que es improbable
que puedan pertenecer a este medio (Eisenman y Mancini, 2010; Grigal et al., 2010).
Esta asuncién la mantienen particularmente sus padres y madres (Hafner ez al., 2011).
La puesta en cuestion de esta presuncién es la razén principal que motiva la realiza-
ci6n del presente estudio.

2. Objetivo e hipédtesis

En sintonia con lo que se acaba de afirmar, el objetivo de este estudio es analizar en
qué medida la participacién en un Programa como UniverDI por parte de las PDIL
incide sobre el comportamiento sobreprotector y de cuidados de sus familias y sobre
su autodeterminacién personal.

En consonancia con ello, la hipétesis de partida es la siguiente: para las personas
con discapacidad intelectual leve cursar estudios en la universidad supone una mejora
de su autodeterminacién personal y una disminucién de la sobreproteccién familiar.

3. Método

Siguiendo la estrategia de triangulacién de Creswell e al. (2003), este estudio se ha
desarrollado en tres fases:

La primera fase explora el clima familiar de las PDIL participantes en el progra-
ma UniverDI al inicio de sus estudios dentro del contexto universitario. Se pretende
sondear los miedos, expectativas y necesidades que detectan y vivencian los padres y
las madres. De este modo, se contextualiza de dénde parten las familias, pues habi-
tualmente la experiencia dentro del contexto educativo anterior no ha sido favorable.

La segunda fase trata de analizar, de forma cuantitativa, el modelo familiar de
partida y su evolucidn al finalizar el curso académico. Se trata de medir la proteccién
y el cuidado tanto materno como paterno y analizar de forma empirica los tipos de
lazos parentales establecidos en el contexto familiar antes y después del programa.
También se pretende observar el tipo de lazo parental dependiendo del sexo y del
nivel de estudios de partida del alumnado con DI al iniciar los estudios dentro
del contexto universitario.

La tercera fase explora los cambios percibidos por el propio alumnado como re-
sultado de su paso por el programa UniverD], tras solicitarles que los especifiquen.

3.1. Participantes

El estudio se realizé con los/as 21 alumnos/as de la promocién 2017-2019 del
programa UniverDI (Certificado de Formacién Universitaria en Personal de Apoyo

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 145-165

-150 -



JOVENES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN LA UNIVERSIDAD:
ENTRE LA SOBREPROTECCION Y LA AUTODETERMINACION
S. DELGADO CATALAN, A. ARIAS ASTRAY Y E. SOTOMAYOR MORALES

a Empresas y Organizaciones de la Universidad de Jaén). Todos/as compartian un
diagnéstico de DI leve. Eran 8 hombres y 13 mujeres, con edades comprendidas entre
los 18 y los 31 afios, una media de 23,87 afios y una desviacion tipica de 4,31 afios. Sal-
vo dos estudiantes, una huérfana de madre y otra huérfana de padre, todos/as tenfan
padre y madre. Un 58,40 % habia finalizado la Ensefianza Secundaria Obligatoria
(ESO), un 14,28 % habia concluido un Programa de Capacitacién Individualizado
PCPI y un 9,52 % no habia finalizado ninguno de los estudios anteriores.

3.2. Instrumentos
3.2.1. Hoja de registro de aspiraciones y preocupaciones de las familias

Constituye un instrumento sencillo, elaborado especificamente para esta inves-
tigacién, mediante el que se les pidi6 a las familias que indicasen cudles eran las ex-
pectativas (aspiraciones), miedos (preocupaciones) y necesidades que tenfan respecto
a que sus hijos e hijas se incorporasen a la universidad. Se utilizaron cartulinas de
colores donde debian reflejar los temores (color rosa), las necesidades (color azul) y
las expectativas (color verde).

3.2.2. Parental Bonding Instrument (PBI) (Parker et al., 1979)

Este instrumento pretende medir los vinculos parentales recogiendo informacién
sobre las conductas y actitudes de los padres y las madres para con sus hijos e hijas.
Estd inspirado en la teoria de Bowlby y desarrollado orlglnalmente por Parker et al.
(1979). Se cuenta con versiones que contestan los propios padres y madres y otras
pensadas para analizar los lazos parentales desde la perspectiva de los hijos e hijas. En
nuestro caso hemos aplicado, al inicio y al final del curso, una versién de este ﬁltimo
tipo en la redaccion dada por Vallejo et al. (2007). Estd disefiada para adolescentes
mayores de 16 afios y consta de 25 afirmaciones integradas en dos escalas, cuidado (12
item) y sobreproteccién (13 item), consideradas como dos dimensiones basicas que a
su vez se desdoblan en las categorias paterna y materna. Cada {tem se evalia mediante
una escala Likert de 4 puntos (totalmente en desacuerdo, en desacuerdo, de acuerdo y
totalmente de acuerdo). Se debe elegir aquella alternativa que mejor describa la rela-
cién con cada uno de sus padres, por separado; es decir, se contesta uno para Padre y
otro para Madre, basado en los recuerdos hasta los 16 afios. Cada item se puntia de 0
a 3 puntos, pudiendo obtener 36 puntos como méximo en la escala de cuidado y 39 en
la de sobreproteccion. Los estudios originales de Parker ez al., 1979 y Parker, 1990, y
otros posteriores (Cavedo y Parker, 1994; Gladstone ez al., 1999; Ibdfiez et al., 2006;
Sato et al., 1999; Schweitzer y Lawton, 1989; Vilaregut, 2002) han mostrado indicado-
res adecuados de validez de contenido, criterio, concurrente, predictiva y convergente
de la medida del vinculo parental en diferentes poblaciones. Su fiabilidad original es
también buena o muy buena, tanto para la escala de cuidado (,73) como para la de
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proteccidn (,97), con datos similares a los encontrados en la version espaiiola de Creus
(1991) con valores de ,74 y ,82 respectivamente.

El cuidado se define como afectividad, contencién emocional, empatia y cerca-
nia, frialdad emotiva, indiferencia y negligencia. La sobreproteccién se define como
control, intrusidén, contacto excesivo, infantilizacién y prevencién de la conducta
auténoma.

Por otra parte, la combinacién de ambas escalas permite determinar cuatro tipos
de vinculos parentales (Gémez et al., 2010):

1. Vinculo éptimo, resultado de puntuaciones altas en la escala de cuidado y bajas
en la de sobreproteccidn. Son padres y madres que se perciben como afectivos,
empdticos y capaces de contener emocionalmente a sus hijos e hijas, a la vez que
promueven su independencia y autonomia.

2. Vinculo ausente o débil, asociado con puntuaciones bajas tanto en cuidado
como sobreproteccién. Son progenitores/as que se perciben como frios emo-
cionalmente, indiferentes y negligentes, al mismo tiempo que favorecen la inde-
pendencia y la autonomia.

3. Vinculo de constriccion cariniosa, que supone puntuaciones altas tanto en cui-
dado como en sobreproteccion. Son padres y madres a quienes se considera
afectuosos, contenidos emocionalmente, empiticos y cercanos, a la vez que se
les percibe como controladores, intrusivos, de contacto excesivo, y que infanti-
lizan y previenen la conducta auténoma.

4. Vinculo de control sin afecto, con puntuaciones bajas en cuidado y altas en so-
breproteccién. Representan padres y madres a los que se considera frios emo-
cionalmente, indiferentes y negligentes, a la par que controladores, intrusivos,
de mucho contacto, que tratan a sus hijos/as como si fueran mis pequefios de lo
que son y limitan en extremo su libertad.

Esta tipologia ha servido de referencia para la identificacién de las categorias asig-
nadas en el posterior anilisis cualitativo.

3.2.3. Guion para la reflexion grupal

Consiste en un sencillo guion, elaborado al efecto, con el objetivo de recoger datos
por escrito de cada participante y que facilita la participacion y reflexion grupal de
los y las estudiantes de UniverDI. Mediante este guion se exploran algunas cuestiones
relativas a la relacién con sus familias tras haber finalizado su primer afio de estudios
y particularmente aspectos relacionados con su autodeterminacién.

4. Procedimiento

Para desarrollar la primera fase de la investigacidn, al inicio del curso académico
se mantuvo una primera reunién con todas las familias en la que se les pidi6 que
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reflexionaran sobre el proceso educativo que iban a iniciar sus hijos e hijas. Para reco-
ger sus reflexiones se utilizé el primero de los instrumentos descritos con anteriori-
dad. Los materiales asi recogidos fueron analizados de forma cualitativa y constituyen
un punto de partida sobre la opinién y actitudes que los padres y madres tienen al
inicio del proceso educativo de sus hijos.

En lo que se refiere a la segunda fase de la investigacidn, tanto al inicio como al
finalizar el curso académico, los estudiantes de UniverDi respondieron al PBI, ofre-
ciendo informacién sobre la percepcion que tenian de los lazos parentales de sobre-
proteccién y cuidado de sus progenitores. Para facilitar su tarea fueron entrevistados
individualmente por los responsables del Programa UniverDI.

Para la recogida de los materiales necesarios para la tercera fase de la investigacion
se celebrd una reunién con los estudiantes de UniverDI justo después de las vacacio-
nes estivales. En dicha reunién rellenaron por escrito, de forma individual, el guion
para la reflexion grupal referido con anterioridad, realizindose posteriormente una
puesta en comun y discusion de las opiniones registradas respecto a la relacién con su
familia tras haber cursado el primer afio lectivo en la Universidad de Jaén.

5. Analisis de datos

Los materiales de las dos fases cualitativas (1 y 3) se analizaron con la ayuda del
programa Atlas.ti 8. El andlisis de datos cuantitativo, realizado mediante el programa
SPSS 24, se llevd a cabo con los siguientes estadisticos:

— o de Conbrach para analizar la fiabilidad de las dos escalas del PBI.

— Prueba de Shapiro-Wilk para comprobar la normalidad y prueba de Leven para

comprobar la homocedasticidad de los datos recogidos mediante el PBI.

— Prueba de rangos de Wilconxon para comparar las diferencias de medias en las

escalas del PDI antes y después del Programa UniverDI.

— Prueba del U de Mann-Withney para comprobar las diferencias en funcién del

sexo de los participantes antes del inicio del programa.

— Prueba de Kruskal y Wallis para comparar la diferencia de medias en las escalas

del PBI en funcién de los estudios de origen de los estudiantes.

6. Resultados
6.1. Miedos, necesidades y expectativas expresadas por padres y madres

Segtin los resultados recogidos con la Hoja de registro de aspiraciones y preocu-
paciones de las familias, estas manifestaron expectativas de mejora sobre sus hijos e
hijas, tanto en aspectos emocionales y subjetivos (estar contento/a, ser feliz, tener
confianza, adquirir madurez, superarse como persona, tener motivacién y confianza)
como en cuestiones mdas concretas y objetivas (lograr un empleo, mejorar su forma de
expresion, aprender y estar entretenido/a u ocupado/a) (véase Tabla 1).
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(Cursos 2017-2019)

TaBLA 1. Temores, necesidades y expectativas de los padres y madres de los
estudiantes del programa UniverDi sobre su incorporacion a la universidad

Temores

Necesidades

Expectativas

Le cuesta la educacién

Formacién

Aprender

Falta de concentracién

Mejorar la expresién

Mejorar la expresién

Que no sea capaz

Colaborar mis en casa

Madurez /estar ocupado

Que no quiera ir a la universidad

Madurez

Que S€ supere como persona

Que no sepa organizarse

Autonomia

Autonomia

Que no le guste lo que hace

Que haga algo que le guste

Dependencia del mévil

Control emocional

Que le rechacen

Falta de relaciones
sociales

de afrontamiento

Que no tenga amigos Confianza Ser positiva
Que le hagan dafio
Que no sepa defenderse Mejorar la capacidad

Que no sea feliz

Estar feliz

Estar contenta

Que se sienta fracasado

Autoestima

Los temores de las familias se concretaron en que sus hijos e hijas se sintieran
indefensos, fueran dafiados, rechazados, carecieran de capacidad para el estudio (falta
de concentracidn, que no sea capaz, que no sepa organizarse), se desmotivaran, fraca-
saran o se les excluyera (falta de amigos).

Sobre sus necesidades, las familias apuntaron tanto aspectos cognitivos y emo-
cionales (mejorar el control emocional, la autoestima, la madurez, la confianza y las
capacidades de afrontamiento y la autonomia) como comportamentales (mejorar
su expresion, colaborar mds en casa, incrementar sus relaciones sociales y mejorar su

formacién).

Por tltimo, en lo que se refiere a la relacidn con iguales, también expresaron la
necesidad de incrementar sus relaciones sociales y de mejorar aspectos emocionales
tales como la falta de autoconfianza.

6.2. Percepcion de lazos familiares y modelo familiar imperante antes y después del

programa UniverDI

De cara a analizar el modelo familiar imperante en las familias de los estudiantes
de UniverDI al inicio del curso y su evolucidn posterior, se utilizaron los datos reco-
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gidos mediante el PBI, que demostré una buena fiabilidad con puntuaciones de o de
Cronbach iguales o superiores a 0,8 en todos los casos.

La prueba de Shapiro-Wilk y el test de Levene pusieron de manifiesto, respecti-
vamente, que no todos los datos recogidos se ajustan a un comportamiento normal y
que tampoco cumplen con el requisito de homocedasticidad. Debido a ello, y también
al escaso nimero de participantes (<30), se utilizaron estadisticos no paramétricos
para realizar los contrastes.

En las tres tltimas filas de la Tabla 2 se presentan las puntuaciones medias, la
desviacién estindar y el N de las escalas de percepcion de cuidado y sobreproteccion
materna, paterna y total, antes (1) y después (2) del curso académico del Programa
UniverDI por parte de los estudiantes. Pese a que se pueden observar diferencias en
lo que se refiere a la percepcion del cuidado recibido de los progenitores antes y des-
pués del programa, como se deriva de las pruebas de Wilcoxon solo las dimensiones
de sobreproteccién materna y sobreproteccion total poseen significacion estadistica,
estando muy cercanas a serlo en las de proteccidn paterna (véase Tabla 3). Es decir,
sin considerar otras variables, la participacién en el programa UniverDI pareceria
incidir, al menos a juicio de los estudiantes, en el comportamiento sobreprotector de
las familias, particularmente en el de las madres, reduciéndolo.

De hecho, cuando se revisan las puntuaciones medias de sobreproteccién entre
padres y madres, el alumnado con DIL expresa que las madres siguen mostrandose
mds sobreprotectoras que los padres (véase Tabla 2).

Al analizar las puntuaciones de la variable lazos parentales en el pretest, las pun-
tuaciones medias muestran que las madres exhiben marginalmente mas cuidado y so-
breproteccién, con un predominio del tipo de vinculo maternal constrefiido: Cuidado
materno (CM1) = 22,35, Sobreproteccién materna (SM1) = 20,80, Tipo de vinculo
parental materno (TPVM1) = 2,43; Cuidado paterno (CP1) = 22,30, Sobreproteccién
paterna (SP1) = 19,70 y Tipo de vinculo parental paterno (TVPP1) = 2,62.
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TaBLA 2. Percepcion de cuidado y sobreprotecciéon materna, paterna y total
por parte de alumnado antes y después del programa UniverDi en funcién
del sexo y del nivel de estudios inicial de los los/as estudiantes

SEXO CM1 CP1 Cm2 cpP2 SM1 SM2 SP1 sP2 cT1 cr2 sT1 572
MUIER Media 23,42 23,33 22,33 20,00 18.42 1517 17.75 1483 23.23 20,73 18,82 1477
Diesviacion 4738 8.541 6.085 6,485 6.888 T.E14 8.454 8,187 5.478 5.630 T4 T.745
N 1z 12 12 12 12 12 12 12 13 13 12 13
HOMBRE Media 20,75 20.75 2438 2213 2438 1875 2263 18.83 20.75 23.25 23,50 17.60
Diesviacion 8,251 8.648 8.262 9.285 5.855 8.735 8.780 5.655 8.425 8.334 6,082 5.264
N g 8 3 8 3 3 3 g 3 3 & 3
ESTUDIOS CM1 CP1 CM2 CP2 SM1 SM2 5Pt sP2 CcT1 c12 5T 512
ESO Media 22,07 21.73 21.73 20,33 19.13 16,67 18,20 15,53 21,80 21.03 18,87 16,10
Desviacion 5,133 5,208 6,112 6,835 7.008 6,640 7.552 T.708 3133 8.221 7203 6,883
N 15 15 15 15 15 15 15 15 15 15 15 15
PCPI Madia 20,00 20,50 22,00 23,50 22.00 2.00 28,00 18,00 23,67 20,33 25,00 12,67
Desviacion 8.808 To7 11.314 0182 4243 7.071 4243 4243 9.202 8.505 8,000 0,074
N 2 2 2 2 2 2 z 2 3 3 2 3
OTROS  Media 2533 20,33 31.00 2187 2833 2200 2187 14.00 22,33 28.33 25,00 18,00
Desviacion 4,833 12,220 4,350 12,423 2309 7550 10,504 7211 8.005 8.338 6,285 5635
N 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 2 3
TOTAL Ch1 CP1 CMz CP2 SM1 SMz SP1 SP2 CT1 T2 sT1 572
Media 22,33 22,30 23,13 20,85 20,50 18,60 18,70 15,55 22.29 21.69 20,48 15,88
Desviacion 5,402 6,538 8,807 T.562 7.001 T.215 2,014 7.158 5.823 g.722 724 6,814
N 20 20 20 o 20 20 0 20 21 21 el 21

TaBLA 3. Prueba de rangos con signo de Wilcoxon para el analisis
de las diferencias en cuidado y sobreproteccién materna, paterna
y total antes y después del programa UniverDi?

CM2 - CI1 SM2-SM1  CP2-CP1  SP2-SP1 CT2-CT1 S5T2-8T1

z -,847° 2.151¢ -692° -1,838° -,037¢ 2,457
Sig_ asin_(bilateral) 397 031 489 066 970 014*

b. Se basa en rangos negativos.
c. Se basa en rangos positivos.
*p= 0,05

Por otro lado, al analizar los datos para las medidas post se observa que las pun-
tuaciones medias difieren aumentando el cuidado materno, pero disminuyendo la so-
breproteccién materna, tendencia que se repite para el lazo parental paterno, es decir,
mayor cuidado y menor sobreproteccion en comparacién con las medidas pre. Estas

son las puntuaciones: CM2 = 23,15, SM2 = 15,81, TVPM2 = 2,76; CP2 = 19,86, SP2
=14,81, TVPP2 = 2,48. Se observan resultados similares a los de la medida pre donde
las madres muestran mas cuidado y sobreproteccién que los padres. Sin embargo, en las

medidas post el tipo de vinculo parental cambia de constrefiido a ausente.
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Al tomar los datos de modo general (media del padre y de la madre para cada
dimensién), se constata que, en las medidas de sobreproteccién y cuidado, tanto en
el pre- como en el postest, se mantiene la tendencia del cuidado y la sobreproteccién
materna como la forma de crianza con mayor predominio, seguido del cuidado pater-
no, tal y como se observa en la Tabla 2.

Tomando en consideracién el sexo del estudiantado de UniverDi (véase Tabla
2), los datos indican que las alumnas refieren un mayor cuidado materno (CM1m:
23,42, CP1m: 23,33, SM1m: 18,42, SP1m: 17,75) y los alumnos perciben un mayor
cuidado y sobreproteccién paternas (CM1h: 20,75, CP1h: 24,38, SM1h: 20,75 y SP1h:
22.63). Al analizar las diferencias de las medias segin el sexo en el postest se encuen-
tra que los alumnos expresan mayores puntuaciones en todas las dimensiones que las
alumnas (CM2h = 24,38 vs. CM2m = 22,33; SM2h = 18,75 vs. SM2m = 15,17; CP2h
=22.13 vs. CP2m = 20,00, y SP2h = 16,63 vs. SP2m = 14,83). Es decir, expresan un
mayor cuidado y sobreproteccién por parte de los progenitores en comparacién con
las mujeres. Al analizar los datos con las puntuaciones totales tanto en las medidas
pre y post, los resultados apuntan a que los alumnos hombres expresan que reciben
menos cuidados y mds sobreproteccion de sus progenitores que sus compafieras mu-
jeres. No obstante, las pruebas de contraste de hipdtesis realizadas con el estadistico
U de Mann-Withney ponen de manifiesto que no existen diferencias estadisticamente
significativas debidas al sexo (véase Tabla 4).

Cuando se toma en consideracion el “nivel de estudios” previo de los estudiantes
de UniverDi (ESO, Programa de Cualificacion Profesional -PCPI-y otros estudios de
menor nivel educativo), se observa que quienes poseen “otros niveles de estudios” tan-
to en las medidas pre- como las medidas postest, obtienen puntuaciones mayores para
las dimensiones de cuidado y sobreproteccion materna que el resto (véase Tabla 2).

También en el pretest, el cuidado paterno muestra puntuaciones mayores para
estudiantes que finalizaron “PCPI” (29,50), en comparacién con el alumnado que ter-
mind los estudios de “otros tipos de estudios” (20,33) o el que cursé la ESO (21,73).
En sobreproteccién paterna la dimensién con mayor puntuacién es también la cate-
gorfa PCPI (28,00) si se compara con la obtenida por ESO (18,20) u “otros niveles de
estudios” (21,67).

Anadido a lo anterior, se aprecia una disminucién de las dimensiones sobrepro-
teccion y cuidado en las siguientes categorias: alumnado que ha terminado la ESO,
CPCI y otros estudios, a excepcién de la percepcion del alumnado que finalizé la
ESO respecto al cuidado materno (CM1 = 18,20 y CM2 = 20,33) y al que cuenta con
otros estudios para el cuidado paterno (CP1 = 21,67 y CP2 = 20,33).

Finalmente, cabe decir que al considerar globalmente las dimensiones cuidado y
sobreproteccién, tomando el valor medio atribuido a los padres y a las madres, se
observa una disminucién de las mismas al terminar el programa UniverDI, con la
excepcion de los estudiantes que cuentan con otros estudios.
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TaBLA 4. Pruebas U de Mann-Whitney para el anilisis de las diferencias
en cuidado y sobreproteccién materna, paterna y total en funcién del sexo de
los estudiantes del programa UniverDi
Hipétesis nula Prueha Sig. Decisién

1 La distribucion de CM1 ez la misma Prueba U de Mann-Whitney para 270 Conserve la hipofesis nula.
enfre categorias de SEXO. muestras independientas

2 La distribucion de CP1 es la misma entre  Prueba U de Mann-Whitney para .343 Conserve la hipotesis nula.
categorias de SEXO. muestras independientes

3 La distribucion de SM1 es lamisma Prueba U de Mann-Whitney para J06%  Conserve la hipofesis nula.
enfre categorias de SEXO. muestras independientas

4 La distribucion de SP1 es la misma entre  Prueba U de Mann-Whitney para 208 Conserve la hipotesis nula.
categorias de SEXO. muestras independientes

5 La distribucion de CM2 ez la misma Prueba U de Mann-Whitney para A73 Conserve la hipotesis nula.
enfre categorias de SEXO. muestras independientas

G La distribucion de CP2 es la misma entre  Prueba U de Mann-Whitney para 624 Conserve la hipotesis nula.
categorias de SEXO. muestras independientes

7 La distribucion de SM2 es lamisma Prueba U de Mann-Whitney para 384 Conserve la hipdfesiz nula.
enfre categorias de SEXO. muestras independientas

8 La distribucion de SP2 es la misma entre  Prueba U de Mann-Whitney para 521 Conserve la hipotesis nula.
categorias de SEXO. muestras independientes

9 La distribucion de CT1 es la misma Prueba U de Mann-Whitney para 374 Conserve la hipofesis nula.
enfre categorias de SEXO. muestras independientas

10 La distribucion de CT2 es la misma Prueba U de Mann-Whitney para 414 Conserve la hipotesis nula.
entre categorias de SEXO. muestras independientes

1" La distribucitn de 8T1 es la misma entre Prueba U de Mann-Whimey para 161 Conserve la hipotesis nula.
categorias de SEXO. muestras independientas

12 La distribucion de T2 es la misma entre Prueba U de Mann-Whitney para 500 Conserve la hipotesis nula.

ategorias de SEXO. independi

6.3. Los discursos de los estudiantes de UniverDI tras haber superado el programa
de estudio

En la tercera fase del estudio se analizaron los discursos articulados por el alum-
nado de UniverDI con la ayuda del “guion para la reflexién grupal” referido con
anterioridad. Las categorias propuestas para el anélisis han sido inspiradas en las que
se proponen en el PBI (Parker et al., 1979). Del mismo modo, se han utilizado sus
mismos c6digos, en vez de asignarlos de forma arbitraria. Motivos de espacio impiden
presentar con mayor extension el anilisis de su discurso. En la Figura 2 se presenta de
forma sintética el mapa de redes que recoge los discursos elicitados durante la entre-
vista grupal con los estudiantes.

En la dimensién Cuidado, el c6digo de “empatia y cercania” obtiene un enraiza-
miento de 21, seguido del cédigo “afectuosidad”, con un enraizamiento de 17. Los
c6digos “contencién emocional”, “frialdad emotiva” e “indiferencia” obtienen un
enraizamiento de 0.
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En la dimensién Sobreproteccion, el c6digo con mayor enraizamiento es el “fo-
) ) Y

mento de la autonomia” (ausencia de prevencidn de la conducta auténoma), con 24,

seguido del cédigo “fomentar la intimidad” (ausencia de intrusién) con un enraiza-

miento de 8. El grupo de estudio no hace referencia a los restantes codlgos que deﬁ—

nen la presencia o ausencia de sobreproteccién: “contacto excesivo”, “control”, “so-

breproteccién” e “infantilizacién”.

Las expresiones més frecuentes y caracteristicas de los/as estudiantes al finalizar
su programa en la universidad reflejan la felicidad, el orgullo y la satisfaccién por
haber desarrollado y completado sus estudios, lo que en general asocian con el apoyo
y carifio familiar y a nuevas parcelas de autonomia y autodeterminacion, todo ello en
un contexto en el que parecen haber mejorado las relaciones familiares: “Me ven mds
madura y auténoma y estin muy contentos conmigo”, “Me estd sirviendo de mucho
venir a la universidad”, “Me ven mucho més contenta y que tengo muchos mds ami-

» <« :1: z » <« : :
gos”, “La familia estd muy contenta”, “Estoy mejorando mucho con mis padres este

~ » o« »
afio”, “Yo les cuento lo hecho y ellos me escuchan”.

FIGURA 2. Mapa de redes, que expresa el analisis de los discursos
de las entrevistas en profundidad realizado al alumnado del Programa
UniverDI

(=) 1:1 Bien, y con mi familia me llevo
bien

) 1:21Hablo mas conversacién con mis
padres y soy simpatico.

(=) 16 La familia esta muy contenta

=) 1:46 Ha sido algo muy positivo para | [
mi porque me relaciono mucho con
las pe...

= i H
= 1:45 Mi padre y todos me preguntan N‘E 1:40 Porque me ven mis madura y

5)1:28 Yo les cuento lo hecho y
ellos me escuchan

‘como voy en las practicas, por autonoma y estan muy contentos
ejemplo conmigo porq...

(2) 117 Estoy muy contento de venira |, 1:44 Me ven mucho mas contenta y
Ia Universidad y gracias a mi padre | * . i que tengo muchos mas amigos y
has... H animo. Salgo...

=) 1:33 Me esta sirviendo mucho venir
a1 universidad porque la relacion
con...

ﬁ'my-u

=13 Porque para ellos saben que su
primer hijo esté en la Universidad es
h.

(=) 1:11 Mejor relacién

:27 Muy bien mi familia me apoya
imucho y estin muy orgullosos de
imi

1:Como me esta influyendo venir l =) 1:33 Me esta influyendo muy bien

ala Universidad respectoala ... porque cuando llego a mi casa se lo
relacién con mi familia cuento...

(= 1:37 Mi padre y mi madre y mi
hermanita y también mi sobrino
Daniel Garcia...

.
Fomentar la intimidad |

() 1:29 Ellos estin muy contentos
conmigo.

) 1224 Estoy mejorando mucho este | [o
curso con mis padres
(5) 1:41 Bastante bien estin
supercontentos conmigo
S 13 Relajada, tranquila \\

= 1116 También porque dice que me ‘

..‘ .
=) 1:26 Estoy contento y mis padres me
dejan salir.

esfuerce este curso para salir uno de
losm...
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7. Discusion

Dado el tipo de disefio de investigacién empleado, limitado por los requerimientos
del programa educativo, que no permite implementar el disefio metodolégico ideal,
asi como por el reducido niimero de participantes, las aseveraciones que se pueden
realizar a partir de los datos y materiales recogidos y de los anilisis realizados deben
tomarse con extrema cautela. Estd claro que existen evidentes atentados contra la vali-
dez interna y externa que habria que considerar (Campbell y Stanley, 2005).

No obstante lo anterior, se puede afirmar que las PDIL, y particularmente sus
familias, se acercan a los programas como UniverDI, de formacién postsecundaria,
con grandes expectativas, pero también con importantes temores. A ello sin duda
contribuye el hecho de la novedad del programa en su medio local y el prestigio y
potencial impacto que al mismo le otorga su estatus universitario, que lo convier-
ten en Unico. Las actitudes favorables hacia sus hijos/as (Heiman, 2002), asi como el
impacto positivo que estos han tenido sobre la dindmica familiar (Stainton y Besser,
1998), constituyen aspectos que han sido descritos en otras investigaciones y suponen
un rasgo destacable del discurso de los padres y madres de los estudiantes de Uni-
verDI. Asi lo atestiguan los materiales cualitativos recogidos en la primera fase de
esta investigacion. Estas actitudes positivas suelen ir acompaiiadas, no obstante, por
importantes temores y preocupaciones, tanto sobre las nuevas situaciones que han de
enfrentar sus hijos e hijas como sobre su futuro, particularmente cuando ya no es-
tén para apoyarles (Fernindez-Alcantara et al., 2017; Fernandez-Avalos et al., 2020).
Como se ha observado, los padres y las madres tienen muy claros los aspectos en los
que sus hijos e hijas han de mejorar, saben que pueden hacerlo y, a la vez, son realistas
en este sentido. Por otra parte, observan positiva y esperanzadamente que el contexto
universitario les abrird a nuevas oportunidades y relaciones, pero manifiestan temores
fundados en funcién de las experiencias vividas de rechazo y discriminacién (Gémez-
Puerta y Cardona Molt6, 2010; Monjas et al., 2014).

Pese a estos logicos temores, las actitudes positivas de las familias frente al progra-
ma han incidido, muy posiblemente, en los buenos resultados que este ha tenido tanto
sobre su propio comportamiento como sobre el de sus hijos e hijas con DL

Asi, en general, se percibe que al finalizar el programa UniverDI tanto padres
como madres siguen siendo carifiosos/as a los ojos de sus hijos e hijas a la par que
tienden a reducir su comportamiento sobreprotector. Esto resulta espec1almente sig-
nificativo en el caso de las madres, pero también muestra diferencias destacables en el
de los padres.

En el caso de las madres, si bien se observa un aumento en la dimensién cuidados,
debe recordarse que esta incluye tanto cuidados como afecto, por lo que se puede
atisbar un cambio de modelo de lazos parentales. A pesar de que no se han consta-
tado diferencias estadisticamente significativas en lo que se refiere a la percepcién de
cuidado y proteccién en funcién del sexo de las PDIL ni de los estudios previos que
estas han realizado, si cabe apuntar algunas cuestiones en este sentido. Por un lado,
es interesante reparar en la evolucién de los lazos parentales en funcién de la varia-
ble sexo, ya que los hombres reciben mds cuidado y sobreproteccién por parte de
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los progenitores, lo que les mantendria més cerca del modelo parental constreiiido.
Con respecto al nivel de estudios y su relacién con las dimensiones de los modelos
parentales, el modelo parental tiende a ser ligeramente mds constrefiido en quienes
no han llegado a terminar la ESO ni tampoco el PCPI (Programas de Cualificacién
Profesional Inicial).

También en los términos empleados por Gémez er al. (2010), pareceria que las
familias se mueven de una vinculacién constrefiida a una débil, que, sin llegar a cons-
tituir una vinculacién éptima (tal vez dificil dependiendo del grado de DI), resulta
altamente positiva. Resultaria que haber realizado estudios dentro del contexto uni-
versitario mejora de forma muy notable el respeto a la intimidad, la efectividad, el
fomento de la autonomia y la empatia dentro del contexto familiar.

Esto mismo parece derivarse de la tercera fase de la investigacidn, en la que los
estudiantes refirieron comportamientos sinténicos con una creciente autodetermi-
nacién e independencia, permitida por sus progenitores, mostrando conductas cada
vez mis auténomas, pero sin renunciar a una relacion carifiosa. Apuntan aspectos
tan bdsicos, pero tan importantes, como salir solos, ir en autobus a la universidad,
tener pareja, que se respete su intimidad y el ver a sus progenitores més contentos y
orgullosos.

8. Conclusiones

Los resultados de este trabajo estdn en sintonia con otros obtenidos en investi-
gaciones realizadas con programas similares como los reportados por Martin ez al.
(2013), que ademds refieren un impacto positivo de las PDIL sobre la propia univer-
sidad, aspecto que, en este caso, no fue foco de atencién.

De este modo, se ha puesto de manifiesto la relacién existente entre el logro es-
colar de los hijos y el estilo parental de los padres y madres ya que, como se formulé
en la hipétesis, las personas con DI, al cursar estudios en el contexto universitario,
experimentan una disminucién de la sobreproteccién dentro del microsistema fami-
liar y parecen mejorar su autodeterminacién personal. No obstante, serfa necesario
un estudio més profundo del proceso académico anterior del alumnado, asi como de
otros aspectos de su contexto, para reforzar las evidencias que apoyan estas primeras
conclusiones.

Lo que si parece poco cuestionable es que programas como el que aqui se ha in-
vestigado producen efectos relevantes y positivos en el modelo de vinculacidn de los
progenitores con las PDIL. Si antes de asistir a la universidad prevalecia un modelo
parental de tipo constrefiido, con alta sobreproteccidn, alto cuidado, después de esta
experiencia se observa una disminucién relevante de la sobreprotecaon en ambos
progenitores, lo que indica un cambio de modelo parental, que, si bien sin alcanzarlo,
tenderia hacia “6ptimo” al estar caracterizado por baja proteccidn y alto cuidado.

Para finalizar, cabe decir que el alumnado del Programa UniverDi, tras haber cur-
sado el Certificado Universitario, hace referencia solo a aspectos positivos, destacando
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que la experiencia universitaria les ha permitido ser mds auténomos y ocupar una
posicién mds equitativa en el seno de sus familias.

En futuras investigaciones se pretende seguir profundizando sobre las consecuen-
cias de la asistencia a la universidad de las personas con DIL, tratando de analizar la
importancia que tienen los entornos que acogen a las PDIL para brindarles las opor-
tunidades que, por derecho, ya tienen (Convencién de los Derechos Humanos para
las Personas con Discapacidad, 2006. Art. 24. Education).
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

LA REVISTA

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de Sa-
lamanca en colaboracién con Plena inclusién Espafa. Publica trabajos originales en
espafiol o inglés, cuya temadtica se centra en la discapacidad y, de manera preferente,
en las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Los articulos que se publiquen
han de tener rigor metodoldgico y aportar conclusiones de utilidad para la mejora
de los apoyos y la atencion a las personas con discapacidad y sus familias. La revis-
ta publica preferentemente articulos empiricos (originales y revisiones sistemdticas).
Los articulos tedricos y conceptuales son también bienvenidos, siempre y cuando
aporten discusion relevante sobre temas criticos y actuales de investigacién y practica
en el dmbito de las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Se parte de una pers-
pectiva 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. La revista estd dirigida a un publico multidisciplinar en el dmbito de las
discapacidades intelectuales y del desarrollo.

ENVIO DE ARTICULOS

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

Se debe incluir el nombre completo de cada uno de los/as autores/as, su filiacién
(nombre de la institucidn, ciudad y pais), direccion postal profesional del autor o au-
tora de correspondencia, correo electrénico y nimero de registro ORCID cuando se
tenga. Ademds, se incluird el titulo, resumen y palabras clave en espaiiol e inglés, y un
titulo breve, asi como el articulo anénimo completo en un solo archivo.

Al final del texto, se afiadiran las referencias bibliogrificas y, en el caso de que las
haya, las tablas y las figuras, siguiendo las normas y estilo de la APA (Publication
Manual of the American Psychological Association, 2019, 7.2 edicién).
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NORMAS DE REDACCION

El texto se elaborara en formato Microsoft Word, letra Times New Roman de 12
puntos y méirgenes de 2,5 centimetros, no superara las 30 paginas (incluyendo titulo,
resumen, referencias bibliograficas, tablas, figuras, apéndices e ilustraciones), que de-
berdn estar numeradas. Todas las partes del texto deben estar escritas a doble espacio,
incluyendo resumen, texto, encabezados, referencias y tablas.

El texto debe incluir un resumen, redactado en un solo pérrafo, que no exceda las
200 palabras, asi como 4-8 palabras-clave, todo ello en espafiol e inglés. En el resumen
se hard referencia a los puntos principales del trabajo: planteamiento del problema,
objetivos del estudio, método, principales resultados y conclusiones. Con caricter ge-
neral, los articulos empiricos deberdn ajustarse a la estructura IMRD (Introduccidn,
método, resultados y discusion).

A las personas que quieran publicar en la revista se recomienda, en los trabajos,
desagregar los datos por sexo, evitar los estereotipos y sesgos de género, analizar las
diferencias existentes dentro de cada uno de los sexos y presentar los resultados des-
agregados por sexo, asi como proponer reflexiones tedricas y estudios empiricos que
remarquen las desigualdades de género construidas social y culturalmente y no basa-
das en diferencias bioldgicas.

Las tablas y figuras deben estar numeradas por orden de aparicién, indicando su
posicién en el texto. Deben aparecer siempre al final del texto y una por pigina. El
nimero de tablas y figuras debe ser el minimo posible y no recoger informacién re-

dundante a la expuesta en el texto, y también deberdn seguir las normas de estilo de
la APA (7.2 edicién).

Las citas bibliograficas en el texto se hardn con el apellido del autor o autora y
afio de publicacién (ambos/as entre paréntesis y separados por una coma). Si el autor
o autora forma parte de la narracidn se pone entre paréntesis solo el afio. Si se trata de
dos autores y/o autoras, siempre se citan ambos/as. Cuando el trabajo tiene mds de dos
autores y/o autoras, se pone solo el apellido del primero/a seguido de “et al.” y el afio;
en caso de confusidn se afiaden los autores/as siguientes hasta que resulten bien iden-
tificados/as. En todo caso, la referencia en el listado bibliogrifico debe ser completa
(hasta un maximo de 20 autores/as). Cuando se citan distintos trabajos dentro del
mismo paréntesis, se ordenan alfabéticamente. Para citar trabajos del mismo autor/a
o autores/as, de la misma fecha, se afladen al afio las letras a, b, c, hasta donde sea
necesario, repitiendo el afio.

Las referencias bibliogrificas se ordenardn alfabéticamente.

Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores/as, tanto en esta revista
como en otras, deben unificar el sistema de identificacién de la revista utilizando so-
lamente el nombre de Siglo Cero.
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Los articulos no deben incluir notas a pie de pdgina. Se puede introducir una nota
breve con los agradecimientos al final de la primera pigina.

El lenguaje empleado para describir la discapacidad ha evolucionado a través de
paises, culturas y dmbitos disciplinarios. Siglo Cero se compromete con un uso
de un lenguaje que respete a las personas con discapacidad y que se alinee con la
Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de 2006. Por ello, se recomienda utilizar el lenguaje enmarcado
en el movimiento “personas primero” (e. g., persona con discapacidad intelectual) y,
cuando proceda, puede hacerse un uso del lenguaje siguiendo la “identidad de grupo”
(e. g., persona sorda, entendida como aquella que se identifica plenamente con su
grupo cultural). Los términos peyorativos, o aquellos ya superados por pertenecer a
paradigmas anteriores al actual (e. g., deficiente o discapacitado) o inapropiados (e. g.,
disminuido, diversidad funcional), no deben utilizarse, siendo motivo de devolucién
inmediata del trabajo a los autores.

Por otra parte, en Siglo Cero mantenemos el compromiso con la igualdad y el
respeto a todas las personas, reconocemos y apreciamos la diversidad. Por ello, las au-
toras y los autores deben asegurarse de utilizar un lenguaje libre de sesgos, huir de los
estereotipos y comprometerse con el lenguaje inclusivo, pero primando la correccién
gramatical, la economia del lenguaje y la precision dadas las limitaciones de espacio.

Los articulos que no cumplan con las normas de redaccién serdn devueltos in-
mediatamente a la persona responsable del envio, invitindole a adaptar el articulo a
dichas normas para que este sea posteriormente enviado para revision.

PROCESO DE REVISION

Los criterios de aceptacién de los trabajos enviados a Siglo Cero son los de calidad
y originalidad, asi como la significacion e interés para los lectores/as de la revista. Cada
trabajo serd revisado de manera anénima, al menos, por dos informantes, pudiendo
recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi como a un experto/a en metodologia.
Los autores/as podran sugerir un posible revisor que consideren idéneo 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/as externos/as ajenos al Consejo Editorial.

En cualquier caso, Siglo Cero intentard realizar un reparto equilibrado de mujeres
y hombres en el proceso de revision.
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ASPECTOS ETICOS

Los autores/as deben verificar el cumplimiento de los estandares éticos de la APA,
asi como de sus normas para la presentacion de resultados de investigacién. Los auto-
res/as también son responsables de revelar posibles conflictos de interés.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitirdn aquellos que estin
siendo evaluados simultineamente en otra revista o publicacién ni aquellos que hayan
sido publicados parcial o totalmente. Se asume que todas las personas que figuran
como autores han dado su conformidad y que cualquier persona citada como fuente
de comunicacién personal consiente tal citacion.

En el apartado “Método” del texto, se deben indicar los permisos o consentimien-
tos obtenidos para conseguir los datos, especialmente en el caso de que la muestra esté
constituida por menores de edad o con modificacién legal de la discapacidad. En todo
caso, el procedimiento serd acorde con la normativa vigente sobre proteccién de datos
en los paises de procedencia de las investigaciones.

Los autores/as tienen que identificar, si la hubiera, la fuente de financiacién del
articulo.

Si se acepta un trabajo para su publicacién, los derechos de impresién y reproduc-
cién por cualquier forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazard cualquier peti-
ci6n razonable de los autores para obtener el permiso de reproduccmn de su trabajo.
Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos son unica y exclusivamente
responsabilidad de los autores/as y no comprometen la opinién y politica cientifica
de la revista. De la misma manera, y para que los trabajos sean considerados para pu-
blicacion, las actividades descritas estardn de acuerdo con los criterios generalmente
aceptados de ética y deontologia profesional en el dmbito en el que se encuadre el
estudio, tanto por lo que se refiere a los trabajos con humanos como a la experimen-
tacion animal. Por ello, es responsabilidad de los autores/as asegurarse de cumplir
con nuestra pol1tlca s bree e (https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/about).
La investigacién en la que participen seres humanos debe llevarse a cabo de forma
ética teniendo debidamente en cuenta el consentimiento informado. En estos casos, se
ruega a los autores/as que incluyan en el manuscrito una declaracién de la aprobacién
de la Comisién de Revisién Institucional o Comité de Etica, es decir, una declaracién
explicita que identifique la revisién y la aprobacién del Comité de Etica para cada
estudio, si corresponde, asi como una breve descripcién de cémo se obtuvo el consen-
timiento y de quién. Los editores/as se reservan el derecho de rechazar documentos si
hay dudas sobre si se han utilizado los procedimientos adecuados.
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THE JOURNAL

Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Salaman-
ca in collaboration with Plena inclusién Espafia. It publishes—in Spanish or in Eng-
lish—original articles focusing on the theme of disability, with preference given to
articles on intellectual and developmental disabilities. Articles to be published must
demonstrate methodological rigor and contribute useful findings that serve to im-
prove supports and care provided to people with disabilities and their families. The
journal gives preference to empirical articles (original articles and systematic reviews).
Theoretical and conceptual articles are also welcome, as long as they provide relevant
discussion on critical and current issues pertaining to research and practice in in-
tellectual and developmental disabilities. Based on a multidisciplinary approach, the
journal welcomes papers from psychology, education, sociology, medicine, law, social
work, and other fields of knowledge. The journal is aimed at a mult1d1sc1phnary audi-
ence in the field of intellectual and developmental disabilities.

SUBMISSION OF ARTICLES

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

All authors must include their full name, affiliation (name of institution, city, and
country), professional postal address of the corresponding author, email address, and
ORCID iD, where applicable. The paper should be submitted as a single file and
should include the following: title, abstract, and keywords in Spanish and in English;
short title; and the complete anonymized article.

The reference list and any tables or figures should appear at the end of the manu-
script and should follow APA Style (Publication Manual of the American Psycholog-
ical Association, 2019, 7th edition).
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EDITORIAL STANDARDS

The manuscript should be in Microsoft Word format, using Times New Roman
font size 12, with margins of 2.5 cm; it should not exceed 30 pages (including title,
abstract, reference list, tables, figures, appendices, and illustrations), and these pages
must be numbered. All parts of the manuscript should use double-line spacing; this
includes the abstract, body of the paper, headings, references, and tables.

The manuscript should include a one-paragraph abstract of up to 200 words and
between 4 and 8 keywords; both the abstract and keywords should be provided in
Spanish and in English. The abstract should refer to the main elements of the paper:
definition of the research problem, objectives of the study, method, main results, and
conclusions. In general, empirical articles should follow the IMRD (introduction,
method, results, discussion) structure.

For those who want to publish in the journal, it is recommended, in their works,
to disaggregate the data by sex, avoid gender stereotypes and biases, analyze the dif-
ferences that exist within each of the sexes and present the results disaggregated by
sex, as well as how to propose theoretical reflections and empirical studies that high-
light socially and culturally constructed gender inequalities and not based on biolog-
ical differences.

Tables and figures should be numbered consecutively in the order they appear,
indicating their position in the text. Each table or figure should be included on a
separate page at the end of the manuscript. The number of tables and figures should
be kept to a minimum and should not contain information that is redundant with the
text; they should also follow APA Style (7th edition).

In-text citations should give the author’s surname and the year of publication
(both elements should appear in parentheses and be separated by a comma). If the au-
thor’s name forms part of the narrative, it should be followed by the year in brackets.
Where there are two authors, both should be cited. For a work with three or more
authors, include the surname of only the first author followed by “er al.” and then
the year; where there may be confusion, add the names of the other authors until the
citation is clearly identifiable. The reference list entry, however, must be complete (up
to a maximum of 20 authors). Where different works are cited within the same paren-
theses, they should be arranged in alphabetical order. To cite multiple works with an
identical author (or authors) and publication year, include a lowercase letter after the
year (a, b, ¢, and so forth), repeating the year each time.

Reference list entries should be arranged in alphabetical order.

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.
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Articles should not include footnotes. A brief note with acknowledgments may be
inserted at the bottom of the first page.

The language used to describe disability has evolved across different countries,
cultures, and disciplinary fields. Siglo Cero is committed to using language that re-
spects people with disabilities and complies with the 2006 United Nations Interna-
tional Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Authors are therefore
encouraged to use “person-first” language (e.g., person with intellectual disability) or,
where appropriate, “identity-first” language (e.g., Deaf person, understood as a per-
son who fully identifies with their cultural group). Pejorative terms, outdated terms
that are no longer acceptable (e.g., deficient, handicapped), or inappropriate terms
(e.g., mentally challenged, functional diversity) must not be used and will result in the
paper being returned immediately to the authors.

On the other hand, at Siglo Cero we maintain the commitment to equality and
respect for all people, we recognize and appreciate diversity. Therefore, the authors
must ensure that they use language free of bias, avoid stereotypes and commit to in-
clusive language, but prioritizing grammatical correctness, economy of language and
precision given space limitations.

Articles that do not comply with these editorial standards will be returned im-
mediately to the person responsible for submission, who will be asked to adapt the
article to these standards before it can be sent for review.

REVIEW PROCESS

The acceptance criteria for papers sent to Siglo Cero are quality and originality, as
well as significance and interest for the journal’s readers. Each paper will be reviewed
anonymously by at least two reviewers. If the reviews differ widely, a third review-
er or an expert in methodology may be appointed. 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.

In any case, Siglo Cero will try to make a balanced distribution of women and men
in the review process.
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ETHICAL ASPECTS

Authors must ensure they have complied with APA ethical standards as well as
APA guidelines for the reporting of research results. Authors are also responsible for
disclosing potential conflicts of interest.

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 ac-
cept papers that have previously been published in whole or in part. It will be as-
sumed that all those who appear as authors have given their agreement, and that any
person cited for personal correspondence has given their consent to be contacted.

The “Method” section of the paper should indicate the permissions or consents
obtained to gather the data, especially in cases where the sample is made up of minors
or people without capacity. In all cases, the research must comply with the applicable
data protection legislation in the countries of origin of the research.

Authors must identify any sources of funding for the article.

If a paper is accepted for publication, the printing and reproduction rights in any
form or medium belong to Szglo Cero. Siglo Cero will reject no reasonable request
from the authors to obtain permission for the reproduction of their work. Further-
more, the opinions expressed in the papers are solely those of the authors and do not
compromise the opinion and scientific policy of the journal. Likewise, in order for
the paper to be considered for publication, the activities it describes must be in ac-
cordance with generally accepted ethical standards and professional codes of conduct
for the field of study, for research involving humans and for experimentation with
nonhuman animal subjects. It is therefore the responsibility of authors to ensure that
they comply with our Ethics Policy https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/
about. Research involving human participants must be conducted in an ethical man-
ner with due regard for informed consent. In such cases, the manuscript must include
a statement demonstrating that Institutional Review Board or Ethics Committee ap-
proval has been obtained; this is an explicit statement identifying the ethics commit-
tee review and approval for each study, where applicable, as well as a brief description
of how consent was obtained and from whom. The editors reserve the right to reject
a paper if they have reason to believe that proper procedures have not been followed.
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