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PRESENTACIÓN

UnA 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 

añadir que no siempre reciben la formación y la educación 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 comunicación sobre 
sexualidad con sus padres. Y este es el tema que T. André y cols. plantean en el artículo 
“Comunicación sexual en padres de hijos con Trastorno del Espectro Autista”, en el 
que comparan la comunicación 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 práctica de la comunicación sobre sexualidad con sus hijos con TEA.

Por su parte, las personas con síndrome de Down no siempre reciben la educación 
adecuada sobre sexualidad y afectividad y, en esta línea y centrándose en el contexto 
chileno, M. Palomer y cols. en el artículo “¿Qué saben de pubertad, relaciones de 
pareja y reproducción, un grupo de adolescentes chilenos con síndrome de Down?” 
describen el estudio llevado a cabo para evaluar los conocimientos que sobre sexuali-
dad tienen los adolescentes chilenos con síndrome de Down, poniendo de manifiesto 
la urgencia de realizar más investigaciones para desarrollar programas adecuados so-
bre educación 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 artículo de C. Cáceres y cols., “¿Cómo vivieron las personas con 
discapacidad la crisis de la COVID-19? El caso de las personas apoyadas por entida-
des tutelares en España”, que pone de manifiesto que la pandemia ha acentuado las 
situaciones de exclusión y vulnerabilidad en estas personas, así como la necesidad de 
promover su autonomía 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 formación o 
de establecer relaciones sociales. En ello Internet jugó un papel fundamental, lo que 
permitió 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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tecnologías. En esta línea, G. I. Coñoman y V. Ávila, en “Evaluación de la formación 
online por jóvenes con discapacidad intelectual: experiencia durante la COVID-19 en 
contexto universitario”, tratan de obtener información de cómo percibe un grupo de 
jóvenes con discapacidad intelectual la nueva experiencia de formación en línea, así 
como su grado de satisfacción.

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 línea, 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 
información 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. Además, y desde la percepción de los profesionales, reflexionan sobre el papel 
que estos desempeñan en el mantenimiento de las relaciones personales y de amistad 
de las personas con discapacidad intelectual.

En los últimos años las universidades han desarrollado políticas más inclusivas que 
han hecho posible la transición 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 acentúa, en concreto, en el caso de las personas con parálisis cere-
bral debido a los obstáculos de distinto tipo que se van a encontrar, y que llevan a la 
necesidad de plantearse nuevos desarrollos políticos y educativos. E. Hinojosa y cols. 
abordan este tema en “Más allá de la ley. Transitar y acceder a la universidad española 
con parálisis cerebral”, donde presentan los resultados del estudio llevado a cabo con 
12 estudiantes con parálisis cerebral para conocer sus experiencias y percepciones 
sobre la transición y acceso a la universidad, teniendo en cuenta tres categorías: tran-
sición y actividades de iniciación, barreras y ayudas percibidas y concepciones sobre 
diversidad e inclusión en la universidad.

En las últimas 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 prácticas basadas en la evidencia ya que pa-
rece ser la opción psicoeducativa más idónea para los alumnos con TEA. Ante esta 
necesidad, A. Larraceleta-González y cols., en “Un estudio de las necesidades de for-
mación del profesorado en las prácticas basadas en evidencias científicas en el ámbito 
del alumnado con Trastorno del Espectro del Autismo”, plantean un estudio en el 
que, centrándose en la dimensión sociocomunicativa del TEA, analizan el uso de es-
tas prácticas por parte de los profesores, poniendo de manifiesto la gran necesidad de 
formación y de revisión de los planes formativos universitarios.

Siguiendo con la investigación llevada a cabo en el ámbito universitario, en el ar- 
tículo “Jóvenes con discapacidad intelectual en la universidad: entre la sobrepro- 
tección y la autodeterminación”, E. Sotomayor y cols. presentan los resultados de un 
estudio en el que tratan de analizar los efectos que tiene la inclusión en la universi-
dad de personas, en este caso, con discapacidad leve, sobre su autodeterminación, así 
como sobre la sobreprotección y el cuidado de sus padres.
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reSuMen: 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 atención necesaria 
referente a la salud sexual. El presente estudio tiene como finalidad comparar la comu-
nicación sexual de los padres de acuerdo a los niveles de TEA de los hijos(as). Para ello, 
se utilizó un diseño de tipo descriptivo de corte transversal. La muestra fue conformada 
por 152 padres de hijos(as) con TEA, se utilizó el apartado de comunicación sexual del 
“Parenting and Child Sexuality Questionnaire” (Morawaska et al., 2015) para medir la 
comunicación sexual. Como resultado se encontró que la comunicación sexual entre 
padres e hijos(as) con TEA es muy general, donde los temas más complejos como el 
abuso sexual y embarazo no fueron abordados por los padres, además se encontraron 
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diferencias significativas entre la comunicación 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 práctica de la comunicación sexual con sus hijos con TEA.

PAlAbrAS ClAVe: trastorno del espectro autista; comunicación 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 et 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. Introducción

LA SexuAlidAd forMA PArte del deSArrollo de todo ser humano. En ese sen-
tido, el desarrollo integral de las personas lleva a la aceptación del ser humano 
como un ser sexuado, independientemente de su condición física, intelectual, 

social, sexual o religiosa (Rivera, 2008). Dionne y Dupras (2014) señalan que una gran 
parte de las personas con discapacidad intelectual no reciben una atención necesaria 
referente a la salud sexual. En consecuencia, están sujetos a obstáculos de su entorno 
que se oponen a las intervenciones para promover la salud sexual, sea en términos de 
familia, escuela o comunidad.

El número estimado de niños con discapacidad entre 0 y 18 años varía entre 93 
y 150 millones (Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia [Unicef], 2013), de 
los cuales, al menos 8 millones de niños son menores de 14 años y se encuentran en 
América Latina y Caribe (Unicef, 2019). La OMS (2012) señala que los niños con 
discapacidad sufren actos de violencia con una frecuencia casi cuatro veces mayor 
que los que no tienen discapacidad y son 2,9 veces más vulnerables a ser víctimas 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) evidenció que las 
personas con discapacidad mantienen una vida sexual activa y que su nivel de exposición 
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a los factores de riesgo para el VIH es igual o incluso superior al de la población 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 más propensas a violencia sexual, y no tienen 
acceso a servicios de prevención, información y educación con relación 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 específica 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 comunicación (Filipe, 2009). Según la Asociación Americana de Psicología (APA, 
2014), el TEA es un trastorno del neurodesarrollo que se caracteriza por un déficit 
en la comunicación y la interacción social, presenta patrones de conducta específicos, 
marcados por actividades repetitivas con inicio precoz en la infancia.

En los últimos años, 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 años sesenta y hasta 260 personas por cada 10.000 o más en las 
primeras décadas del siglo XXI (Hill et al., 2015). André et al. (2020) señalan que ese 
aumento puede ser debido a los cambios en los métodos de diagnóstico, ya que en 
la actualidad ya existe una mayor información y divulgación de los síntomas de los 
TEA. De acuerdo con la OMS (2018), uno de cada 160 niños tiene TEA y este tras-
torno a su vez se presenta mayormente en los hombres en una proporción de cuatro 
a uno en relación a las mujeres (Fombonne, 2005).

Las informaciones sobre la prevalencia del TEA en países en desarrollo aún son 
escasas. De igual forma, en México los datos oficiales sobre el número de personas 
que presentan TEA son limitados, lo cual evidencia la falta de información que preva-
lece en el país. En el año 2016, se realizó un estudio de prevalencia de TEA en León, 
Guanajuato, y se encontró que uno de cada 115 niños se encuentra en esta condición 
(Fombonne et al., 2016).

Por otro lado, hay estudios que exponen la vulnerabilidad de las personas con 
TEA en relación al riesgo de la victimización sexual. Mandell et al. (2005) encontra-
ron que el 16,6 % de los cuidadores informaron que su hijo con TEA había sufrido 
abuso sexual. Brown-Lavoie et al. (2014) reportaron que las personas con TEA tenían 
casi tres veces más probabilidades de experimentar contacto sexual no deseado, 2,7 
veces más probabilidades de experimentar coerción sexual y 2,4 veces más probabili-
dades de sufrir violación en comparación con las personas sin TEA.

En ese sentido, la comunicación 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 señalan que la comunicación 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 comunicación sexual entre padres 
e hijos(as) puede estar limitada de acuerdo a los niveles de TEA, ya que cada nivel 
presenta características peculiares. De acuerdo a la APA (2014), los niveles de autismo 
son clasificados en tres: Nivel 1 “Requiere apoyo”, se denomina autismo leve. Per-
sonas con habilidades para la comunicación verbal y motivadas por interactuar con 
otros, pero que sus intentos de acercamiento pueden resultar peculiares a los demás. 
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 expresión 
extraverbal resulta muy llamativa. Nivel 3 “Requiere apoyo muy sustancial”, las per-
sonas en el grado más profundo del espectro tienen la comunicación verbal limitada a 
pocas palabras y su respuesta a la iniciativa de los demás para interactuar es escasa en 
la mayoría de los casos.

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

2. Método

2.1. Diseño

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

2.2. Participantes

Se empleó un muestreo no probabilístico, 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 inclusión, se incluyeron padre o madre con hijos 
diagnosticados con TEA y con edades entre 3 a 17 años. A su vez, se eliminó a los 
participantes que no respondieron a la totalidad de los instrumentos y participantes 
de otros países.

2.3. Instrumentos

Se utilizó una cédula de datos sociodemográficos para describir las características 
de los padres y sus hijos. Con respecto a la información de los padres se incluyó: 
edad, sexo, estado civil y nivel educativo. Respecto a la información de los hijos se 
solicitó: edad, sexo, nivel escolar, nivel de autismo diagnosticado, edad de diagnóstico 
y comunicación verbal.

Para medir los temas platicados se utilizó una pregunta dicotómica (sí/no) en la cé-
dula de datos con los siguientes temas: higiene, privacidad y partes privadas, tipos de 



comunicación sexual en padres de hijos 
con trastorno del espectro autista 

t. g. andré, c. valdez-montero, h. silva dutra, j. g. ahumada-cortez y m. e. gámez-medina

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 9-20

– 13 –

contacto físico, pubertad, abuso sexual, embarazo e infección de transmisión sexual 
(ITS). Estos temas fueron seleccionados a través de una revisión sistemática donde se 
mostraban los temas más abordados y los menos abordados por padres de hijos con 
TEA (André et al., 2020).

Para medir la variable de comunicación sexual, se utilizó un apartado del cues-
tionario “Parenting and Child Sexuality Questionnaire” (Morawaska et al., 2015). 
El idioma original de este instrumento fue el inglés, por lo que se utilizó el procedi-
miento de back-translation para traducirlo al español, como mencionan Burns y Gro-
ve (2005), el cual consistió en traducir los instrumentos del idioma original (inglés) 
al español por un profesional bilingüe en el área de la salud, cuyo idioma nativo era el 
español. En un segundo paso, se procedió a traducir de nuevo al inglés de la versión 
en español por un traductor profesional cuya lengua materna es el inglés. En el tercer 
paso, se realizó la revisión y comparación 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 área de sexualidad y TEA para 
asegurar que el contenido y el vocabulario fueran adecuados a la población ya que el 
instrumento original fue utilizado en niños neurotípicos. Finalmente, se tuvieron en 
cuenta las recomendaciones de los expertos, dando mayor sentido y congruencia a la 
redacción de algunos ítems, los cuales fueron modificados para la aplicación final de 
los instrumentos.

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

2.4. Procedimiento

Para realizar el presente estudio se solicitó la aprobación de las comisiones de 
Investigación y Ética de la Facultad de Enfermería Mochis de la Universidad Au-
tónoma de Sinaloa (UAS), aprobado con el código: CEI-000-40. Posteriormente, se 
diseñó el cuestionario completo en el portal SurveyMonkey®. Se seleccionó el por-
tal SurveyMonkey para realizar la aplicación de los instrumentos debido a que los 
temas de sexualidad son sensibles y este medio permite una participación anónima 
y pueden responder en el lugar de su preferencia y también debido a la pandemia 
de la COVID-19, lo que imposibilitó 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 invitación 
abierta que decía lo siguiente:

Estamos realizando un estudio sobre la comunicación sexual en padres de hijos con 
trastorno del espectro autista, si tú te consideras parte de la población (padre o madre 
con hijo diagnosticado con autismo) lo invitamos a participar en el estudio, contestando 
la encuesta, todos sus datos serán utilizados solo para fines de investigación de manera 
anónima y llevará un tiempo de llenado aproximado de 15 a 20 minutos.

En las redes sociales mencionadas anteriormente se brindó una breve explicación 
sobre el estudio, el carácter confidencial y anónimo de sus respuestas y las instruc-
ciones para el llenado de los instrumentos y se invitó a participar por medio del enla-
ce https://es.surveymonkey.com/r/VPQNHH7 que direccionaba a la encuesta. Los 
datos fueron procesados a través del paquete estadístico Statistical Package for the 
Social Sciences (SPSS), versión 22.0 para Windows. Para dar respuesta al objetivo 
de estudio, se utilizó estadística descriptiva y estadística inferencial como la prueba de 
Kruskal Wallis.

3. Resultados

Participaron del estudio 152 padres localizados en diferentes estados de la Repú-
blica Mexicana, los estados con más 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 
años (DE = 7,56), predominando el sexo femenino (88,8 %). De acuerdo al estado 
civil, la mayoría estaban casados (57,9 %). En cuanto a la escolaridad se encontró que 
el 49,3 % tenían un grado de licenciatura y el 17,8 % de preparatoria.

En relación a los datos de los hijos, se encontró que el 77,6 % eran hombres y 
el 22,4 % mujeres con una edad media de 9 años (DE = 4,28). Según el grado escolar, el 
42,1 % cursan primaria y el 24,3 % preescolar. De acuerdo a la edad de diagnóstico, 
se encontró una media de 4,2 años de edad (DE = 2,82). Sobre el nivel de autismo del 
hijo(a), se encontró que el 51,7 % tienen nivel 1, el 29,1 % nivel 2 y el 13,2 % nivel 3. 
En lo que respecta a la comunicación verbal, los padres mencionaron que el 47,7 % sí 
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 comunicación entre padres e hijos(as) 
con TEA. Dentro de los temas que destacan como mayormente abordados entre pa-
dres e hijos se encontró el tema de la higiene con un 90,8 % y 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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Tabla 1. Temas sexuales abordados por los padres

Temas f %

Higiene 138 90,8

Privacidad y partes privadas 101 66,4

Tipos de contacto físico 89 58,6

Pubertad 33 21,7

Abuso sexual 33 21,7

Embarazo 17 11,2

Infección de transmisión 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 % indicó que no habló sobre 
higiene. De los padres con hijos dentro del nivel 2 de TEA el 47,7 % señaló que no se 
comunicaron con sus hijos(as) sobre los tipos de contacto. En relación a la pubertad, 
el 77,5 % de los padres no abordó el tema. Por otro lado, en ambos grupos la mayo-
ría de los padres no comunicaron los temas de abuso sexual, embarazo e ITS, donde 
obtuvieron altos porcentajes.

Tabla 2. Nivel de TEA de los hijos(as) 
y temas sexuales abordados por los padres

Temas abordados
¿Cuál es el nivel de autismo que tiene 
su hijo? Total

Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3

Higiene

Sí 91 % 93,2 % 90 % 91,5 %

No 9 % 6,8 % 10 % 8,5 %

Tipos de contacto

Sí 61,5 % 52,3 % 65 % 59,2 %

No 38,5 % 47,7 % 35 % 40,8 %

Pubertad
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Sí 29,5 % 11,4 % 20 % 22,5 %

No 70,5 % 88,6 % 80 % 77,5 %

Privacidad y partes del cuerpo

Sí 79,5 % 47,7 % 75% 69 %

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

Abuso sexual

Sí 32,1 % 11,4 % 15% 23,2 %

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

ITS

Sí 16,7 % 2,3 % 10% 11,3 %

No 83,3 % 97,7 % 90% 88,7 %

Embarazo

Sí 17,9 % 2,3 % 10% 12 %

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

Nota: n = 142

Posteriormente se comparó la comunicación 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 comunicación sexual y los niveles de autismo de los 
hijos(as) (p < ,05). Sin embargo, con la prueba de post-hoc se encontró que existe una 
diferencia significativa en la comunicación 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. Comunicación sexual por nivel de TEA de los hijos(as)

Variable Nivel 
de autismo n M Mdn Rango 

promedio H p

Comunicación 
sexual

Nivel 1 74 56,62 55,88 76,82 8,34 ,01*

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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Tabla 4. Test post-hoc comunicación sexual y los niveles de TEA de los 
hijos(as)

Muestra 1-
Muestra 2

Prueba 
estadística

Error 
típico

Desv. prueba 
estadística Sig. Sig. 

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  ,999 1,0

4. Discusión

Este estudio tuvo como objetivo comparar la comunicación sexual de los padres 
de acuerdo a los niveles de TEA de los hijos(as). En este estudio se contó con mayor 
participación 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 población de estudio está mayormente representada por las madres. Esto 
se puede deber a la cuestión cultural donde se asigna a la mujer el rol de protectora, 
cuidadora y educadora de sus hijos, aun más cuando su hijo(a) presenta algún tipo de 
discapacidad.

Referente a los temas sexuales abordados por los padres de hijos con TEA, se 
encontró que los padres tienen una comunicación sexual muy general con sus hijos, 
ya que los temas más 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 más abordados por los padres de hijos con TEA (Ballan, 2012; 
Corona et al., 2016; Holmes y Himle, 2014; Holmes et al., 2019; Rooks-Ellis et al., 
2020). Sin embargo, temas más específicos 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 información (Byers 
et al., 2013).

Además, el estudio encontró que los padres de hijos(as) de nivel 3 de TEA no 
abordaron la mayoría de los temas, a su vez, quedó evidente que, en los temas de 
abuso sexual, ITS y embarazo, la mayoría 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 niños y adolescentes con TEA y discapacidad intelectual son más 
vulnerables al abuso sexual y a contraer ITS comparado con los que no tienen disca-
pacidad (Mandell et al., 2005), debido al aislamiento social y la oportunidad limitada 
de educación sexual. Investigaciones recientes sugieren que los adultos con TEA que 
tienen mayor conocimiento sexual tienen menos probabilidades de ser víctimas de la 
violencia sexual (Brown-Lavoie et al., 2014).

En este estudio se encontraron diferencias significativas entre la comunicación y 
los niveles de autismo principalmente en relación a los 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 función intelectual de los adolescentes, los estudios encontraron que los padres 
de adolescentes con TEA que tienen una mayor función intelectual han cubierto un 
mayor número de temas en comparación con los padres de adolescentes con TEA con 
baja función 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 información y que 
sus hijos no van a llegar a tener este tipo de experiencia.

5. Conclusiones

La comunicación sexual entre padres e hijos(as) es muy importante para la trans-
misión de información, valores y habilidades de toma de decisiones sexuales para 
todas las personas, incluidas las personas con TEA. Además, la comunicación 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 transición como 
es la adolescencia.

Desafortunadamente, hablar de sexualidad aún es un tabú en la sociedad, prin-
cipalmente cuando referimos a las situaciones de discapacidad. El estudio evidenció 
esa falta de comunicación entre padres e hijos con TEA, donde los hijos(as) que se 
encuentran en el grado más alto del autismo, el nivel 3, son los más perjudicados, y los 
padres no saben cómo manejar estas situaciones. Además, el estudio muestra una co-
municación sexual muy general, donde los temas más sencillos son los más abordados 
y, a su vez, los temas más difíciles y específicos son los menos abordados.

Por lo tanto, es importante que los profesionales de la salud alienten y apoyen 
a los padres en la práctica de la comunicación sobre sexualidad con sus hijos con TEA. Se 
sugiere seguir estudiando este tipo de comunicación en padres de hijos con TEA; in-
cluir otras variables que pueden interferir en la comunicación, como la autoeficacia, las 
creencias, entre otras, y, a su vez, desarrollar intervenciones que aborden la temática.
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resumen: Introducción: vivir la sexualidad y afectividad de forma plena es funda-
mental en todo ser humano; sin embargo, las personas con síndrome de Down (SD) 
tienen escasas instancias de educación sexual y pocos espacios de socialización para ex-
perimentarla. Objetivos: describir el conocimiento que tienen jóvenes con SD sobre te-
máticas básicas de pubertad, relaciones de pareja y reproducción. Metodología: estudio 
cualitativo, descriptivo, exploratorio, en dos grupos focales de jóvenes con SD, entre 
13 y 18 años, separados por género. La información fue grabada, transcrita y codifica-
da según categorías 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 señalaron los 
cambios más visibles, pero nada respecto a reproducción. Solo un participante entendía 
el concepto de “relación sexual”. Las mujeres consideraron el “inicio de la vida huma-
na” como un evento de generación espontánea y los hombres plantearon una teoría 
fantasiosa. La familia fue la principal fuente de información. Discusión: los participantes 
mostraron un manejo deficiente e infantilizado de la información. Son urgentes la inves-
tigación y el desarrollo de programas de Educación Sexual y así dignificar la sexualidad 
y afectividad de personas con SD, desde un enfoque de derechos.

PalaBras clave: sexualidad; síndrome de Down; discapacidad intelectual; inclusión 
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. Introducción

La sexualidad es considerada como una dimensión fundamental en la vida de 
las personas, y el goce de una vida sexual y reproductiva está reconocido como 
un Derecho Humano (Cottingham, 2010). Las personas con Discapacidad In-

telectual (PcDI) no están ajenas a ello, por el contrario, se espera que puedan ejercer 
su sexualidad acorde a su cultura y valores, con autodeterminación. Sin embargo, 
para poder decidir sobre su sexualidad, es fundamental recibir educación oportuna y 
adecuada en torno a ella.

En Chile, según el Estudio Nacional de Discapacidad –ENDISC– (2015), un 16,7 % 
de la población mayor de 2 años tiene algún tipo de discapacidad y en la población 
adulta un 11,7 % tiene discapacidad leve a moderada y un 8,3 % de tipo severo. De los 
niños, niñas y adolescentes (NNA), la condición más frecuente de discapacidad fue 
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la intelectual en el 21,5 % según la misma encuesta (ENDISC, 2015). Dentro de este 
grupo encontramos NNA con diversas condiciones que determinan su DI, siendo el 
síndrome de Down (SD) la causa más frecuente de DI de origen genético, cuya tasa 
de nacimiento en Chile es de 2,4 niños y niñas con SD por cada 1.000 nacidos vivos, 
según 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 países 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 población general, sin embargo, el subgrupo de personas con SD ha mostra-
do un aumento de la esperanza de vida significativa en las últimas décadas (Coppus, 
2013), alcanzando en la actualidad los 58-60 años. Debido a lo anterior es que es ur-
gente abordar, apoyar y promover aspectos de transición hacia su vida adulta y que 
influyen en la calidad de vida, como son el bienestar emocional, relaciones interper-
sonales, la inclusión 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-
vención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las 
Naciones Unidas (2006), que en su artículo 25 expone que los Estados parte:

Proporcionarán a las personas con discapacidad programas y atención de la salud 
gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demás personas, 
incluso en el ámbito de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud pública 
dirigidos a la población.

Por su parte, se entiende por derechos sexuales aquellos derivados de varios de los 
Derechos Humanos reconocidos por la comunidad internacional (Cottingham et al., 
2010) y expuestos por la Estrategia de Salud Reproductiva de la Organización 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 coerción, discriminación y violencia, a: 1) el mayor 
estándar posible de salud, en relación con la sexualidad, incluyendo el acceso a servicios 
de salud sexual y reproductiva; 2) buscar, recibir e impartir información en relación a 
la sexualidad; 3) educación sexual; 4) respeto por la integridad corporal; 5) elección 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 cuándo 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 así se desea 
influye directamente en la experiencia positiva de la vida; sin embargo, en PcDI y, 
por consiguiente, en las personas con SD, la experiencia de la sexualidad está llena 
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de barreras, la educación sexual especializada para PcDI es escasa, los NNA con DI 
tienen un menor nivel de conocimientos sobre sexualidad en relación a sus pares con 
desarrollo típico (Szollos y McCabe, 1995; Cheng y Udry, 2003; Isler et al., 2009) 
y, a pesar de que aprenden sobre sexualidad, de manera formal o informal, cuentan 
con menor información que la población general, menos oportunidades de aprendi-
zaje, retraso en la entrega de la información y menos oportunidades de socialización 
(Couwenhoven, 2007, pp. 2-3). Lo mismo concluye Borawska-Charko (2017), que 
en su artículo de revisión demuestra que el nivel de conocimiento sobre sexualidad 
por parte de PcDI es variable, pero en promedio es deficitario en comparación con 
personas sin DI.

De acuerdo con el reporte de evaluación sobre el cumplimiento de Chile de la 
Convención 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 preocupación por la “escasez de información 
relativa a la salud sexual y reproductiva accesible para personas con discapacidad, 
particularmente para mujeres y niñas, 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 jóvenes con SD sobre elementos básicos de la 
sexualidad, como son el desarrollo puberal, las relaciones de pareja y la reproducción, 
y, a partir de ello, desarrollar material educativo e instancias óptimas de educación 
sexual con base en el respeto de sus derechos y sus necesidades específicas.

El objetivo de este estudio es describir el conocimiento que tienen jóvenes con SD 
en cuanto a algunas temáticas de sexualidad, específicamente sobre desarrollo pube-
ral, reproducción, relaciones sexuales, fuentes de información e inquietudes respecto 
a educación sexual.

2. Metodología

Tipo de estudio: cualitativo, descriptivo y exploratorio. Su carácter cualitativo in-
daga en las creencias e información que tienen los jóvenes respecto de su sexualidad, 
desde su propia perspectiva.

2.1. Participantes

Se realizó un muestreo teórico (Glasser y Strauss, 1969), por conveniencia, con los 
siguientes criterios de inclusión: jóvenes con SD entre 13 y 17 años 11 meses, con dis-
capacidad cognitiva leve a moderada y habilidades comunicacionales suficientes como 
para participar del grupo. Se consideró como habilidades comunicacionales suficien-
tes el tener lenguaje comprensivo que permitiera entender preguntas y un lengua-
je expresivo que permitiera expresar la propia opinión. 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 jóvenes, dentro de los participan-
tes de actividades psicoeducativas del Centro UC síndrome de Down (CUCSD), 
de quienes se tenía 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 constó de 6 jóvenes, 3 mujeres de 13 años y 3 hombres de entre 14 y 16 años.

2.2. Recolección de datos

La muestra fue separada por género y se realizó una entrevista grupal semiestruc-
turada con cada grupo (3 mujeres y 3 hombres). Cada instancia fue de 58 y 66 minutos 
respectivamente. Cada conversación fue mediada por una psicóloga clínica infanto-
juvenil con experiencia en talleres de educación sexual, especializada en estudios con 
metodología cualitativa, y una experta en educación sexual. En el grupo de hombres, 
se sumó un miembro varón del equipo del CUCSD, experto en desarrollo cognitivo, 
que apoyó la mediación de la entrevista con ese grupo.

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

El audio de la conversación fue grabado para su transcripción y posterior análisis.

2.3. Instrumentos

Se construyó una entrevista grupal semiestructurada (Valles, 1999; Patton, 2002; 
Hernández et al., 2003; Canales, 2006) que se aplicó en ambos grupos. Esta entrevista 
se basó en cuatro temáticas, repartidas en 10 preguntas (Tabla 1). Las temáticas fue-
ron elegidas a partir de la definición 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 información sobre sexualidad, (3) expectativas de vida en pareja y (4) 
curiosidad e inquietudes sobre sexualidad. La formulación de las preguntas fue dise-
ñada y discutida por un equipo interdisciplinario, el cual incluyó profesionales de la 
medicina, psicología, educación y desarrollo cognitivo.
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Tabla 1. Preguntas utilizadas durante la conversación del grupo focal

Temática Preguntas

Conocimientos ¿Qué es para ustedes la sexualidad?

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

¿Saben de dónde vienen o cómo se hacen los bebés 
(guaguas*)?

¿Han escuchado que hay partes del cuerpo que son 
privadas? ¿Pueden nombrar cuáles son?

Fuentes de información ¿Cómo saben estas cosas que están contando?, ¿quién 
les ha explicado?

¿A quién le preguntan sus dudas sobre sexualidad?

Creencias y expectativas ¿Con quién se imaginan su vida de adultos?

¿Cómo sería su pareja ideal?, características que tiene 
que tener una pareja

¿Han pololeado*?

¿Cómo sería 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 pictográfico facilita hacer más concreto lo pregunta-
do, se decidió apoyar la entrevista con ilustraciones de un cuerpo femenino infantil y 
adulto y un cuerpo masculino infantil y adulto para que los jóvenes 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 conversación en los grupos focales.
Ilustración de cuerpo de hombre en etapa adulta (a) e infantil (b).
Ilustración de cuerpo de mujer en etapa infantil (c) y adulta (d).

2.4. Análisis de la información

Se realizó un análisis temático con categorías emergentes (Clarke y Braun, 2014), 
sin la pretensión de saturar las categorías debido a lo pequeño de la muestra y al len-
guaje verbal escaso de los participantes. Se realizó una codificación abierta (Strauss 
y Corbin, 2002) y la información obtenida fue analizada en 4 categorías, cada una 
correspondiente a las 4 temáticas abordadas, respaldando la descripción de la con-
versación grupal con citas textuales de las intervenciones. No se consideraron como 
información nueva las expresiones que secundaran la afirmación de otro participante, 
sin un mayor desarrollo que diera cuenta del conocimiento del participante.

2.5. Consideraciones éticas

Cada participante asintió a participar y sus representantes firmaron consenti-
miento informado. El estudio fue aprobado por el Comité de Ética de Investigación 
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de la Escuela de Medicina de la Pontificia Universidad Católica 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 continuación, se detallan los resultados recolectados, acompañados por citas 
textuales de los participantes expuestas en la Tabla 2.

Tabla 2. Citas más relevantes recogidas durante la conversación 
en los grupos focales

Temática Cita de la conversación

Cambios 
puberales

H1 “… ya.. no... mira, ella pene y poto y juntan pam pam pam y 
ahí hay el bebé”.

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

Inicio 
de la vida

H2 “Porque tienes que tomarte toda la leche y quedaste 
embarazada”.
Mediador “… O sea, si yo tomo leche ¿puedo tener un bebé?”.
H2 “Sí”. (todos)
Mediador “¿Y tú también? Tú si tomas mucha leche ¿puedes tener 
un bebé?”.
H2 “No, los hombres no pueden, solo la mujer”.

Privacidad

M1 “… sí, pero cuando está en el baño, no cuando está con alguien 
o en el living o en la pieza, solamente el baño”.

Mediador “¿Y qué más se puede hacer en privado?”.
H3 “Besarse en la boca, tocando las pechugas…, la pirula y el 
trasero”.
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Expectativas

Mediador “¿No les dan ganas a veces de tener un pololo o algo 
así?”.
M1 “No, yo no puedo”.
Mediador “¿Por qué no puedes?”.
M1 “Hasta los 18 años, porque mi mami me lo dijo, dijo que no 
podía”.

H3 “Estar juntos y ser novios y a sexo”.
Mediador “… ¿Y cómo hacen sexo?”.
H3 “Yoye juntos y hacerlo [...] bebe y eso… ya no… mira, ella 
pene y poto y juntan pam pam pam y ahí hay el bebé”.
Mediador “¿Se junta el pene con qué?”.
H3 “Ya el potito”.

Mediador “Y tú, ¿estás de acuerdo con eso o tienes una visión 
distinta?”.
H2 “Eehn si ehh [...] en la boca y... eso no más… con ropa y 
también sin ropa… y eso”.

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

Mediador “Y a ti, ¿cómo te gustaría que fuera tu pololo cuando 
seas más grande?”.
M2 “Que me dé besos, y la mamá y el papá 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. Conocimientos de conceptos

Concepto sexualidad: 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 lámina de 
ilustración del cuerpo, describieron el crecimiento de mamas y de vello en axilas y 
genitales. Los hombres enumeraron las partes del cuerpo donde les habían crecido 
vellos como la cara y cuello, axilas, pecho, piernas, genitales y “trasero”, y con ayuda 
de la lámina comentaron sobre el crecimiento del pene. Sobre los cambios puberales 
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del cuerpo del sexo opuesto, las mujeres pudieron señalar el crecimiento de vello que 
se observaba en la lámina que se usó de apoyo. En cambio, los hombres describieron 
el crecimiento de mamas y caderas, además del crecimiento de vello en zona púbica y 
axilas, esto último con ayuda de la lámina.

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

Respecto de la menstruación, dos mujeres comentaron haber tenido su menar-
quia y saber bien los hábitos de higiene y cuidados necesarios para esos días. Por el 
contrario, sus compañeros comentaron desconocer la menstruación, relacionando 
el sangrado con el proceso de parto. Ninguno de los participantes demostró conocer 
sobre el rol de la menstruación en la reproducción humana.

Respecto de los genitales, ambos grupos usaron nombres coloquiales como “poto”, 
“potito” o “pompin” para referirse indistintamente a la vulva/vagina o glúteos feme-
nino o masculino. Las mujeres, para referirse a la zona púbica 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 señalaron que la vagina es por donde salen los bebés y que el pene es para 
orinar. Ellas desconocían la existencia del semen. El grupo de los hombres, a pesar de 
reconocer que existe otro líquido que en ocasiones sale del pene, solo le adjudicaron 
al órgano una función de micción e identificaron a la vagina como el lugar de salida de 
los bebés y punto de entrada o contacto del pene durante la relación sexual. Se obser-
varon ciertas confusiones en donde hubo al menos un participante de cada grupo que 
señaló que por el pene se podía defecar. Sin embargo, fueron rápidamente corregidos 
por los demás participantes.

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

Autorreconocimiento: las mujeres se identificaron aún como “niñas” y los hom-
bres se sentían “jóvenes” ya que contaban con mayor autonomía para estar solos o 
quedarse solos en casa, sin explicitar que su transición hacia la adultez fuera por sus 
cambios corporales.

Inicio de la vida: en relación con el inicio de la vida humana, la caracterizaron 
como un evento de generación espontánea, posterior al matrimonio. Uno de los hom-
bres propuso una teoría sexual, y que no fue rechazada por sus compañeros, en la 
cual explicó que para tener un bebé la mujer debía beber mucha leche, no existiendo 
participación del hombre más que como acompañante.

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 glúteos), para referirse tanto a la zona púbica como a los glúteos. 
Los hombres identificaron rápidamente la zona genital (pene y testículos) como sus 
partes privadas, agregando después los glúteos y el pecho.

Ambos grupos refirieron que sus partes privadas no pueden tocarse en público. En 
las mujeres se generó discusión, ya que una planteó que se pueden tocar en privado 
y solamente en el baño y las demás señalaron que esto no se podría realizar nunca. 
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Los hombres estuvieron de acuerdo en que el cuerpo puede ser acariciado en privado, 
pero no en público. Siendo estas las referencias más cercanas a la masturbación.

3.2. Fuentes de información

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

Los hombres señalaron a la escuela como la principal fuente de información res-
pecto de la mecánica de la reproducción. Las mujeres señalaron que no habían escu-
chado sobre reproducción humana en la escuela y solo una dijo que lo había aprendi-
do de su profesora particular.

Internet apareció como fuente de información solamente en un participante hom-
bre, quien señaló buscar información en YouTube u otras páginas de internet sobre 
sexualidad, más no quiso dar más detalles, argumentando que le daba vergüenza.

3.3. Creencias y expectativas sobre la pareja y el futuro

Las mujeres refirieron prohibición parental para tener una pareja, indicando que 
era una actividad que podrían hacer cuando fueran grandes. En algunos momentos 
refirieron que sí tenían autorización para tener pareja, pero en otros momentos se 
contradijeron diciendo que no lo tenían permitido. Solo una refirió 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 manifestó 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 relató que con su pareja mantenía lo que puede entenderse 
como relaciones sexuales, a lo que otro participante respondió que él solamente se 
besaba y acariciaba con su pareja sin ropa, sin penetración.

Con respecto al futuro, en ambos grupos se observó un anhelo de formar pareja, 
“pololear” (término utilizado en Chile para referirse a estar de novios), tener una 
pareja e hijos. Solo una mujer planteó que no quería 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 preguntó por una 
pareja ideal, el grupo de mujeres planteó que eso era un tema del futuro, que ahora no 
podían tener pareja, repitiendo la prohibición antes señalada. El grupo de los hombres 
enfatizó 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 preguntó si tenían 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 sabrán cuando sean mayores. 
Los hombres comentaron tener muchas preguntas sobre sexualidad, pero solo uno lo-
gró formular inquietudes relacionadas con los sentimientos y las relaciones de pareja, 
preguntando cómo aparece el amor y por qué se terminan las relaciones.

4. Discusión

El presente reporte corresponde al primer estudio exploratorio chileno que levan-
ta información sobre el conocimiento en torno a temáticas de sexualidad, pubertad, 
relaciones de pareja y reproducción, que expresan jóvenes con SD.

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

En el presente estudio, cuando se les consultó 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 estarían más infantilizadas que sus compañeros, lo que pu-
diera estar dado porque los hombres tenían en promedio un año más que las mujeres 
y a que muestran tener mayor interés en torno al tema y acceso a más fuentes de in-
formación. Destacan, además, diferencias asociadas a estereotipos de género como la 
prohibición para tener relaciones de pareja enfatizada en el discurso de las mujeres, a 
diferencia de los hombres, quienes expresaron una relación más natural y fluida con el 
propio cuerpo y una concepción relacionada con el cariño y placer con el cuerpo de la 
pareja. Esto pudiera revelar que las mujeres participantes habían recibido una crianza 
más en la línea de la prohibición y desinformación, en contraste con sus compañeros, 
los cuales manejan mayor información y pueden rescatar el disfrute y lo erótico que 
conlleva tener una relación de pareja. Lo anterior también pudiese estar determinado 
por la sobreprotección que se produce en grupos de PcDI, y la preocupación de los 
padres y cuidadores frente al abuso sexual, que generalmente se enfatiza con mayor 
intensidad hacia las mujeres, por ser históricamente más vulneradas sexualmente y el 
riesgo de embarazo subsecuente, postergando muchas veces la entrega de información 
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 revisión narrativa de Brown y McCann (2019) sobre la visión y 
experiencias de las familias y cuidadores en torno a la expresión de la sexualidad de 
PcDI, pasa a ser un tema recurrente la necesidad de acceso a educación y capacitación 
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 especialmente el miedo hacia el riesgo del abuso sexual.

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

El comportamiento social paternalista o la percepción de las PcDI como sujetos 
asexuados se sustenta en considerar a la PcDI como niño 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 sexualidad son transversales a todas las dimensiones 
de la persona e involucran tanto elementos claramente biológicos como psicológicos 
y conductuales-cognitivos que se expresan a través de creencias y deseos, y también 
espiritual, pero sobre todo a través de la autodeterminación y desarrollo personal 
(Ramos, 2008).

En contra de la mítica creencia popular de desinhibición de personas con SD 
(Couwenhoven, 2007, pp. 5-7), entre nuestros participantes se generó un clima de 
pudor y/o nerviosismo en ambos grupos, el cual era más evidente en los hombres, 
que manejaban y expresaban más información respecto del tema. Los jóvenes del 
estudio demostraron un manejo deficiente de los conocimientos básicos respecto de 
la reproducción y la sexualidad humanas y las mujeres mostraron una casi nula curio-
sidad por saber más. En los relatos de los participantes no emergió la palabra mastur-
bación, solo se logró 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 
anulación de esa dimensión de la vivencia de la sexualidad.

Destaca la fantasía planteada respecto al inicio de la vida y al desconocimiento 
respecto a una relación sexual y las funciones de los genitales, que es más 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 típico, como lo describe un grupo en Inglaterra (Baines et 
al., 2018), donde la mayoría de los jóvenes con DI habían tenido relaciones sexuales 
antes de los 19-20 años, con más probabilidad de tener relaciones sexuales inseguras, 
y si bien dicho estudio refiere que las mujeres tenían menos probabilidades de tener 
relaciones sexuales antes de los 16 años, tenían una probabilidad real de quedar em-
barazadas. En ese contexto, las estrategias de educación sexual deben asumir que los 
jóvenes y adultos con DI tendrán relaciones sexuales, por lo que en las estrategias 
de educación sexual se deben incluir temáticas de prevención de embarazo y plani-
ficación familiar, así como prevención de infecciones de transmisión sexual, abuso, 
maternidad y paternidad.

Cuando se les consultó a los participantes sobre relaciones interpersonales, vida 
en pareja y relaciones íntimas, no hubo expresión espontánea ni inquietud sobre con-
ceptos en torno a la homosexualidad, relaciones o parejas homosexuales, mostrando 
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nulo conocimiento en torno a la comunidad LGTBIQ+, probablemente determinado 
por la escasa educación sexual en PcDI y eventualmente, para hacer la información 
más 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 revisión de 
McCann et al. (2016), que analizó las experiencias de las PcDI que se identificaron 
como LGBTIQ+, se describe la necesidad de generar intervenciones que respondan 
mejor a las necesidades específicas que manifiestan las PcDI que se identifican como 
LGTBIQ+, de manera de reducir la doble discriminación 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 generación no solo de educación sexual, 
sino de políticas, investigación y puesta en práctica 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 Convención 
Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad, donde se expresa la “es-
casez de información relativa a la salud sexual y reproductiva accesible para personas 
con discapacidad, particularmente para mujeres y niñas, y personas con discapacidad 
intelectual y/o psicosocial” (CRPD, 2016), en ese contexto; debemos reconocer la 
gran necesidad de generar educación en esta temática, con un enfoque de derechos hu-
manos, tal como lo reconoce el estudio realizado por Kahonde et al. (2019), quienes 
describen que los cuidadores y familiares priorizan resolver las necesidades inmedia-
tas sobre los derechos a la autonomía 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 
mayoría 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 visión de la discapacidad más 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-
nización Mundial de la Salud (OMS, 2005).

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

Estas inquietudes plantean un urgente cambio en las creencias culturales, y en el 
desafío 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 desafío de acompañamiento centrado en un enfoque de derechos que 
permita dar prioridad respetuosa a la resolución de necesidades en torno a la sexuali-
dad, a la reproducción, sin dejar de lado la afectividad, la salud emocional y la inclu-
sión social que todo ello conlleva; requiere trabajar no solo con las propias PcDI, sino 
también con los educadores y las familias (Rodríguez Mayoral et al., 2006), quienes 
son la principal fuente de información para este grupo. Al respecto, nuestro estudio 
revela poco acceso a la información, ya sea por vergüenza de conversar sobre estas 
temáticas en familia o a las pocas oportunidades de educación formal, lo que pudiera 
estar dado por las escasas herramientas que tienen las familias y profesionales para 
educar sobre estas temáticas. La escasez de conocimiento es un hallazgo frecuente 
en los estudios sobre sexualidad en PcDI, como lo describe la revisión sistemática 
de Brown y McCann (2018), quienes analizaron 23 artículos que incluyeron temá-
ticas de autonomía, conocimiento y sexualidad, relaciones e intimidad, entre otros, 
concluyendo que los adultos con DI necesitan educación y apoyo para expresar su 
sexualidad y satisfacer las necesidades individuales. Los malos indicadores que afec-
tan a PcDI como son la discriminación por prejuicios y etiquetas como que son hiper-
sexualizados, asexuados, con poco control de impulsos sexuales, entre otros, mayor 
frecuencia de abuso sexual y explotación sexual (Walters y Gray, 2018) reflejan la 
falta de herramientas para educar sobre sexualidad a PcDI por parte de profesionales 
involucrados en el acompañamiento del desarrollo, como son los educadores y profe-
sionales de la salud física y mental. Las recomendaciones disponibles en la literatura 
sugieren discutir y brindar educación 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 diseño universal para el aprendizaje 
(Roden et al., 2020), incorporando todos los medios de comunicación disponibles, 
incluidas estrategias de comunicación aumentativa y alternativa, tecnologías, historias 
sociales, role playing, entre otras estrategias para la inclusión educativa.

Las limitantes del trabajo fueron la dificultad de la comunicación expresiva de los 
participantes, dificultad determinada no solo por su propia condición, sino probable-
mente acentuada por la temática de la entrevista, lo que requirió especial cuidado para 
seleccionar los resultados, dado que en ocasiones los participantes respondían afirma-
tivamente a las preguntas, pero luego no desarrollaban sus respuestas, no permitien-
do saber si efectivamente manejaban la información, por lo que solo se consideró la 
información que surgió de manera espontánea. Otra limitante fue el grupo pequeño, 
lo que no permite que los resultados sean evidencias generalizables respecto de esta 
población.

La temática abordada fue limitada a algunas dimensiones de la sexualidad, limi-
tando la exploración a dimensiones de la sexualidad que no emergieron espontánea-
mente como son el autorreconocimiento, los afectos, la masturbación, la diversidad 
sexual, la búsqueda de información en redes sociales, la información de erotismo, las 
infecciones de transmisión sexual, entre tantas otras, lo que deja nuevos desafíos para 
seguir explorando qué tanto conocen los jóvenes con SD sobre sexualidad, en el am-
plio sentido del concepto, reconociendo así su multidimensional, íntimamente ligada 
a las necesidades humanas básicas 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 educación sexual es lo mal entendido del con-
cepto que en la cotidianeidad se aboca solo a la genitalidad o la relación sexual. De 
acuerdo a lo referido por Murphy y Elias (2006), la sexualidad incluye la socialización 
de roles de género, la maduración física y la imagen corporal, las relaciones y las aspi-
raciones sociales futuras. Como todos, los jóvenes con discapacidad pueden expresar 
deseos y expectativas habituales de vida sexual en pareja; sin embargo, el entorno que 
los acompaña 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 desinformación sobre salud reproductiva en los jóvenes chilenos 
con SD participantes del estudio hace reflexionar sobre el proceso de tránsito que 
vive la sociedad chilena, desde una sociedad segregadora hacia una inclusiva, donde 
los esfuerzos, si bien son notorios, aún 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 protección” a “sujetos de 
derechos”, basados y respaldados por la Convención Internacional sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, que demanda a los Estados parte, como lo es 
Chile, un compromiso jurídico vinculante.

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

Ni la afectividad ni la sexualidad son temas de los que estemos acostumbrados a 
conversar cotidianamente, por el contrario, son temáticas que se asumen implícitas o 
que son tabú para muchas sociedades. Es importante que los contenidos sobre sexua-
lidad y afectividad sean incorporados en la evaluación 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 investigación en esta área, 
promover todas las instancias que permitan aumentar las oportunidades de educación 
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.

6. Referencias bibliográficas

amor Pan, J. R. (2000). Afectividad y sexualidad en la persona con deficiencia mental (vol. 2). 
Universidad Pontificia Comillas.



¿qué saben de pubertad, relaciones de pareja y reproducción, 
un grupo de jóvenes chilenos con síndrome de down? 

m. palomer music, b. berger correa, v. romero rojas y m. lizama

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 21-39

– 37 –

Baines, S., emerson, E., roBertson, J. y Hatton, C. (2018). Sexual activity and sexual health 
among young adults with and without mild/moderate intellectual disability. BMC Public 
Health, 18(1), 667. https://doi.org/10.1186/s12889-018-5572-9

Barrio, E. y moreno, B. (2014). Sexualidad en personas con síndrome de Down: prácticas, 
actitudes y conocimientos: un estudio empírico exploratorio. Revista Española sobre Dis-
capacidad Intelectual, 45(252), 8-21.

BorawsKa cHarKo, M., roHleder, P. y Finlay, W. (2017). The sexual health knowledge 
of people with intellectual disabilities: a review. Sexuality Research and Social Policy, 14. 
https://doi.org/10.1007/s13178-016-0267-4

Brown, M. y Mccann, E. (2018). Sexuality issues and the voices of adults with intellectual 
disabilities: a systematic review of the literature. Research in Developmental Disabilities, 
74, 124-138. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2018.01.009

Brown, M. y Mccann, E. (2019). The views and experiences of families and direct care sup-
port workers regarding the expression of sexuality by adults with intellectual disabilities: a 
narrative review of the international research evidence. Research in Developmental Disabi-
lities, 90, 80-91. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2019.04.012

canales, M. (2006). Metodologías de investigación social. Lom Ediciones.
cHeng, M. M. y udry, J. R. (2003). How much do mentally disabled adolescents know about 

sex and birth control? Adolescent and Family Health, 3, 28-38.
clarKe, V. y Braun, V. (2014). Thematic analysis. En T. teo (Ed.), Encyclopedia of Critical 

Psychology (pp. 1947-1952). Springer. https://doi.org/10.1007/978-1-4614-5583-7_311
coccHi, G., gualdi, S., Bower, C., Halliday, J., jonsson, B., myrelid, A. et al. (2010). Inter-

national trends of Down syndrome 1993-2004: births in relation to maternal age and termi-
nations of pregnancies. Birth defects research. Part A. Clinical and Molecular Teratology, 
88(6), 474-479. https://doi.org/10.1002/bdra.20666

coPPus, A. M. (2013). People with intellectual disability: what do we know about adulthood 
and life expectancy? Developmental Disabilities Research Reviews, 18(1), 6-16. https://doi.
org/10.1002/ddrr.1123

cottingHam, J., Kismodi, E., HilBer, A. M., lincetto, O., staHlHoFer, M. y grusKin, S. 
(2010). Using human rights for sexual and reproductive health: improving legal and regula-
tory frameworks. Bulletin of the World Health Organization, 88(7), 551-555. https://doi.
org/10.2471/Blt.09.063412

couwenHoven, T. (2007). Teaching children with Down syndrome about their bodies, boun-
daries, and sexuality. Woodbine House.

esquerda aresté, M., ruiz, S., segura, A., PiFarre, J. y FaBregat, G. (2021). Espai de Re-
flexió ètica assistencial de Sant Joan de Déu Terres de Lleida. Recomendaciones éticas con 
relación a la gestión de la dimensión afectivo-sexual en las personas con discapacidad. Re-
vista Iberoamericana de Bioética, 15, 01-12. https://doi.org/10.14422/rib.i15.y2021.002

glasser, B. y strauss, A. (1969). The discovery of grounded theory estrategies for qualitative 
research. Ed. Aldine Publishing Company.

Hernández, R., Fernández, C. y BaPtista, P. (2003). Metodología de la investigación. 3.a ed. 
McGraw-Hill.

isler, A., tas, F., Beytut, D. y conK, Z. (2009). Sexuality in adolescents with intellectual di-
sabilities. Sexuality and Disability, 27, 27-34.

KaHonde, C. K., McKenzie, J. y wilson, N. J. (2019). Discourse of needs versus discourse of 
rights: family caregivers responding to the sexuality of young South African adults with 



¿qué saben de pubertad, relaciones de pareja y reproducción, 
un grupo de jóvenes chilenos con síndrome de down? 

m. palomer music, b. berger correa, v. romero rojas y m. lizama

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 21-39

– 38 –

intellectual disability. Culture, Health and Sexuality, 21(3), 278-292. https://doi.org/10.10
80/13691058.2018.1465202

Mccann, E., lee, R. y Brown, M. (2016). The experiences and support needs of people with 
intellectual disabilities who identify as LGBT: a review of the literature. Research in Deve-
lopmental Disabilities, 57, 39-53. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2016.06.013

morris, J. K. y alBerman, E. (2009). Trends in Down’s syndrome live births and antenatal 
diagnoses in England and Wales from 1989 to 2008: analysis of data from the National 
Down Syndrome Cytogenetic Register. BMJ - Clinical Research, 339, b3794. https://doi.
org/10.1136/bmj.b3794

murPHy, N. A. y elias, E. R. (2006). Sexuality of children and adolescents with developmental 
disabilities. Pediatrics, 118(1), 398-403. https://doi.org/10.1542/peds.2006-1115

naciones unidas. (2006). Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. 
Disponible en: https://www.un.org/development/desa/disabilities-es/convencion-sobre-
los-derechos-de-las-personas-con-discapacidad-2.html

naciones unidas. (2016). Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Ob-
servaciones finales sobre el informe inicial de Chile. Disponible en: https://acnudh.org/
load/2016/04/crPd_C_cHl_co_1_23679_S.pdf

nazer, H. J. y ciFuentes, O. L. (2011). Estudio epidemiológico global del síndrome de 
Down. Revista Chilena de Pediatría, 82(2), 105-112. https://doi.org/10.4067/S0370-
41062011000200004

nazer, H. J. y ciFuentes, O. L. (2014). Prevalencia al nacimiento de malformaciones congénitas 
en las maternidades chilenas participantes en el ECLAMC en el período 2001-2010. Revista 
Médica de Chile, 142(9), 1150-1156. https://doi.org/10.4067/S0034-98872014000900009

Patton, M. (2002). Qualitative research and evaluation methods. Sage Publications.
ramos, B. (2008). Atención integral a personas con discapacidad intelectual en la Orden Hos-

pitalaria. Labor Hospitalaria: Organización y Pastoral de la Salud, 288, 21-26. Disponible 
en: https://www.ohsjd.es/atencion-integral-personas-discapacidad-intelectual-orden-hos-
pitalaria

roden, R. C., scHmidt, E. K. y Holland-Hall, C. (2020). Sexual health education for adoles-
cents and young adults with intellectual and developmental disabilities: recommendations 
for accessible sexual and reproductive health information. The Lancet. Child and Adoles-
cent Health, 4(9), 699-708. https://doi.org/10.1016/S2352-4642(20)30098-5

rodríguez mayoral, J. M., morentin, R., arias, B. y lóPez sáncHez, F. (2006). Afectividad 
y sexualidad en personas con discapacidad intelectual: una propuesta de trabajo. Siglo Cero, 
37, 217, 23-40.

scHalocK, R. L. y verdugo, M. Á. (2007). El concepto de calidad de vida en los servicios y 
apoyos para personas con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 38, 224, 21-36.

servicio nacional de la discaPacidad, dePartamento de estudios, ministerio de de-
sarrollo social, goBierno de cHile. (2015). II Estudio Nacional de la Discapacidad. 
Disponible en www.senadis.gob.cl

stoFFelen, J., HerPs, M. A., Buntinx, W., scHaaFsma, D., KoK, G. y curFs, L. (2017). Sexua-
lity and individual support plans for people with intellectual disabilities. Journal of Inte-
llectual Disability Research - JIDR, 61(12), 1117-1129. https://doi.org/10.1111/jir.12428

strauss, A. y corBin, J. (2002). Bases de la investigación cualitativa. Técnicas y procedimientos 
para desarrollar la teoría fundamentada. Editorial Universidad de Antioquia. 1.ª edición 
en español.



¿qué saben de pubertad, relaciones de pareja y reproducción, 
un grupo de jóvenes chilenos con síndrome de down? 

m. palomer music, b. berger correa, v. romero rojas y m. lizama

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (2), 2022, abril-junio, pp. 21-39

– 39 –

szollos, A. A. y McCaBe, M. P. (1995). The sexuality of people with mild intellectual disabi-
lity: perceptions of clients and caregivers. Australia and New Zealand Journal of Develop-
mental Disabilities, 20(3), 205-222. https://doi.org/10.1080/07263869500035561

valles, M. (1999). Técnicas cualitativas de investigación social. Editorial Síntesis.
walters, F. P. y gray, S. H. (2018). Addressing sexual and reproductive health in adolescents 

and young adults with intellectual and developmental disabilities. Current Opinion in Pe-
diatrics, 30(4), 451-458. https://doi.org/10.1097/moP.0000000000000635

world HealtH organization. (2005). Strategy to accelerate progress towards the attainment 
of international development goals and targets related to reproductive health. Reproductive 
Health Matters, 13(25), 11-18. https://doi.org/10.1016/s0968-8080(05)25166-2

zaenz, N. y mora, M. P. (2019). Limitaciones sociales en los derechos a la sexualidad de las 
personas con síndrome de Down. Sexualidad, Salud y Sociedad (Rio de Janeiro), 33, 101-
117. Epub February 10, 2020. https://doi.org/10.1590/1984-6487.sess.2019.33.06.a





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

– 41 –

ISSN: 0210-1696
DOI: https://doi.org/10.14201/scero20225324160

¿CÓMO VIVIERON LAS PERSONAS 
CON DISCAPACIDAD LA CRISIS DE LA 
COVID-19? EL CASO DE LAS PERSONAS 
APOYADAS POR ENTIDADES TUTELARES 
EN ESPAÑA

How Did People with Disabilities Experience the 
COVID-19 Crisis? Situation of People Supported 
by Guardianship Organizations in Spain

Celsa CáCeres rodríguez

Universidad de La Laguna

Irene Yepes garCía

Asociación Española de Fundaciones Tutelares
ireneyepes@fundacionestutelares.org

Ángela sebastià bargues

Universidad de Castilla-La Mancha

Raúl Martín Martín

Universidad de Castilla-La Mancha

Recepción: 13 de marzo de 2021
Aceptación: 21 de junio de 2021

resuMen: Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID) apoyadas 
por entidades tutelares constituyen un grupo singular dentro de la población con DID. 
De ahí que la Asociación Española 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 
analítico mediante la aplicación 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 diagnóstico positivo por prueba PCR, el 24 % estuvo completamente aislado, 
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un 16 % experimentó alteraciones de conducta y un 12 % de salud mental. Asimismo, se 
constató la clara desventaja de quienes viven en centros residenciales con puntuaciones 
globales dos puntos por debajo de quienes viven de manera independiente. Analizado 
por factores, en una comparación 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 información, la comunicación y contacto y, sobre 
todo, en la vida en comunidad para aquellas personas viviendo en centros residenciales. 
El estudio muestra, sin embargo, un efecto positivo en salud a favor de las residencias. 
Con todo, se concluye que es necesario seguir promoviendo la autonomía de las per-
sonas y la transición hacia un modelo habitacional más inclusivo que procure el pleno 
disfrute del artículo 19 de la Convención.

palabras Clave: discapacidad intelectual; capacidad jurídica 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 
care homes. On the contrary the effect on health was positive in favour 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.

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

1. Introducción

La pandeMia de la COVID-19 ha planteado, tanto a nivel personal como ins-
titucional, el reto de superar una situación disruptiva para la que, obviamente, 
nadie tenía preparación. Los efectos y costes, tanto de la crisis sanitaria como 

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

Las personas con discapacidad presentan, en términos generales, mayores necesi-
dades de atención sanitaria y mayor vulnerabilidad a patologías secundarias y comor-
bilidad, enfrentan mayores barreras y mayor riesgo de discriminación en el acceso a 
la atención sanitaria y a la atención 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 et al., 2006; Sutherland et al., 2002, como se cita en Na-
vas et al., 2017). De ahí que, según 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 ciudadanía. Entre las principales causas de esta desproporción se 
identifican las barreras para aplicar medidas básicas de protección, la dependencia del 
contacto físico para recibir apoyo, la inaccesibilidad de la información y el interna-
miento en entornos institucionales.

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

En España, la declaración del estado de alarma y las medidas decretadas durante y 
después del mismo han supuesto la restricción de determinados derechos y libertades 
para hacer frente a la grave amenaza para la salud de la población. Sobre estas restric-
ciones, el Defensor del Pueblo dictaminó que tanto el Real Decreto 463/2020, de 14 
de marzo, como sus prórrogas fueron plenamente conformes con la Constitución y 
que se llevó a cabo una ponderación 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 población, como es el caso de las personas con discapacidad, poniendo de 
manifiesto el escaso desarrollo del modelo de atención basado en los derechos huma-
nos y el retraso en la implantación de medidas dirigidas a mejorar la atención de las 
personas con discapacidad, especialmente las destinadas a protegerlas de la discrimi-
nación y el maltrato (Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de 
Naciones Unidas, 2019).

Para lograr una respuesta inclusiva se debería haber incorporado la discapacidad 
en todos los planes y acciones, estableciendo medidas específicas para las necesidades 
concretas de este grupo de población, bajo los principios de no discriminación, in-
terseccionalidad, accesibilidad, participación y rendición de cuentas (Naciones Uni-
das, 2020). Lamentablemente, existen múltiples ejemplos que acreditan la falta de ese 
enfoque en nuestro país y que han supuesto, por ejemplo, limitaciones de acceso a 
la atención sanitaria, derivadas de criterios discriminatorios por razón de edad y de 
discapacidad, que han tenido consecuencias fatales para la salud y la vida de muchas 
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personas (Amnistía Internacional, 2020; CERMI, 2020). De hecho, aunque en España 
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 
población sin discapacidad (Public Health England, 2020).

En esta misma línea, merece una atención especial la situación 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, además del impacto que puede haber tenido el virus sobre su salud y su vida, 
en muchos casos, la generalización y la falta de perspectiva de derechos humanos en 
la toma de decisiones han dado lugar a medidas de contención y prevención despro-
porcionadas, con periodos de aislamiento injustificados y limitaciones para el uso de 
determinados espacios, así 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 información relacionada con el 
virus y con su gestión; la suspensión de apoyos, empleos y recursos, como los centros 
de día y centros ocupacionales; la brecha digital; el aumento del estigma y la discri-
minación derivadas directamente de la alarma social creada por la pandemia, y otras 
situaciones semejantes, han dejado en evidencia la necesidad de ofrecer respuestas 
específicas y coordinadas para las personas con discapacidad (CERMI, 2020; Navas 
et al., 2020; Plena inclusión, 2020b).

En el caso de la discapacidad intelectual, los efectos de la crisis dependerán de 
la capacidad adaptativa de cada persona, pero, de forma generalizada, cabe esperar 
que la exposición a situaciones extremas, como el confinamiento, la suspensión de las 
rutinas, la dificultad para comprender lo que sucede y la imposibilidad 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 población 
y generando la aparición de trastornos y sentimientos de tristeza, apatía y baja auto-
estima (Flórez, 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 están empezando a estu-
diarse y evidenciarse en nuestro país. Uno de los primeros estudios publicados fue 
el de ODISMET (Silván y Quífez, 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 población con discapacidad en España. Centrado en 
la discapacidad intelectual o del desarrollo, se ha publicado la investigación llevada a 
cabo por el INICO y Plena inclusión 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 redacción de este artículo se están desarrollando 
otras investigaciones, como la liderada por la Dirección General de Políticas 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 socioeconómicas en las personas 
con discapacidad, centrada en conocer dificultades y necesidades en el empleo, la edu-
cación, la salud, los servicios sociales y los derechos sociales1 (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 sí han tenido sintomato-
logía asociada al COVID-19 (Silván y Quífez, 2020). Esta información 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 et al., 2020). Asimismo, los profe-
sionales consideran que el confinamiento ha tenido consecuencias negativas en las 
personas con DID, siendo las más frecuentes el incremento de nervios o ansiedad, 
tristeza e incremento de problemas de conducta, que han resultado más complicadas 
en los centros residenciales, donde las restricciones han sido más intensas, resultando 
mucho más difíciles de gestionar en el caso de las personas con necesidades de apoyo 
más extensas (Navas et al., 2020).

Según Navas et al. (2020), la mayoría de las personas con DID (81 %) dispu-
sieron de información fácil 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 más 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 telemáticos que, según los profe-
sionales, en un 73,4 % garantizaron la cobertura total de los apoyos, aunque tuvieron 
que enfrentar los obstáculos derivados de la falta de acceso y/o las dificultades de uso 
de las tecnologías de la comunicación 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 más 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 frágil, 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 seguimiento de su calidad de vida se 
han visto fuertemente afectados por las restricciones impuestas a causa de la pandemia, 

1 Investigación en curso a fecha de redacción de este artículo, febrero de 2021.
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especialmente durante el confinamiento. Además, hay que considerar que, según 
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 %). Así como que la mayoría necesitan apoyos extensos y generalizados 
(31 % y 28 %) y algo más 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 Administración 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 
ciertos 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 día 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, interesó 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 Convención Internacional de los Derechos de las Personas 
con Discapacidad (CDPD) de 2006, concretamente los concernientes a la salud (art. 
25), a la información (art. 21), a las relaciones interpersonales (art. 23), a la privacidad 
(art. 22) y a la movilidad (art. 20).

Además, 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 analítico, orientado 
por los principios de investigación inclusiva y accesible, la perspectiva de género y la 
no discriminación.
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2.1. Participantes

Se realizó un muestreo subjetivo por decisión razonada (Corbetta, 2007; Ruiz-
Olabuénaga, 2012), siendo el principal criterio de inclusión ser una persona con dis-
capacidad tutelada por alguna de las entidades asociadas a la AEFT. Así, 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 años. En 
la Tabla 1 se incluyen las características sociodemográficas.

Tabla 1. Descripción sociodemográfica de los participantes

Variable sociodemográfica n %

Edad (años)

Media ± SD 46,93 ± 13,21

Rango 19 a 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 habitación en recurso residencial 114 30

Comparte piso 161 42,37

Habitación 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: Elaboración propia. SD: desviación estándar.

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 España. La gran mayoría de participantes son personas 
usuarias de la Fundación Tutelar Som Fundació (34 %), seguida de FUTUDÍS (18 %) 
y FUTUMAD (13 %). El 35 % restante pertenece a otras siete fundaciones tutelares.

2.2. Instrumento

La recogida de información se realizó a través de un cuestionario ad hoc titulado 
“Cuestionario sobre la experiencia personal durante la pandemia del coronavirus y el 
confinamiento”. El cuestionario se diseñó por un equipo multidisciplinar de perso-
nas expertas en materia de discapacidad, derechos y género, procedentes de diversas 
organizaciones e instituciones: universidad, consultoría social, entidades de apoyo a 
la toma de decisiones y la propia AEFT. La construcción del cuestionario se realizó 
entre los meses de mayo y junio de 2020, cuando no había ninguna referencia sobre 
la cuestión. Se tomó como base la relación 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 realizó 
una selección y adaptación de algunos ítems 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 información sobre las variables sociodemográficas, 

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). Además, se incluyeron aquí las preguntas sobre la identificación de la 
fundación 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 diagnóstico positivo y/o ha estado aislada.

– La segunda parte recaba información sobre la experiencia personal y está com-
puesta por 18 ítems. Cada ítem (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 ítems (10, 17 y 21), que añadían 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 realizó un análisis descriptivo de los ítems. Este análisis reveló la presencia de 
efectos techo en la muestra estudiada, por ello se eliminaron los ítems 10, 17 y 18.

Para probar la validez interna se realizó un análisis factorial exploratorio (AFE). 
Los resultados de la prueba de adecuación 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 número de factores a retener se llevó a cabo la técnica de 
datos de comparación (CD), que apoyó la estructura de cinco factores que explican 
el 56 % de la varianza. En ciencias sociales, donde la información es a menudo menos 
precisa, no es raro considerar una solución que represente el 60 % de la varianza total 
(y en algunos casos incluso menos) como satisfactoria (Hair et al., 2014, p. 107).

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

Se examinó la fiabilidad en relación con la consistencia interna de la escala. En lo 
que se refiere a la homogeneidad de los ítems, todas las correlaciones de ítem-total 
(>0,30) y las correlaciones medias entre ítems (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 ítems 
del cuestionario, por lo que se consideró conveniente no eliminar ninguno.

Por tanto, el estudio del cuestionario mostró que es fiable, válido y adecuado para 
ser utilizado en la población. Así, la segunda parte del cuestionario definitivo quedó 
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compuesta por 15 ítems, 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; II - Salud; III - Apoyos; IV - Información; y V - Comunicación y con-
tacto (ver Tabla 2).

Tabla 2. Ítems del cuestionario clasificados por factor de estudio

Factor N.º 
ítem Pregunta

I  
Vida en 
comunidad

10 ¿Has podido gastar tu dinero en lo que has necesitado?

11 Cuando el Gobierno lo permitió, ¿pudiste hacer deporte, 
pasear o hacer otras actividades al aire libre?

12 Cuando el Gobierno lo permitió, ¿has podido salir a 
diferentes lugares?

II 
Salud

13 Cuando te has sentido enfermo o enferma, ¿has recibido 
atención sanitaria?

14 ¿La atención sanitaria que has recibido ha sido buena?

III 
Apoyos

7 ¿Has tenido los servicios y apoyos que has necesitado?

9 ¿Las personas de tu entorno han respetado tu intimidad?

15 Cuando no te has sentido bien y se lo has dicho a otras 
personas, ¿te han ayudado?

16 ¿Has podido expresar tus emociones y sentimientos 
cuando has querido

19 Cuando el Gobierno lo permitió, ¿has podido recibir 
visitas de tus seres queridos y personas de apoyo

IV 
Información

5 ¿Has tenido acceso a la información que te interesaba sobre 
el coronavirus?

6
¿Has entendido las medidas que ha puesto en marcha el 
Gobierno, como no salir de casa, equipos de protección e 
higiene, desescalada…?

8 ¿Te han preguntado sobre los cambios en tus actividades 
diarias?

V 
Comunicación 
y contacto

17 ¿Has podido comunicarte con tus amigos y familiares con 
las nuevas tecnologías?

18 ¿Te han informado del estado de salud de tus compañeros 
y seres queridos afectados por el virus?

Nota: Elaboración propia.
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2.3. Procedimiento

El cuestionario se configuró y se alojó en la plataforma “Encuesta Fácil” 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 cumplimentó de distintos modos: (1) directamente en la plataforma por las 
personas con mayor dominio de la tecnología (pudieron acceder desde un ordenador 
o a través del teléfono móvil); (2) directamente por escrito en el formato impreso del 
cuestionario; (3) mediante entrevista, telefónica 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 fácil, se informó a las personas sobre el 
objetivo del estudio y la confidencialidad de sus datos para que pudieran decidir si 
querían participar.

La recogida de datos se llevó a cabo entre el 19 de julio al 21 de septiembre de 2020.

2.4. Análisis de datos

Se emplearon estadísticos descriptivos para examinar las características socio-
demográficas, las respuestas sobre afectación 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 estadístico mediante un 
ANOVA de dos factores (tipo de vida y sexo) y un modelo de regresión lineal para 
cuantificar los efectos de dichos factores. Los análisis estadísticos se llevaron a cabo 
utilizando el programa RStudio 1.3.1093.

3. Resultados

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

La incidencia del virus en las personas participantes se sitúa 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 síntomas 
compatibles.

La incidencia teniendo en consideración el tipo de vivienda se sitúa 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 relación 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 síntomas 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 el 50,79 % (n = 32) son personas que no tenían alteraciones de conduc-
ta habitualmente y, 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 ítems 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 ítems, agrupados por factores, y el porcentaje de respuesta a cada uno de los 
valores de la escala.

Tabla 3. Frecuencias de respuestas e índices descriptivos de los ítems 
según factor de estudio

Contenido del factor por ítems 1 2 3 4 Media ± SD

I - Vida en comunidad

10. Posibilidad de gastar dinero en necesidades 8,9 22,1 19,7 49,2 3,09 ± 1,03

11. Posibilidad de realizar actividades al aire 
libre

9,7 28,4 17,4 44,5 2,97 ± 1,06

12. Posibilidad de salir a diferentes lugares 17,9 30 10,5 41,6 2,76 ± 1,17

II - Salud

13. Atención sanitaria 10,5 9,5 7,4 72,6 3,42 ± 1,03

14. Calidad de la atención sanitaria 6,3 8,7 8,7 76,3 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 4,2 17,9 17,9 60 3,34 ± 0,91

15. Ayuda de otras personas 3,2 10,8 20,5 65,5 3,48 ± 0,81

16. Expresión de emociones 2,9 16,8 26,3 53,9 3,31 ± 0,85

19. Recibir visitas 7,1 30,5 12,6 49,7 3,05 ± 1,04

IV - Información

5. Acceso información COVID 5,3 16,3 24,2 54,2 3,27 ± 0,92

6. Entendimiento medidas 2,9 19,7 17,4 60 3,34 ± 0,89

8. Información sobre cambios en actividades 
diarias

18,9 21,3 18,4 41,3 2,82 ± 1,16

V - Comunicación y contacto

17. Comunicación con amistades y familias 3,7 14,7 23,7 57,9 3,36 ± 0,86

18. Información estado de salud de amistades y 
familiares

12,6 22,4 12,1 52,9 3,05 ± 1,12

Suma total 48,45 ± 7,23

Nota: Elaboración propia.

El primer factor de estudio hace referencia a la vida en comunidad. En cuanto a 
“hacer vida” en el entorno comunitario próximo, cuando en la fase de desescalada 
existió esa posibilidad, el 17,9 % de las personas que respondieron el cuestionario 
señalan 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 población, aunque cabe señalar que un 8,9 % indica que en ningún 
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 atención sanitaria necesaria, aunque un sig-
nificativo 10,5 % indican no haber recibido dicha atención. En cuanto a la valoración, 
el 76,3 % afirman que esta atención siempre ha sido buena.

El factor apoyos engloba diversos aspectos. Con relación 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 mayoría 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 mayoría de las veces.

En menor medida las personas participantes señalan que han podido expresar sus 
emociones y sentimientos cuando han querido. En este caso, solo un 53,9 % de la 



¿cómo vivieron las personas con discapacidad la crisis de la covid-19? 
el caso de las personas apoyadas por entidades tutelares en españa 

c. cáceres rodríguez, i. yepes garcía, á. sebastià bargues y r. martín martín

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

– 54 –

población 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 señala que, 
cuando ha sido posible, tras el confinamiento, sí han recibido la visita de personas de 
su entorno más cercano. Para un 30,5 % de las personas encuestadas las visitas solo se 
habrían producido algunas veces y un 7,1 % señalan no haber recibido visitas nunca.

En lo que respecta a la información, se ha estudiado, por una parte, el acceso a la 
información sobre el coronavirus, señalando 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 información sobre el virus. Por otro lado, en 
cuanto al entendimiento de la información sobre las medidas impuestas por el Go-
bierno para frenar el avance de la infección, 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 información sobre estos cam-
bios ha sido deficitaria para un 40,2 % de la muestra, que no participó en esas deci-
siones. Un 18,9 % de las personas encuestadas afirman que no se les preguntó y un 
21,3 % indican que en contadas ocasiones. Por el contrario, un 41,3 % de las personas 
afirman haber sido consultadas siempre.

Por último, se ha explorado la información relativa a comunicación 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 comunicación durante los meses que 
abarca el estudio. Por otra parte, el 35 % de las personas afirman no haber recibido 
información 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 características similares, 
han vivido una experiencia distinta y, en general, significativamente más negativa que 
quienes residen en sus casas o en cualquier otro tipo de alojamiento independiente 
como, por ejemplo, una pensión. Los resultados del análisis estadístico muestran efec-
tos significativos para el tipo de vivienda, mientras que, para la variable sexo y para la 
interacción 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 análisis estadístico 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 según el tipo de vivienda.

Figura 1. Estimación de la puntuación total media 
para cada factor según tipo de vivienda

El modelo de regresión lineal mostró 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 análisis de regresión 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-
tuación aumenta en 0,35 puntos, mientras que para los demás factores la puntuación 
total disminuye. El efecto es mayor en el factor vida en comunidad (= -1,216; p-valor 
< 0,001), siendo en los demás menor que -0,40.

4. Discusión y conclusiones

Los resultados del estudio muestran cómo 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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específicas para la discapacidad ha quedado patente, especialmente en lo que se refiere 
a la información, la vida en comunidad, las relaciones sociales y la atención sanitaria 
de las mismas.

En cuanto a la incidencia del virus en esta población, el porcentaje de personas con 
diagnóstico (8,94 %) es algo mayor que la prevalencia apuntada por Silván y Quífez 
(2020), que la sitúan en el 5 %. Esto podría estar reflejando los efectos de la atención 
sanitaria, disponible, accesible de manera directa y más protocolizada, así como cierta 
facilidad en el acceso a pruebas diagnósticas que hayan podido tener los centros resi-
denciales de mayor tamaño.

Afortunadamente, en la mayoría de los casos de las personas con DID apoyadas 
por las entidades tutelares no se ha confirmado la previsión 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 sí se confirman 
efectos negativos del confinamiento con la aparición de trastornos de conducta y de 
problemas de salud mental en la población participante durante el confinamiento, 
confirmando lo esperado por Flórez (2020).

Los aspectos indicados por la población participante ponen en evidencia que las 
ideas de la sociedad española sobre la discapacidad siguen distando mucho del en-
foque de derechos (CERMI, 2020) y que la pandemia ha acentuado situaciones de 
exclusión en la población con discapacidad intelectual y del desarrollo (Navas et al., 
2020). De ahí 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 ejemplos, cabe resaltar que los resultados del cuestionario muestran 
como el acceso a la información sobre el coronavirus y la comprensión de las medi-
das establecidas por el Gobierno no siempre ha estado garantizado. Además, la poca 
explicación e información 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 prácticas 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 
información accesible y la participación significativa.

Por otro lado, en cuanto a los aspectos personales, la intimidad, las visitas y la 
expresión 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 participación en la comunidad como de ocio y de 
consumo. Todo esto, de algún 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 podrían asimilarse a la vivienda de una familia 
nuclear por el número de personas.

El hecho de vivir en un recurso residencial ha supuesto una disminución de las 
puntuaciones globales del cuestionario en casi dos puntos. Este resultado podría 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, según 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 extrañeza de las 
realidades vividas y afectando no solo a su bienestar físico, sino también emocional.

En cualquier caso, este resultado no solo tiene su razón de ser en la gestión 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 está volviendo a situar en la agenda política, como se requiere desde Nacio-
nes Unidas, la necesidad de repensar este tipo de recursos y de realizar una transición 
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 información, la comunica-
ción 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 más positiva. Estos resultados parecen indicar que, pese 
a la mayor incidencia del virus en los hogares colectivos de gran tamaño (centros, 
residencias, etc.), las personas han podido contar con una mayor atención y apoyo 
relacionados con la salud, seguramente garantizados gracias al esfuerzo humano y 
económico que han realizado las entidades (Plena inclusión, 2020a). Además, la sa-
turación de los servicios de salud durante esta pandemia podría haber incidido en el 
acceso a la atención sanitaria de quienes viven de forma independiente.

La experiencia de las personas apoyadas por entidades tutelares ha dependido de 
múltiples factores. El tipo de vivienda ha sido el más relevante, pero muy probable-
mente ha habido otros aspectos que han influido en cómo han vivido el confinamien-
to y el periodo posterior y cómo esto ha influido en su calidad de vida. El acceso a 
la tecnología, por ejemplo, ha determinado la frecuencia en la comunicación con el 
círculo social de la persona, clave para reducir sentimientos de soledad o aislamiento. 
La información 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 participación significativa 
en la toma de decisiones de la persona. La posibilidad de comprender lo que sucedía 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 población con discapacidad intelectual 
o del desarrollo, de nuevo, en una situación de vulnerabilidad no solo frente al virus, 
sino también en cuanto al respeto y cumplimiento de los derechos recogidos en la 
Convención, con especial incidencia en lo relativo a la igualdad y la no discriminación, 
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la salud, la accesibilidad, la vida independiente e inclusión 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 gestión de los recursos 
residenciales, ha marcado la experiencia de estas personas. El proceso de recuperación 
que ahora comienza debería diseñarse 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 recomendación de Naciones Unidas, los 
esfuerzos tras la crisis de la COVID-19 “deben centrarse en la construcción de eco-
nomías y sociedades más igualitarias, inclusivas y sostenibles que sean más resilientes 
a las pandemias y a los muchos otros desafíos mundiales a los que nos enfrentamos” 
(Naciones Unidas, 2020). Así, en el caso concreto que nos ocupa, se debería 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 autonomía y el derecho a vivir de forma independiente, y especialmente atento 
a la autodeterminación de la persona apoyada para que esta logre los objetivos vitales a 
los que aspira.
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resumen: El presente trabajo muestra cómo se adaptó a enseñanza online un módu-
lo de formación laboral para jóvenes con discapacidad intelectual que participan en un 
programa universitario de formación para el empleo, esta adaptación emana de la crisis 
sanitaria producida por la COVID-19. El artículo busca conocer cómo este grupo de 
jóvenes evalúa la experiencia de formación online y comparar la satisfacción percibida 
en la formación presencial y online. Metodología: La investigación obedece a un estudio 
de tipo descriptivo transversal, a través de dos cuestionarios ad-hoc cumplimentados 
por 16 estudiantes. Resultados: Muestran que la formación a distancia tiene más ventajas 
que desventajas; los estudiantes autoinforman que afianzaron elementos relativos a bús-
queda activa de empleo, habilidades de autogestión y manejo autónomo de programas 
digitales; además se manifiesta que no existen diferencias significativas respecto a la sa-
tisfacción entre modalidad virtual y presencial, tanto en satisfacción con las actividades 
como en la relación con los docentes. Conclusión: Los participantes están abiertos a la 
formación online y valoran de forma positiva el apoyo directo. Se vislumbra que Inter-
net otorga oportunidades de desarrollo autónomo al colectivo, la formación mixta les 
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permite poder generar otros usos a Internet, permitiéndoles enriquecer sus habilidades 
digitales y laborales.

Palabras Clave: educación a distancia; discapacidad intelectual; experiencias de en-
señanza; satisfacción; universidad.

abstraCt: 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. Introducción

La vida de las Personas con discapacidad intelectual (en adelante PcDI) en los 
últimos años ha mejorado gracias a los cambios en las políticas públicas y las 
prácticas de las organizaciones (Luckasson y Schalock, 2020). Sin embargo, la 

COVID-19 trajo consigo una adaptación forzada del universo formativo y un cambio 
en las relaciones sociales. Internet se convirtió en uno de los pilares fundamentales 
tanto para la formación como para mantener las comunicaciones con el resto de la 
sociedad no conviviente.

Esta crisis supuso un reto para toda la población y especialmente para el grupo 
de PcDI frente a la disminución de actividades sociales, recreativas, formativas y en 
muchos casos laborales que involucró el confinamiento.

1.1. Internet y jóvenes con discapacidad intelectual

La digitalización a nivel mundial ha ido siguiendo un avance significativo, más 
aún 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 población de PcDI como podemos ver en 
una reciente revisión sistemática desde 1993 a 2019 realizada por Hernández Sánchez 
et al. (2020). En dicha revisión se evidencia un crecimiento estable desde 2006, siendo 
2017 el año con mayor número de publicaciones; a su vez nos muestra que las investi-
gaciones se centran, principalmente, en accesibilidad y acceso a Internet, aprendizaje, 
redes sociales, participación y relaciones entre cuidador-sujeto y sujeto-amistades.

Este crecimiento implica la inclusión digital en todos los ámbitos, 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 Fundación Ade-
cco, en su último informe, expone la necesidad de que las personas con discapacidad 
sean capaces de utilizar las nuevas tecnologías de forma eficiente, segura y crítica, 
con el dominio de aspectos básicos como lo son la búsqueda en la web, confección 
de correos electrónicos, participación en portales de empleo o redes profesionales 
(Fundación Adecco, 2020).

A pesar del trabajo que se viene realizando en esta línea, aún 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 códigos, convenciones sociales y técnicas, para su participa-
ción e interacción con los contenidos digitales y las tecnologías. Esto se refleja, según 
algunos autores, en un incremento en la sobreprotección y la limitación en el uso de 
Internet (Seale y Chadwick, 2017). En muchos casos la limitación 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 jóvenes con DI (Heitplatz, 2020).

Entre los beneficios y facilitadores en el mundo digital para las PcDI, Chadwick 
y Fullwood (2018) señalan el desarrollo social, de la identidad y un espacio para me-
jorar la autonomía y la autoestima. Desde esa perspectiva, es fundamental que, tanto 
cuidadores como profesionales, profundicen su propio conocimiento digital y se en-
señe bajo la mirada de asunción de riesgos positivos (Seale, 2014; Alfredsson Ågren 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 señalan 
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 formación específica para el logro de ellas.

Por tanto, parece claro que el objetivo de la formación mediante programas online 
debe tratar de mejorar la autonomía y la autoestima mediante el trabajo de dos objeti-
vos básicos: mejorar las competencias digitales y aumentar las posibilidades laborales, 
y esto se conseguirá a través de la formación específica en ello.

La formación online, virtual o e-learning, facilita la personalización del aprendiza-
je y un rol más activo por parte del estudiante (Mora-Vicarioli y Salazar-Blanco, 2019; 
Dorrego, 2016), cuestión que ayuda a mejorar la autonomía. Se sabe que la satisfac-
ción influye en los niveles de motivación de los estudiantes; a su vez, este es un factor 
psicológico que influye tanto en el éxito académico como en el nivel de retención, por 
lo cual aquí radica la importancia de su estudio. Sin embargo, hasta el momento, los 
programas formativos en España dirigidos a PcDI sobre TIC y servicios o programas 
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en línea vienen de la mano de iniciativas sociales de diversas instituciones o fundacio-
nes, no existiendo una habilitación continua ni estable, ni cursos de formación laboral 
online para personas con DI.

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

En los últimos años han proliferado los programas de formación laboral en el 
contexto universitario, gracias a la colaboración de Fundación ONCE con el Fondo 
Social Europeo (FSE), que pusieron en marcha el programa UNIdiversidad desde 
el año 2017. Este programa pretende mejorar la formación y el acceso al empleo de 
los jóvenes con discapacidad intelectual inscritos en el sistema de Garantía 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 edición se financian 
un máximo 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 búsqueda de empleo y 
cómo conseguir y mantener un empleo. Por otra parte, están los programas de for-
mación específica, los cuales van dirigidos a la formación en áreas laborales concretas, 
en los que encontramos, en las diversas convocatorias, distintas especialidades como 
auxiliares de protocolo y evento, gestión documental, tareas auxiliares de oficina o 
peonaje.

En el caso de la Universitat de València (en adelante UV), ha participado en dos 
convocatorias, 2018/19 y 2019/20, y ha desarrollado un programa de tipo general, 
“Programa universitario de formación para el empleo-UNINCLUV”, dirigido a jó-
venes con discapacidad intelectual1. En él tiene un importante peso el módulo IV: 
“Formación en habilidades laborales”, con un total de 7.2 créditos ECTS de los 33.7 
del curso.

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

Siguiendo esta línea, la pandemia vivida ha originado cambios en la forma de im-
partir dicha formación, abriendo camino a la formación semipresencial o virtual para 
con el colectivo de PcDI, modificando de forma abrupta muchos de los programas de 
formación del año 2020 y llevando esta metodología para la oferta formativa 2020/21, 
en donde el componente digital y la habilitación tecnológica se hacen presentes.

1 Para más información sobre el plan de estudios se puede consultar http://esdeveniments.
uv.es/40608/section/21468/unincluv-2o-edicion_-programa-de-formacion-para-el-empleo-de-jovenes-
con-discapacidad-intelectual.html
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Debido a esto es importante conocer cómo experimentan este cambio forzoso, 
en la propia voz de las PcDI, lo cual permitirá tener información sobre la visión del 
colectivo frente a iniciativas de formación online o mixta. Nuestro objetivo en este 
trabajo es, por tanto, evaluar el cambio de modalidad del módulo de Formación en 
habilidades laborales, es decir, conocer cómo los jóvenes con DI valoran la experien-
cia de formación online y comparar la satisfacción percibida en la formación presen-
cial y online.

1.3. Adaptación del módulo de formación laboral en el programa UNINCLUV

La formación online se basó en las guías docentes de las cátedras vistas en el mó-
dulo IV de “Formación en habilidades laborales” del programa UNINCLUV; este 
módulo se trabajó a lo largo de siete semanas de forma presencial, divido en 4 asig-
naturas (Competencias de Autogestión, Técnicas de Búsqueda de Empleo, Proyecto 
Profesional Individual y Seminarios Prácticos de Búsqueda de Empleo), todo esto 
enfocado a contribuir a una formación dinámica y flexible, en donde priman la inde-
pendencia y la autodeterminación, enfatizando conceptos como “saber ser”, “saber 
hacer” o “saber estar”. La pandemia obligó a su adaptación y se realizó de forma 
telemática durante 3 meses utilizando los recursos de Aula Virtual disponibles para 
todo el estudiantado de la UV.

La presente adaptación tuvo como foco principal afianzar las competencias adqui-
ridas en la formación universitaria presencial, enfocándose en la mejora de la prepara-
ción y habilitación laboral. Para ello se dividió el trabajo en dos grandes áreas (Com-
petencias personales y Competencias de autogestión y búsqueda activa de empleo) 
como se recoge en la Tabla 1.
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Tabla 1. Síntesis de objetivos, contenidos y actividades desarrolladas 
en formación online

Áreas de trabajo Objetivos Contenidos Actividades

Competencias 
personales

– Desarrollar 
actitudes flexibles 
con capacidad de 
adaptación al cambio.

– Adquirir habilidades 
de manejo de la 
comunicación oral 
y escrita, que les 
permitan resolver 
tareas con eficacia.

– Promover la 
autonomía y la 
autodeterminación.

– Conocerse a sí 
mismo, claves de la 
diferenciación.

– Comunicación oral y 
escrita, ¿por qué son 
importantes?

– Competencias 
laborales 
imprescindibles.

– Ajuste personal-
laboral.

– Análisis de 
competencias 
laborales. Elementos 
para reforzar y 
mantener.

– Elaboración de 
guiones para 
entrevista, vídeos, etc. 
Corrección de estos.

– Realización de 
memoria.

– Búsqueda autónoma 
de información 
relevante en la web.

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

– Trabajo con 
aplicaciones (vídeo, 
inscripción en 
portales de empleo).

– Exposición/
explicación de 
trabajos.

Competencias 
de autogestión 
y búsqueda 
activa de 
empleo

– Elaborar de forma 
autónoma sus propias 
herramientas de 
búsqueda de empleo.

– Desarrollar prácticas 
que faciliten la 
inclusión laboral, 
reforzando elementos 
relacionados con la 
búsqueda activa de 
empleo.

– La entrevista, tipos 
y cómo abordarla. 
Preguntas frecuentes.

– Elementos que 
componen la carta 
de presentación, 
el currículum y la 
diferenciación con la 
autocandidatura.

– Ser un candidato 
atractivo para la 
empresa.

– CEE, ETT, bolsas de 
trabajo.

– Confección de:
• Carta de 

presentación.
• Currículum.
• Videocurrículum.

– Búsqueda de:
• Empresas de 

trabajo temporal 
ETT.

• Centros especiales 
de empleo CEE.

– Simulacro de 
entrevista, inscripción 
en páginas, búsqueda 
de empleo vía 
Internet.
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Tuvo una duración total de 22 horas de presencialidad virtual, distribuidas en se-
siones grupales e individuales, con duración variable (entre 1 y 3 horas) según las 
necesidades.

La formación online usó una combinación de distintos métodos instrucciona-
les como el aprendizaje cooperativo y el aprendizaje basado en problemas, estrate-
gias como el modelado, discusión/debate, role playing, práctica 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 presentación de PowerPoint, se planteaba una 
nueva tarea, se atendían las dudas suscitadas y se establecía el periodo de entrega 
de la tarea en Aula Virtual.

b) Sesiones de evaluación: donde ser realizaba la evaluación de actividades o la 
presentación, por parte de los estudiantes, de su trabajo al grupo. En estas sesio-
nes reflexionaban, corregían y compartían 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 reforzó lo visto en clases a través de la 
presentación en PowerPoint, en donde se mostraban los pasos de una entrevista, tipos 
de preguntas, ¿qué sucede si preguntan sobre mi discapacidad?... En esta sesión a 
través del debate y frente afirmaciones se iban desarrollando conceptos y reforzando 
posibles respuestas. Posteriormente, se planteó el trabajo individual a realizar consis-
tente en la preparación de la dramatización de una entrevista, acordando día y hora 
para su desarrollo. El resultado final fue presentado vía informe individual siguiendo 
el guion confeccionado por la preparadora laboral y el desarrollo de la entrevista. La 
preparadora laboral valoró las distintas partes de la entrevista: presentación personal, 
comunicación verbal y no verbal, inicio y cierre de la entrevista, preparación (utili-
zación de preguntas, capacidad de respuesta, escucha, iluminación, sonido, puntuali-
dad, etc.). Los objetivos que perseguía esta actividad eran comprender el proceso de 
entrevista y selección de personal, vivenciar el tipo de entrevista virtual y organizar 
su propia información personal y laboral para enfrentarse a un proceso de entrevista.
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Figura 1. Ejemplo de actividad “Entrevistador-Entrevistado”

2. Metodología

El trabajo ha consistido en un estudio descriptivo de carácter transversal el cual 
busca conocer las características que ponen de relieve un grupo de jóvenes con dis-
capacidad intelectual respecto a la formación online recibida debido al cambio que 
supuso en la docencia la crisis sanitaria de la COVID-19. En segundo lugar, se reali-
za una comparación sobre la satisfacción percibida respecto a la modalidad online y 
presencial.

2.1. Participantes

La muestra del presente estudio comprende 16 jóvenes, 7 de los cuales son mu-
jeres (43,8 %), que participaron en el Programa de Formación Laboral para Jóvenes 
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con Discapacidad Intelectual UNINCLUV (2.ª edición), de la UV; con edades com-
prendidas entre los 18 y los 28 años (M = 24; DT = 3,01), todos ellos tienen recono-
cida la discapacidad legalmente, con diagnóstico de discapacidad intelectual ligera o 
moderada.

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

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

2.1.1. Medidas de línea base

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

Además, las habilidades en Internet fueron valoradas, en donde la totalidad de la 
muestra (n = 16) poseía Internet en sus hogares y al menos un elemento para su co-
nexión (portátil, ordenador, tablet o teléfono inteligente). Respecto al uso que le dan 
a Internet podemos encontrar entre las actividades más realizadas (correspondiente a 
la opción “casi todos los días”): usar el chat (WhatsApp, Facebook…) el 93,75 % (n 
= 15), navegar en Internet para divertirse el 68,75 % (n = 11), leer o escribir correos 
electrónicos 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 de los 
estudiantes. Los cuestionarios se mostraron en sesión grupal y se dieron las instruc-
ciones para su desarrollo. Responder a los cuestionarios fue voluntario, anónimo y 
cada estudiante lo cumplimentó de forma autónoma mediante el Aula Virtual de la 
UV, ninguno solicitó asistencia para su implementación.

2.2.1. Valoración de la modalidad online

Este cuestionario se elaboró tomando como referencia el Cuestionario de satis-
facción con la formación online de Sobrino et al. (2004), el cual valora el grado de 
satisfacción que los participantes (profesores universitarios) alcanzan en un curso con 
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metodología de formación online y el nivel de capacitación 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 ítems, 
actividades de aprendizaje - 3 ítems, carga de trabajo - 4 ítems y capacitación de los 
profesores/formadores - 1 ítem), adaptándolas en función de la temática del curso y 
de las características de los estudiantes. Resultando un cuestionario de 11 ítems 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 dicotómico de respuesta (sí/no); y 
dos preguntas de elección múltiple (ver Anexo 1).

2.2.2. Valoración de satisfacción con la formación

A lo largo del todo el curso académico, tanto en la docencia presencial como vir-
tual, se realiza un proceso de evaluación de los módulos con el fin de conocer el grado 
de satisfacción general de los participantes con la formación recibida. Para ello se uti-
liza un cuestionario ad hoc estándar de satisfacción, utilizado en Lucas-Molina et al. 
(2020). Consta de cuatro ítems, 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 ¿Cómo ha sido tu relación con el profesor o 
profesora de esta asignatura? (1 = Muy mala; 5 = Muy buena). El cuestionario plantea 
también dos preguntas abiertas (¿Qué es lo que más te ha gustado de esta asignatura?, 
¿por qué? y ¿Qué es lo que menos te ha gustado?, ¿por qué?).

3. Resultados

Se recogieron un total de respuestas de 16 alumnos en ambos cuestionarios (la 
totalidad del grupo). Con el cuestionario de Valoración de modalidad online se lleva 
a cabo un análisis mediante estadística descriptiva, utilizando medidas de tendencia 
central (media), de dispersión (desviación típica) y de distribución (porcentaje).

Por otra parte, el cuestionario de Valoración de satisfacción con la formación busca 
comparar la satisfacción percibida por el alumnado respecto a las modalidades de 
formación recibida (online vs presencial), por lo cual se realizó una comparación 
de medias a través de la prueba T de Student.

Para el análisis estadístico se utilizó el programa SPSS 24.0 (IBM, 2016).

3.1. Valoración de modalidad online

Para el análisis de resultados se ha dividido el cuestionario en dos apartados: Per-
cepción sobre el desarrollo del proceso de enseñanza-aprendizaje online y Adquisición 
de competencias.
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3.1.1. Percepción sobre el desarrollo del proceso de enseñanza-aprendizaje online

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

El alumnado señala más ventajas que inconvenientes en su percepción sobre el 
desarrollo del proceso de enseñanza-aprendizaje online (M = 3,5; DT = 1,27) y con-
sideran fácil trabajar autónomamente por Internet (M = 3,38; DT = 1,41) (Tabla 2).

Tabla 2. Trabajo en Internet

M DT

La metodología online tiene más ventajas o inconvenientes (1 
muchos inconvenientes-5 muchas ventajas)

3,5 1,27

Trabajar de forma autónoma por Internet es fácil o difícil (1 muy 
difícil-5 muy fácil)

3,38 1,41

En los aspectos relativos a la planificación, realización y seguimiento de la forma-
ción 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 puntuación más alta de todos los ítems presentados.

Tabla 3. Aspectos relativos a la formación online

M DT

Carga de trabajo durante el confinamiento (1 muy alta-5 muy 
ligera)

2,75 ,86

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

Distribución de las actividades y tareas docentes (1 muy mal-5 
muy bien)

3,81 1,28

Utilidad de las reuniones semanales (1 inútiles-5 muy útiles) 4,38 ,89

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

En cuanto a la 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 
tenían en situación presencial. En el caso de las horas de trabajo dedicadas por cada 
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alumno, la media de horas se situaría entre 6 y 15 horas (M = 2; DT = 1,03), como era 
esperable, manifiestan una gran dispersión (Figura 2).

Figura 2. Destinación horaria de estudiantes a la realización de tareas
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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 formación 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 dimensión 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 mayoría del grupo ha coincidido en la 
opción de “aprender muchas cosas nuevas” (87,5 %; n = 14).

Figura 3. Apreciación sobre actividades realizadas de forma online
Figura 2. Apreciación sobre actividades realizadas de forma online 
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Cuando se les solicita que comuniquen aquellos aspectos en los que notan “mejo-
rías gracias al trabajo realizado online” hay una gran variedad de valoraciones corres-
pondientes a cambios favorables (ver Figura 4), siendo las más destacadas las relativas 
al manejo de elementos digitales para mejorar sus posibilidades de inserción laboral, 
como lo son creación de vídeos con un 87,5 % (n = 14); conocimiento de programas 
y búsqueda de información en páginas web con un 75 % (n = 12).

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

Figura 4. Aspectos que notan mejorías gracias a la formación online
Figura 3. Aspectos que notan mejorías gracias a la formación online 
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3.1.3. Valoración de satisfacción con la formación

En la Tabla 4 se recoge la satisfacción percibida por los estudiantes respecto a las 
modalidades de enseñanza (presencial vs online). Los datos obtenidos referentes a 
la modalidad presencial fueron recopilados de las encuestas del módulo IV de Forma-
ción en habilidades laborales mediante cuestionarios en papel. Tal y como se descri-
bió anteriormente, el módulo IV comprendía 4 cátedras, 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 módulo son profesionales titulados universitarios, en mu-
chos casos con máster o doctorado, que imparten clases en educación superior y/o 
poseen una vasta experiencia en el trabajo con jóvenes y adultos con discapacidad.
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Tabla 4. Comparación de satisfacción modalidad presencial vs online

Satisfacción con las 
actividades desarrolladas

Percepción de la relación 
con el/los docentes

Online Presencial Online Presencial

N 16 16 16 16

Media 3,69 3,87 4,75 4,64

Desviación estándar ,27 ,60 ,65 ,58

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

A la hora de ver la “relación 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 satisfacción no varía notablemente en ambos contextos y se des-
taca que poseen valoraciones de ‘Muy buena’ por encima del 80 % del estudiantado, 
es decir, la mayoría del estudiantado posee una “muy buena” percepción respecto a la 
relación mantenida con los docentes del módulo en las dos modalidades.

Figura 5. Comparación de satisfacción 
en actividades desarrolladas

Figura 6. Comparación percepción 
de relación con el docente

     

Finalmente, a la hora de comparar las opiniones vertidas en las “preguntas abier-
tas”, en ambos escenarios (presencial y online), los estudiantes coinciden en las res-
puestas a la pregunta ¿Qué es lo que MENOS te ha gustado?, ¿por qué?, en donde en 
su gran mayoría 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 MÁS te ha gustado?, ¿por qué? En la modalidad presencial destacan que las 
cátedras 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 búsqueda 
de empleo; también señalan que pudieron aprender sobre las herramientas de bús-
queda de empleo (currículum, entrevistas, etc.), la presencia y presentación personal, 
además 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 podían poner en práctica lo aprendido. Expresan que 
fue un módulo interesante para buscar ofertas de empleo o buscar por ellos mismos 
dónde trabajar, enfatizando que aprendieron a utilizar aplicaciones para vídeos (cómo 
hacer el videocurrículum y editar vídeos); distribuir la tarea de manera eficiente, ges-
tionar los tiempos y trabajar de forma autónoma; a no tener vergüenza a la hora de 
expresarse; a hacer una carta de autocandidatura; explorar agencias de colocación y 
ETT, sabiendo diferenciarlas y cómo buscar empleo por Internet.

4. Discusión

El presente estudio formuló dos objetivos: conocer cómo ha sido la experiencia 
de formación online de los jóvenes que participaron en el programa UNINCLUV 
2.ª edición de la UV y comparar la satisfacción percibida en la formación presencial y 
online respecto al mismo módulo de aprendizaje.

Los resultados obtenidos señalan que los aspectos mejor valorados en el proceso 
de enseñanza-aprendizaje se encuentran en el apoyo recibido y el contacto directo 
que se mantuvo gracias a reuniones semanales, exponiendo que los jóvenes dan un 
papel importante al mantenimiento de las relaciones. Esto nos permite insistir en la 
importancia de la interactividad, el diálogo, la retroalimentación junto a un diseño 
constructivista constante (Kauffman, 2015; Eom y Ashill, 2016; Zambrano, 2016) en 
la confección de este tipo de cursos.

Los estudiantes manifiestan que la formación online posee las mismas o más ven-
tajas que la formación presencial, a la vez, expresan un sentimiento de conformidad 
respecto a la distribución 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 número 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 autónomo 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 et al., 2017) que estigmatizan al colectivo.

Asimismo, la carga de trabajo fue uno de los ítems que manifestó mayor dispari-
dad, presentando una incidencia de un 43,75 % (n = 7) en la opción “carga pesada”. 
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Estos elementos instan a realizar un análisis más exhaustivo relativo a qué elementos 
están influyendo en esta percepción y analizar las dimensiones de la participación 
digital (Lussier-Desrochers et al., 2017) a través de instrumentos que sean lo suficien-
temente sensibles para calcular los efectos.

Por otra parte, los resultados respecto a dedicación horaria coinciden con los be-
neficios del uso de las tecnologías en línea, los cuales otorgan la posibilidad de tener 
un rol activo (Mora-Vicarioli y Salazar-Blanco, 2019), practicar la autodeterminación 
y la autodirección y la posibilidad de acceso en cualquier lugar y tiempo (Dorrego, 
2016), mostrándonos que cada estudiante administró y dedicó el tiempo que necesitó 
en la realización de sus actividades, permitiéndoles desarrollar el aprendizaje autode-
terminado, el cual favorece la confianza y la orientación hacia el futuro (Wehmeyer 
et al., 2019).

En cuanto a las competencias adquiridas, logran una mejora en la autopercepción 
de la competencia en el uso de herramientas informáticas novedosas, de uso social u 
animadas (plataformas que apoyan en la confección de vídeos), diferenciándolas de 
las de uso común como Office, las cuales se encuentran en un rango medio bajo 
de mejora.

Lo anterior se puede deber a que, según información otorgada a lo largo del pro-
grama, algunos estudiantes han realizado cursos de ofimática. Además, la mayoría 
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 más 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 más atrayentes y fáciles de manipular por los 
propios estudiantes.

Este curso permitió a los estudiantes la utilización de Internet para fines ocupa-
cionales y formativos, como la búsqueda en páginas web, dando oportunidades a otro 
tipo de uso, más allá 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 participación digital, sin limitarla simplemente a su 
acceso, socialización o prevención ante los riesgos que conlleva su uso. Se evidencia 
la importancia de trabajar en la asunción de riesgos positivos (Seale, 2014), ya que son 
múltiples las oportunidades de progreso que brinda Internet en el desarrollo de la 
empleabilidad (Lombardi et al., 2018; Fundación Adecco, 2020).

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

– El curso online se realizó con base en los elementos curriculares, didácticos y 
metodológicos utilizados en clases presenciales, además de incluir en sesiones 
a docentes universitarios que impartieron docencia presencial, lo que pudo in-
fluir en el mantenimiento de la satisfacción del curso.
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– Los estudiantes manifestaron sentimientos de satisfacción por el simple hecho 
de ser un estudiante universitario.

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

Por otro lado, la alta satisfacción con los docentes en uno y otro caso puede deber-
se a que se trata de formadores universitarios de las áreas de psicología y educación, 
los cuales han tenido formación sobre metodologías y didácticas de enseñanza, influ-
yendo en la docencia (Jiménez Hernández et al., 2019), lo cual a su vez repercute en 
la satisfacción de los estudiantes.

Como se describe antes, las características de la formación planteada, el diseño del 
curso, los instructores y el diálogo son los predictores más sólidos de la satisfacción 
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 satisfacción del estudiante (Zambrano, 2016) y el diseño del 
curso, basado en elementos de aprendizaje colaborativo, resolución de problemas, 
con estrategias de modelado, discusión/debate, refuerzo positivo, entre otras, que 
permitieron a los usuarios sentirse cómodos en ambas modalidades.

Seguido a esto podemos darnos cuenta de que existen similitudes hasta en las res-
puestas abiertas, las cuales hacen referencia a satisfacción 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 comúnmente sirven como razones para impedir su acceso en línea 
(Chadwick et al., 2013), y nos invitan a percibir desde sus opiniones y sentires, los 
cuales nos revelan que este tipo de formación ofrece múltiples oportunidades de 
desarrollo.

5. Conclusiones

Resulta complejo precisar cuál es la repercusión real de la intervención en un sen-
tido amplio, pero la información recabada con este pequeño grupo nos muestra que la 
formación mixta puede ser una buena opción para enriquecer los procesos de apren-
dizaje de los jóvenes con discapacidad intelectual. Los resultados presentes sugieren 
que el curso online de refuerzo de habilidades laborales permitió a los jóvenes con 
discapacidad intelectual incrementar su sentimiento de autocompetencia en diversos 
ámbitos relacionados con el uso y la participación activa en Internet.

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

Logramos constatar que nuestra intervención permitió a los jóvenes con discapa-
cidad intelectual poder hacer uso de su autodeterminación, en donde se implicaron 
con las tareas, cada uno con su propio tiempo y ritmo; a la vez generaron una prácti-
ca constante en la utilización de la tecnología con fines formativos y ocupacionales, 
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promoviendo el desarrollo autónomo de las competencias básicas como lo es apren-
der a aprender.

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

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

– Poseer una muestra más amplia, considerando otros niveles como lo son la edu-
cación 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, además de la 
satisfacción, la efectividad de la intervención, que a su vez permite eliminar 
posibles impactos producidos por otros factores, pero conseguir un grupo de 
control que se ajuste a las características de la muestra es de gran complejidad 
(p. ej., ajustarse a diagnósticos de comorbilidades, edades, grados de discapaci-
dad, etc.).

Aun así, este trabajo es novedoso, muestra oportunidades de desarrollo y forma-
ción para con el colectivo de PcDI. Además, invita a promover acciones de utilización 
de los entornos virtuales de forma eficiente, segura y crítica, suscitando el dominio de 
aspectos básicos, lo cual contribuye a la superación de la brecha digital presente hoy 
en día y permite trabajar las demandas de la sociedad actual respecto al uso de las 
tecnologías en todos los niveles.
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Anexo: Cuestionario experiencia modalidad online

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

1) En líneas generales, y tu situación 
personal concreta: Esta metodología 
online (formación a través de 
Internet) tiene:
1 Muchos más inconvenientes que 

ventajas
2 Más inconvenientes que ventajas
3 Prácticamente las mismas ventajas 

que inconvenientes
4 Más ventajas que inconvenientes
5 Muchas más ventajas que 

inconvenientes

2) Trabajar solo por Internet me ha 
resultado:
1 Muy difícil
2 Difícil
3 Normal
4 Fácil
5 Muy fácil

3) Las reuniones semanas de los lunes, 
las considero:
1 Inútiles
2 Poco útiles
3 Daban igual
4 Útiles
5 Muy útiles

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 sentí apoyado/a en el proceso de 
actividades de confinamiento, si tenía 
dudas, sabía a quién preguntarlas y 
me respondían 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 ¿cuántas 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 Más de 20 horas semanales

8) La disponibilidad de medios técnicos 
(ordenador, conexión a Internet, 
móvil, memoria, etc.) EN MI CASA:
1 Me han perjudicado en NADA la 

participación en el curso
2 Me han dificultado ALGO la 

participación en el curso
3 Me han dificultado MUCHO la 

participación en el curso

9) Sientes que el trabajo realizado en este periodo de confinamiento te ha ayudado 
a manejarte mejor con Internet
___Sí ___No

10) Las actividades online realizadas en el módulo de formación laboral me han 
hecho:
(Puedes marcar todas las que te representen)
_____ No han hecho ningún cambio en mí
_____ Aprender muchas cosas nuevas
_____ Reforzar lo visto en clases
_____ No he aprendido nada nuevo
_____ Entender mejor algunas cosas
_____ Que trabaje más que estar en clases
_____ Aprender a trabajar de forma autónoma
_____ Mantenerme ocupado en tiempo de crisis

11) Marca aquellos aspectos que notas MEJORÍAS gracias al trabajo realizado de 
forma online
(Puedes marcar todas las que te representen)
_____ NO existe ningún cambio en mí
_____ Organización de tiempos
_____ Trabajo autónomo
_____ Envío de correos
_____ Creación de vídeos
_____ No he mejorado mucho
_____ Búsqueda de información en diversas páginas web
_____ Utilización del aula virtual
_____ Utilización de soportes para videollamadas (Skype, etc.)
_____ Confianza en uso de ordenador
_____ Mayor manejo en herramientas como Word u Office
_____ Conocer nuevos programas y su utilización
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resumen: Las relaciones interpersonales influyen de forma significativa en la inclu-
sión social durante los procesos de tránsito a la vida adulta de las personas con dis-
capacidad intelectual. Disponer de una red social de apoyo se considera la cima de la 
inclusión 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, así como 
el papel de los profesionales de apoyo, se han llevado a cabo grupos de discusión tan-
to con personas con discapacidad intelectual como con profesionales. Los resultados 
de este estudio muestran la visión que unos y otros tienen de la amistad, así 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 desempeñan los profesionales de 
apoyo con relación a la promoción del establecimiento y mantenimiento de relaciones 
de amistad de las personas con discapacidad intelectual. Se considera necesario el diseño 
y desarrollo de acciones específicas 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.

aBstraCt: 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.

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

1. Introducción

La ConVenCión De los DereChos De las Personas Con DisCaPaCiDaD (CDPD) 
(Naciones Unidas, 2006) ha supuesto el reconocimiento en el ámbito interna-
cional de las personas con discapacidad como sujetos de derechos. Centrándo-

nos en las personas con discapacidad intelectual (DI), la investigación se ha focalizado 
en el análisis de las barreras, dificultades y apoyos vinculados con determinados pro-
cesos de la vida: educación, transición a la vida adulta, emancipación y vida indepen-
diente e inclusión laboral, por ejemplo. Con carácter transversal, las relaciones inter-
personales –entendidas como relaciones deseadas y significativas para las personas y 
base de su red social– destacan como un factor común en las trayectorias de personas 
con DI, influyendo de forma significativa en sus procesos de inclusión en distintos 
ámbitos: en el escenario educativo (Ciénaga et al., 2014), en la transición a la vida adul-
ta (Pallisera et al., 2017; Small et al., 2013), en los procesos de emancipación (Bigby et 
al., 2016) y en la participación cultural y recreativa (Verdonschot et al., 2009), entre 
otros. Disponer de una red social de apoyo se considera la cumbre de la inclusión so-
cial (Fulford y Cobigo, 2018). Tal como plantean Callus y Farrugia (2016), aunque l 
 CDPD no alude directamente al derecho a las relaciones, este se halla implícito en 
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la mayoría de los artículos 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 participación en la 
sociedad en igualdad de condiciones que los demás (Naciones Unidas, 2006, p. 2). 
En este artículo 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, así como 
el papel de los profesionales de apoyo.

2. Emancipación, vida independiente y amistad

Las redes sociales tienen un potencial papel empoderador de las personas al crear 
acceso a la información 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 últimas 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 investigación muestra 
que las personas con DI aún continúan relacionándose de forma mayoritaria con fa-
miliares, compañeros 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 años (12 años los primeros autores, 5 años los segundos) las redes de 
personas con DI que pasaron de vivir en instituciones a recibir apoyos en viviendas 
pequeñas en la comunidad, concluyendo que este avance en la vida independiente no 
incidió en su inclusión social: la mayoría disponen de redes muy pequeñas conectadas 
básicamente con los servicios de apoyo, apenas han formado nuevas relaciones y, 
con el tiempo, el contacto con la familia decrece. Por otra parte, el impacto de la ex-
clusión 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 número de relaciones que se establecen 
también, según estudios comparativos (McCausland et al., 2016 y 2018; Van Asselt 
Goverts et al., 2015). Van Asselt-Goverts et al. (2013) y Bigby et al. (2016) indican 
que incluso las personas con DI que viven de forma independiente en la comunidad 
necesitan apoyo para construir relaciones de amistad y gestionar dificultades en su red 
social. La incorporación de planes personalizados en la distribución 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 et al., 2016). La 
revisión 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) desarrolló 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-
pación y socialización en espacios informales y no específicos 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 está allí para ti, que te trata bien y que cuida de ti, así como alguien 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, 
así como el acceso al transporte público y disponer de un hogar propio. Mason et al. 
(2013) entrevistaron a personas con DI de entre 24 y 62 años sobre el significado de la 
amistad y su impacto en el bienestar personal y la autonomía. Todos los entrevistados 
reconocieron que las amistades son valiosas, tanto por la compañía que ofrecen como 
por la percepción 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 sensación de tranquilidad, así como la oportunidad de sentirse 
útil y valorado por los demás. 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 jóvenes con DI para profundizar sobre la 
calidad de sus relaciones de amistad. Tipton et al. (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. Además, estos suelen pasar menos tiempo con amigos fuera de 
contextos educativos organizados. Por su parte, Sigstad (2017) también entrevistó 
a adolescentes con DI, los cuales mencionaron que la calidad de una amistad podía 
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 jóvenes 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 íntimos y personales. Según 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 que a menudo deben recurrir a los pro-
fesionales cuando necesitan apoyo para gestionar sus relaciones de amistad.

Más allá de la vida independiente, potenciar procesos de inclusión social de las 
personas con discapacidad requiere, por parte de las organizaciones y de sus pro-
fesionales, implementar fórmulas de apoyo personalizadas que contemplen la cons-
trucción de relaciones en la comunidad (Duggan y Linehan, 2013). Algunos autores 
(Wistow et al., 2016) sugieren que los Círculos 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 
inclusión social. Sin embargo, es necesario investigar esta metodología para poder-
la valorar apropiadamente (García-Iriarte et al., 2017). Mayor consenso existe en la 
necesidad de que los profesionales de apoyo desarrollen acciones específicas relacio-
nadas con la creación y/o mantenimiento de las redes de relaciones personales, en 
concreto identificar fuentes de apoyo y diseñar estrategias que permitan a las per-
sonas con discapacidad ampliar su red natural de apoyo (García-Iriarte et al., 2016), 
así como propiciar encuentros que supongan un reconocimiento y valorización de la 
persona y puedan sentar las bases para otras relaciones más estrechas (Bigby y Wiesel, 
2015; Diaz-Garolera et al., 2020). Brophy et al. (2015) plantean que se deben desa-
rrollar apoyos creativos e innovadores en coordinación 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 visión 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 percepción de los profesionales, en el papel que estos desempeñan 
para potenciar y mantener las relaciones personales y de amistad de las personas con 
DI.

3. Método

Este estudio forma parte de un proyecto de investigación más 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 España, 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 discusión con personas con DI que además formaban parte de grupos de 
autogestión. A continuación, se describen los participantes del estudio, así como los 
instrumentos utilizados y los procedimientos llevados a cabo. Finalmente, también se 
detalla el proceso de análisis 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 Cataluña. De los profesionales 
entrevistados, el 27,3 % tenía entre 5 y 10 años de experiencia, el 27,3 % entre 10 y 15 
años, el 21,2 % entre 15 y 25 años y el 24,2 % más de 25 años de experiencia. Todos 
ellos disponían de un título de educación superior en el campo de la educación o la 
psicología.

Por otra parte, se contó con la participación de 72 personas con discapacidad in-
telectual (38 hombres y 34 mujeres) miembros de distintos grupos de autogestores. 
Se invitó a participar a los 25 grupos de autogestores existentes en Cataluña en el 
momento de realizar el estudio y un total de 10 grupos aceptaron participar, todos los 
cuales habían estado en funcionamiento durante más de un año. Se decidió contar con 
la participación de dichos grupos considerando la significativa contribución que po-
dían aportar a la investigación, ya que estos grupos nacieron para discutir temas direc-
tamente relacionados con los derechos de las personas con discapacidad. En España, 
los grupos de autogestores son promovidos desde 1998 por el Ministerio de Asuntos 
Sociales y están vinculados a las organizaciones de atención 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 compañeros suyos.

3.2. Instrumentos

Se diseñó el mismo guion para los dos instrumentos: la entrevista a los profesio-
nales y los grupos de discusión 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 análisis 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 utilizó el método de la bola 
de nieve: se contactó con tres servicios de apoyo a la vida independiente y se pidió 
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a los participantes entrevistados que recomendaran a otro profesional o servicio de 
referencia en el ámbito del apoyo a la vida independiente. Se contactó con cada uno 
de ellos y se les presentaron los objetivos de la investigación, solicitándoles su partici-
pación en el estudio. Las entrevistas se realizaron en 11 poblaciones diferentes. Antes 
de comenzar la entrevista, se volvió a informar verbalmente a cada participante sobre 
los objetivos de la investigación y se les pidió que firmaran un formulario de con-
sentimiento informado. El proceso de entrevistas finalizó cuando no se propusieron 
nuevas personas a entrevistar. Las 33 entrevistas fueron grabadas en audio y tuvieron 
una duración promedio de 80 minutos.

En cuanto a los grupos de autogestores, se solicitó su participación a través del res-
ponsable de la coordinación de los grupos en la comunidad autónoma donde se llevó 
a cabo la investigación. Los 10 grupos de discusión 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 reconocía su derecho 
al anonimato e incluía su permiso para grabar el grupo de discusión. Estos formula-
rios fueron redactados en lenguaje fácil. Se utilizaron diversas estrategias (Kaehne y 
O’Connell, 2010) para facilitar la discusión: un guion accesible y un investigador que, 
además del guía/facilitador, asistió a las reuniones para brindar apoyo durante toda la 
discusión. Además, en cinco de los grupos de discusión, el profesional que normal-
mente ofrecía apoyo al grupo de autogestores asistió también al grupo de discusión y 
ayudó, cuando fue necesario, fomentando la participación de todos los participantes. 
Los 10 grupos de discusión fueron grabados en video y tuvieron una duración prome-
dio de 1 hora y 45 minutos. Kaehne y O’Connell (2010) y Kroll et al. (2007) señalan 
algunas de las ventajas del uso de grupos de discusión con personas con discapacidad 
intelectual: fomentan un ambiente relajado e informal en el que las personas pueden 
explorar temas a través de la discusión y el debate; permiten recopilar información a 
través de interacciones entre participantes, y estos pueden disfrutar compartiendo sus 
opiniones en un grupo de personas con características similares que, a su vez, pueden 
derivar en un empoderamiento de la experiencia compartida, además de brindar un 
foro de apoyo mutuo.

3.4. Análisis de datos

Una vez transcritas tanto las entrevistas como los grupos de discusión, se procedió 
a realizar un análisis de contenido temático (Braun y Clarke, 2006). Después de una 
lectura atenta de todo el material (entrevistas y grupos de discusión), dos de las auto-
ras llevaron a cabo, por separado, un primer análisis de la transcripción de un grupo 
de discusión y de varias entrevistas, acordando una versión inicial de códigos. Poste-
riormente, se revisaron el resto de las transcripciones más por separado y se acordó 
una nueva versión final de códigos. Finalmente, una de las investigadoras analizó to-
das las transcripciones y otra investigadora revisó el material nuevamente detectando 
y asignando códigos 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 información recogida tanto en las entrevistas como 
en los grupos de discusión se agrupó 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 análisis de 
datos, indicando los informantes que aportan datos sobre cada uno de ellos.

Tabla 1. Temas y subtemas que surgen del análisis de datos

Temas Subtemas
Informantes

Autogestores Profesionales

Visiones 
de la amistad

X X

Papel de las 
amistades

Amistades como modelo X X

Amistades como fuente de apoyo X X

Amistades para pasarlo bien X

Papel de los 
profesionales

Identificación de fuentes de apoyo X

Mantenimiento y fomento de apoyos 
naturales

X

Creación de nuevas fuentes de apoyo X

4. Resultados

Los resultados de este estudio muestran la visión que tienen de la amistad tanto los 
autogestores como los profesionales de apoyo (4.1), así 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 desempeñan los profesionales de 
apoyo con relación a la promoción 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 según la fuente de información. 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, 
así 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 profesionales se centran más en la calidad de las redes sociales 
en su conjunto y en cómo trabajarlas, así 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 obstáculos que las personas con DI deben 
afrontar para establecer redes sin disponer de apoyo en contextos no segregados.

En el análisis de por qué se da esta situación dificultosa en la gestión 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 específicos para personas 
con DI; y la sobreprotección de las familias, que priman la seguridad emocional de 
los hijos por encima de su autonomía y que reclaman dichos entornos especializados.

Tanto los autogestores como los profesionales hacen referencia a dificultades in-
trínsecas de las personas con DI. Sin embargo, los profesionales también atribuyen 
los obstáculos 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-
protección familiar.

4.2. Papel de las amistades

Tanto los autogestores como los profesionales hacen referencia al rol de modelaje 
que realizan los amigos, así como al papel de persona de apoyo que desempeñan. Sin 
embargo, únicamente 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 
veían posibles o consideraban complicadas.

Si son personas que hacen lo mismo que tú, aún te ayuda más, porque te anima más. 
[…] Si yo ya tenía muy claro que quería 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 está muy reticente, tú 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 gestión 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 discusión 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-
ción de soledad que puede experimentarse cuando se vive de manera independiente, 
como muestra el diálogo 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 aquí 
(grupo de autogestión) y me ve a mí. No está solo.

Además, 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 algún día quieres ir a vivir con alguien (se refiere a la 
emancipación), quizás 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 común y, por lo tanto, son capaces de entender 
mejor las sensaciones o situaciones vividas:

Con ellos (los amigos), al encontrarse más como tú, pues aparece un diálogo que con 
los hermanos por ejemplo no tendrías. Y tienes la oportunidad de encontrar una salida, 
poder hablar de algunos temas que quizás con la familia no dirías.

Pero, de manera más amplia, los amigos son percibidos como un apoyo natural 
por parte de los autogestores que han participado 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 día a 
día…

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

Los amigos te dan consejos, y si algún día 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 sí 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 algún problema, si necesitan alguna cosa, yo digo: “¿hay que 
ayudar a esta persona?”. Y mi marido dice: “Aún no han pedido ayuda, pero si algún día 
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:

... sí, los amigos sí 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 más 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 algún momento determinado, o que tú 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

Según los autogestores participantes en este estudio, uno de los factores más 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-
ción que, en situaciones normales, son escogidos por las personas. No representan 
la “obligatoriedad” del lugar de trabajo ni el espacio reducido del acompañamiento 
profesional, sino que se trata de un apoyo más emocional e íntimo.

4.2.3.1. Autogestores

Las personas con DI tienen muy claro qué entienden como ocio, pero no valoran 
explícitamente 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 acompañan.

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

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

Aquí 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 participación en actividades diversas y, en definitiva, el com-
partir sensaciones y experiencias en igualdad de condiciones.

4.3. Papel de los profesionales

Los profesionales sitúan las amistades en el contexto de las redes sociales de las 
personas a las que ofrecen apoyos. De esta manera se refuerza el contexto físico y 
social que sitúa 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 mención 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 función, 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 vínculo 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. Identificación de fuentes de apoyo

Una función 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 más 
fácilmente, por la proximidad de los recursos, los servicios y las propias personas. En 
cambio, en la ciudad existen más 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 participación del entorno 
es muy difícil 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

Según 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 y, por ello, deben 
ofrecer y dotar de recursos a las personas con DI.

Trabajamos a partir de lo que ya tienen o intentamos hacerlas más 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 reunión, ya no vienen, quizás 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… Si la 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 más invisibles seamos, más se implicarán los vecinos, la del supermercado…

4.3.3. Creación de nuevas fuentes de apoyo

La creación de nuevas fuentes de apoyo es una función 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 organización con el objeto de potenciar las relaciones 
personales, que podrían derivar en amistades. Estas acciones parecen enmarcarse más 
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 están relacionados.

Nosotros hacemos dos veces al año la fiesta de los pisos, nos encontramos todos para 
que se conozcan, más 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 mayoría tiene un círculo reducido, quien te dice que quiere tener un grupo de 
amigos para salir, entonces sí que trabajamos, tenemos un club de ocio, y aquí se trabaja 
este tema, se toman decisiones sobre dónde ir de vacaciones, donde el educador es un 
complemento, solo acompaña.
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5. Discusión y conclusiones

Los resultados obtenidos en este trabajo permiten avanzar en la visión 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, así como en la contribución al establecimiento y mantenimiento de relaciones 
de amistad 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 relación con las relaciones de amistad, ya que este enfoque ha sido hasta 
ahora bastante escaso en la investigación de este tema (Mason et al., 2013).

En cuanto a la visión 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). 
Además, coincidiendo con Sigstad (2017) y Diaz-Garolera et al. (2020), las personas 
con DI valoran de la amistad, además del modelaje y el apoyo, el disfrute y el pasár-
selo bien.

Los profesionales de apoyo, desde una perspectiva que refleja cierto avance hacia 
el modelo social de la discapacidad, ofrecen una visión centrada en la calidad de las 
redes sociales en su conjunto; destacan barreras de tipo contextual y social (entornos 
especializados y sobreprotección de la familia), y reconocen como una responsabili-
dad profesional la construcción y el mantenimiento de redes sociales de apoyo en las 
personas con DI (Duggan y Linehan, 2013; García-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 visión 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 sobreprotección 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 acción y fórmulas 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 tránsito 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 disponer de amigos y de relacionarse con ellos favorece el 
bienestar emocional y previene de la sensación 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 et al., 2012; Sigstad, 
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2017). Asimismo, es destacable y coincidente con Callus (2017) la incorporación 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.

Según la propia perspectiva de los profesionales, en nuestro trabajo queda explí-
cita la necesidad de estos profesionales de focalizar parte de su apoyo en la identifica-
ción, mantenimiento y/o creación 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; García-Iriarte et al., 2016; Pallisera, 2020).

Tal y como plantean Brophy et 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 
próximo de las personas con DI fuentes de apoyo natural, como pueden serlo las re-
laciones de amistad, ya que se trata de una condición 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 coordinación 
con otros recursos formales e informales de la comunidad. En las redes sociales ya 
existentes, la acción 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 más extendida es organizar distintas actividades de ocio, para desarrollar 
relaciones de amistad y de apoyo natural entre las personas con DI emerge con más 
valor fomentar eventos que refuercen la identidad de la persona y puedan ser el punto 
de partida para otras relaciones más 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 participación en las actividades de la vida diaria o 
en las de carácter más social.

Si bien este estudio ha permitido arrojar algo más de información sobre la amistad 
y los procesos de vida independiente de las personas con DI, cabe señalar una limita-
ción relacionada con el uso de los grupos de discusión. Kaehne y O’Connell (2010) y 
Kroll et al. (2007) señalan algunas ventajas y dificultades de los grupos de discusión 
con personas con discapacidad intelectual. Señalan 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-
tó la implicación de todos los que quisieron participar, pero también pudo haber con-
dicionado sus intervenciones, ya que apenas se observaron críticas a las actuaciones 
de los profesionales. También debe tenerse en cuenta que los grupos que participaron 
en esta investigación eran grupos preexistentes, cuyos miembros tenían suficiente ca-
pacidad de comunicación y experiencia en la participación en discusiones sobre sus 
derechos. Ahora bien, como ocurre en la mayoría de las investigaciones actuales con 
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personas con discapacidad, debemos reconocer la falta de representación de personas 
con altos niveles de apoyo como una limitación de esta investigación.
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resumen: A pesar de los esfuerzos legislativos para facilitar la transición y el acceso 
a la educación superior de estudiantes con discapacidad, su traslación a la práctica se 
valora insuficiente, lo que requiere de nuevos desarrollos políticos y educativos susten-
tados en el impacto de las políticas en las personas y visibilizando las experiencias de este 
colectivo. Desde el marco teórico de la inclusión, este estudio se centra en conocer las 
experiencias y percepciones sobre transición y acceso a la universidad de 12 estudian-
tes con parálisis cerebral, colectivo ausente en la investigación en esta etapa. Mediante 
un enfoque biográfico-narrativo, concretado en autoinformes y entrevistas semiestruc-
turadas, se analizan de manera emergente tres categorías: transición y actividades de 
iniciación, barreras y ayudas percibidas y concepciones sobre diversidad e inclusión. 
Los resultados destacan el papel de las familias en la transición y avances en cuanto a la 
disposición de ayudas materiales y de servicios específicos 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: naturalización, diferencia y desigualdad. Implicaciones a nivel 
científico y político son discutidas al término del artículo.
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Palabras clave: inclusión; parálisis cerebral; Educación Superior; acceso; transición.

abstract: 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.

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

1. Introducción

Atención a la diversidad e inclusión son palabras que impregnan la agenda 
política de la educación superior en España (Conferencia de Rectores de las 
Universidades Españolas [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 sinónimo 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 
políticas como compleja y que encierra tensiones, al no existir un mismo posicio-
namiento en cuanto a lo que se entiende como diversidad e inclusión (García-Cano 
et al., 2021) ni conllevar una traslación directa a prácticas inclusivas solo por incluir 
ese adjetivo en sus denominaciones (Gutiérrez-Rodríguez, 2019). Así lo evidencia 
el estudio de Álvarez et al. (2021) cuando sitúa a la universidad española en un nivel 
medio de institucionalización de la atención a la diversidad en el plano de la filosofía 
y las políticas, pero en una etapa temprana en cuanto a la coherencia entre políticas y 
prácticas.

El recorrido de estos conceptos en las universidades españolas 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 atención, mujeres y personas con 
discapacidad (Gutiérrez-Rodríguez, 2019). En lo que a la discapacidad se refiere, la 
Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (United Nations 
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[UN], 2006) marcó un hito de gran relevancia al establecer la obligación de garantizar 
a este colectivo el acceso a la educación superior sin discriminación. En línea con ella, 
la Ley 4/2007, que modifica la Ley Orgánica 6/2001 sobre las Universidades, estipula la 
igualdad de oportunidades y no discriminación por razones de discapacidad en el ac-
ceso y permanencia en la Universidad; para ello, en su reglamentación 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 dimensión social del 
Proceso de Bolonia, reafirmada en la Estrategia europea para la discapacidad 2010-
2020 (Comisión Europea, 2010), se ha ido consolidando la idea de unos sistemas de 
acceso a la educación superior masivos y universales. Mediante políticas de acción 
afirmativa destinadas a facilitar condiciones de acceso (políticas de becas, reserva de 
un porcentaje de plazas, etc.), se han ido progresivamente ampliando las tasas de ma-
triculación de estudiantes con discapacidad (Márquez y Sandoval, 2019; Monroy y 
Mayorga, 2020).

No obstante, esta ampliación se valora aún inacabada e insuficiente si se atiende 
a las cifras y a las experiencias que se proporcionan al estudiantado de este colectivo. 
En términos estadísticos, el porcentaje de estudiantes con discapacidad que accede a 
la universidad sigue siendo menor que el de la población sin discapacidad, con una 
ralentización en el aumento de la tasa de acceso evidenciada años atrás (Fundación 
Universia, 2019). También en la calidad y equidad del sistema siguen observándose 
desventajas en cuanto a la poca preparación 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 transición o barreras de accesibilidad 
que desincentivan el acceso (Dangoisse et al., 2019; Márquez y Sandoval, 2019).

La insuficiencia de las acciones emprendidas respecto al acceso parece requerir 
nuevos desarrollos políticos 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 crítica sobre el impacto de las 
políticas en las personas concretas y visibilizando las experiencias de los y las estu-
diantes con discapacidad (Boer y Kuijper, 2020). Cuestiones significativas en el caso 
de las personas con parálisis cerebral, colectivo al que se presta atención en la litera-
tura científica del ámbito educativo en etapas obligatorias (Martins y Leitão, 2012), 
pero cuya presencia es prácticamente ausente en lo relativo a educación superior [en 
los últimos diez años, según la base de datos Web of Science, se han publicado dos 
artículos científicos que abordan objetos de estudio relacionados con la parálisis cere-
bral y educación superior, y solo uno de ellos está centrado en estudiantes (Campos 
y Pedraza, 2019)].

Ante un campo de estudio tan inexplorado, nos preguntamos en este artículo 
¿cómo es la experiencia de acceso y tránsito a la universidad en los y las estudian-
tes con parálisis cerebral?, ¿qué particularidades señalan en cuanto a las barreras que 
experimentan como colectivo con discapacidad?, ¿qué elementos han facilitado su 
acceso a la educación superior?, ¿cómo interseccionan las barreras y facilitadores con 
la experiencia de transición a la universidad que han vivido?
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2. Transitar y acceder a la universidad con parálisis cerebral

Se entiende como transición a la universidad el paso de la etapa educativa preu-
niversitaria a la educación 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 además se suman otras inquietudes como 
las relacionadas con los apoyos y servicios que necesitarán para acceder al ámbito 
académico universitario (Dangoisse et al., 2019). Esto puede provocar que el proceso 
de transición sea emocionalmente complejo o incorporar cambios y rupturas de dis-
tintos tipos (de estudios, contextos, etc.) (Morgado y Moriña, 2019).

De forma particular, la investigación respecto a los procesos de tránsito de los y las 
jóvenes con parálisis cerebral identifica obstáculos que, aunque varían en función de 
distintos aspectos, encuentran ciertos nexos de unión que pueden contribuir a la com-
prensión de sus vivencias de transición y acceso a la universidad: obstáculos vincula-
dos a las capacidades físicas, que pueden restringir la búsqueda de independencia y el 
establecimiento de relaciones sociales fuera de la familia (Norwich, 2020); en algunos 
casos, la disminución de la capacidad de atención (Ng et 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 transición y acceso [como la falta de asertividad de la comunidad educativa (Boer y 
Kuijper, 2020) o la escasa coordinación entre etapas e instituciones (Norwich, 2020)].

A pesar de estos condicionantes, la valoración de la calidad de vida de las personas 
con parálisis cerebral está significativamente asociada a su nivel educativo, especial-
mente en la educación superior, donde la valoración que realizan es más positiva que 
en otros niveles previos (Sretenović y Radulovic, 2014). La literatura científica sobre 
estudiantes con discapacidad en general (Moriña, 2017) y en particular con parálisis 
cerebral (Campos y Pedraza, 2019) evidencia que el acceso a la educación superior 
proporciona una serie de condiciones de posibilidad que van más allá 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-
rrelación entre parálisis cerebral y discapacidad cognitiva, así como superar el miedo 
a relacionarse con los cuerpos diversos, posibilitando el autodescubrimiento de uno 
mismo en otro contexto distinto, así como una mayor consciencia sobre la diversidad 
en su entorno.

La investigación con alumnado con parálisis 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 física como 
curricular. Entre ellos son habituales las menciones a recursos materiales como or-
denadores o tecnologías adaptativas (si bien con algunas cautelas, como garantizar 
previamente que se dispone de habilidades necesarias para su uso y que se adecúa a 
sus necesidades individuales) (Butler et al., 2017; Martins y Leitão, 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 demás, el acompañamiento en traslados o 
ayuda en cambios posturales); servicios específicos para estudiantes con discapacidad 
(contribuyendo en la detección de necesidades individuales, apoyo en la elección de 
estudios, guía en procesos de matriculación, movilidad, búsqueda de recursos técni-
cos, coordinación con el profesorado, etc.) (Galán et al., 2013; Red SADPU, 2020); 
personal docente y de administración y servicios formado para atender a la diversi-
dad, capaz de proporcionar a todo su estudiantado el acceso al currículum (Barow 
y Östlund, 2019) y de fomentar relaciones sociales (Norwich, 2020); entidades vin-
culadas al ámbito de su colectivo, que les ofrecen acompañamiento y materiales que 
facilitan su proceso de enseñanza y aprendizaje (Galán et al., 2013).

Otros factores, mucho menos explorados, se relacionan con el plano afectivo. 
Destaca el papel que representan amistades, compañeros y compañeras de clase y 
familiares aportando motivación, confianza, recursos y apoyo emocional durante los 
procesos de transición y acceso (Cortés y Moriña, 2014; Riddell et al., 2005).

3. Marco teórico: transitar y acceder a una educación superior inclusiva

El acceso de personas con discapacidad a la universidad reta a las instituciones a ir 
más allá de proporcionar condiciones materiales para ampliar las tasas de matricula-
ción, instando a adoptar una postura más abierta hacia la accesibilidad en los espacios, 
el plan de estudios o el diseño de los procesos de enseñanza y aprendizaje (Bruder 
y Mogro-Wilson, 2010). También a coordinarse con etapas educativas previas para 
proporcionar una experiencia de transición más positiva (Colón, 2015; Red SADPU, 
2020).

El posicionamiento educativo inclusivo ofrece algunas claves para abordar los re-
tos de transición y acceso mencionados. Son clásicas las aportaciones (Booth y Ains-
cow, 2015; Echeita, 2019; Unesco, 2020) que identifican tres áreas de relevancia en 
la promoción de la educación inclusiva: la presencia, la participación 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, físicamente, 
pero también cognitiva, procedimental y afectivamente. Márquez y Sandoval (2019) 
concretan esta visión ampliada de la accesibilidad en la “creación 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 ágiles para 
todos” (p. 55).

La primera de ellas (creación de ambientes, productos y servicios) apunta al diseño 
y desarrollo de procesos educativos accesibles, lo que sitúa la atención en el profeso-
rado, sus actitudes, conocimientos y destrezas. Poner a disposición del estudiantado 
materiales y plataformas para el aprendizaje que ayuden a mejorar el plan de estudios 
y la realización de actividades (Peck et al., 2018), realizar las modificaciones necesa-
rias del entorno y la organización espacial (Butler et al., 2017) o considerar las pautas 
del Diseño Universal de Aprendizaje (Alba, 2019) en la planificación de la enseñanza 
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son algunas de las acciones que pueden acometerse al respecto. Para ello, Echeita 
(2019) subraya la necesaria superación 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 investigación (p. 15).

Superar este tipo de concepciones conlleva la modificación no solo de determi-
nadas políticas, sino de la cultura de las instituciones en su conjunto, imperando una 
concepción de la inclusión como equidad (Unesco, 2020) sustentada en la educación 
como derecho fundamental y la justicia social como marco de actuación. Su traslación 
a las políticas de diversidad de la educación superior se refleja en una agenda que 
trasgrede la apuesta por naturalizar la diversidad desdibujándola y desconectándola 
de las desigualdades sistémicas que viven algunos colectivos y de aquellas que cele-
bran la diferencia desde una mirada acrítica y deficitaria, que acentúa las necesidades 
individuales que se deben compensar mediante servicios especializados a demanda 
(García-Cano et al., 2021).

La segunda estrategia (acceso y movilidad) centra su atención en el papel que ac-
tualmente desempeñan 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 tecnológico o la adaptación de materiales de estudio; así como en acciones 
dirigidas a la orientación, el asesoramiento o la colaboración con el profesorado en la 
adaptación de los procesos de enseñanza y aprendizaje (Ferreira et al., 2014; Galán et 
al., 2013; Moriña, 2017; Red SADPU, 2020).

A estas estrategias se suman otras que inciden en el proceso de transición previo 
al ingreso en la universidad, como programas con instituciones preuniversitarias que 
incluyen visitas a centros educativos para informar sobre aspectos específicos de los 
estudios, instalaciones y vida universitaria; jornadas, talleres o salones y ferias que 
ofrecen información sobre la universidad (Galán et al., 2013); y programas puente o 
campus de verano, dirigidos a formar en habilidades para desenvolverse en el ámbito 
académico y a establecer relaciones sociales que acompañen y hagan emocionalmente 
más estable la transición (Morgado y Moriña, 2019).

En el segundo grupo, poco desarrollado en las universidades españolas y usual-
mente bajo la solicitud expresa de la persona interesada (Gairín y Muñoz, 2015), se 
hace referencia a programas de orientación y tutoría, sesiones de formación y progra-
mas de mentoría específicamente dedicados a personas con discapacidad. Este tipo de 
acciones hace énfasis en la acogida y acompañamiento, ya sea a través de información 
sobre aspectos puntuales (efectuar la matricula, solicitar ayudas, etc.) (Galán 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 adaptación de 
la zona de estudio (Red SADPU, 2020), que aportan adaptaciones específicas para la 
realización de las actividades académicas y culturales.
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Aunque las estrategias de acceso relacionadas con los servicios de atención a estu-
diantes con discapacidad y las de transición son a menudo bien valoradas desde la li-
teratura sobre inclusión, también se encuentran otras voces críticas que cuestionan su 
utilidad y carácter especializado, atribuyéndoles el uso de definiciones rígidas sobre 
qué puede/debe hacer y no hacer la persona en función de su ‘discapacidad’ (Campos 
y Pedraza, 2019). Una visión más crítica y proactiva no solo dirigida a captar y orien-
tar al estudiantado no tradicional, sino a poner en valor su contribución y facilitar su 
participación tanto en la academia como en la sociedad (García-Cano et al., 2021), y 
sustentada a su vez en procesos de revisión continuada de su efectividad y pertinencia 
(Morgado y Moriña, 2019), pudiera aportar claves de interés para que estas herra-
mientas de apoyo contribuyan a la inclusión en la educación superior.

4. Método

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

En este diseño de investigación “la narrativa expresa la dimensión emotiva de la 
experiencia, la complejidad, relaciones y singularidad de cada acción; frente a las defi-
ciencias de un modo atomista y formalista de descomponer las acciones en un conjun-
to de variables discretas” (Bolívar y Segovia, 2019, p. 16). Esa dimensión emotiva hace 
que el entendimiento entre investigador y participante desarrolle una relación 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 investigación

El conjunto de participantes son 12 estudiantes universitarios con parálisis ce-
rebral, entendida como un desorden permanente y no inmutable del tono, postura 
y movimiento debido a una lesión irreversible en el cerebro durante su desarrollo o 
antes de que su desarrollo y crecimiento sean completos (Smithers-Sheedy, 2014). 
En España, según la Fundación Universia (2019), el 51,7 % de los estudiantes con 
discapacidad en Grado, el 46 % en Máster y el 42,7 % en Doctorado incorporan el 
componente físico, incluyéndose ahí al colectivo con parálisis cerebral.

Para la selección de los participantes se ha considerado la condición de la parálisis 
cerebral, así como un perfil de estudiante activo en modalidad presencial o semipre-
sencial. El contacto se realizó a través de las oficinas o servicios de atención al estu-
diante con discapacidad de cada una de las universidades públicas y privadas españo-
las y las asociaciones de la Confederación 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 investigación y la importancia de su colaboración. 
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El procedimiento de selección estuvo activo durante cinco meses en los que se fue 
aportando a las universidades y asociaciones toda la información que requirieron. En 
este tiempo, distintas personas que cumplían con el perfil se pusieron en contacto de 
manera voluntaria con el equipo de investigación, alcanzando un total de 12 personas 
con diagnóstico de tetraplejia, tetraparesia o hemiparesia que oscila entre un 34 % y 
un 94 % de discapacidad.

Tabla 1. Datos de identificación de participantes

Pseudónimo* Edad Comunidad 
autónoma

Estudios universitarios

Carmen 23 Andalucía Máster en Formación del Profesorado

Cristina 36 Madrid Grado en Psicología Educativa

Flick 45 Comunidad 
Valenciana

Máster en Atención Integrada a las 
personas con Discapacidad Intelectual

Hanane 29 Cataluña Grado en Psicología

IDG 30 Castilla y León Doctorado en Neurociencias

Irina 20 Andalucía Grado en Psicología

Ismail 22 Andalucía Grado en Psicología

Lunita 34 Asturias Máster en Terapia Familiar

Pablo 30 Andalucía Doctorado en Comunicación

Procesador 26 Castilla y León Grado en Ingeniería Electrónica 
Industrial

Rafa 21 Andalucía Grado en Historia

Raquel 35 Madrid Doctorado en Trabajo Social

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

4.2. Instrumento y procedimiento

Para la producción de información se han utilizado dos instrumentos: autoinfor-
me y entrevistas semiestructuradas. El autoinforme (AI) es un instrumento autobio-
gráfico en el que los y las participantes narran en primera persona su recorrido uni-
versitario (Moriña, 2016), en este caso centrado en el proceso de transición y acceso. 
No existe un patrón ni una extensión 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, según 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-
mulación, para su adaptación a cada contexto y participante, como en el orden en el 
que se van presentando (Flick, 2004). Las entrevistas se articularon en base a ámbitos, 
dimensiones e indicadores que la literatura científica sobre educación inclusiva en el 
marco de la Educación Superior ha evidenciado como elementos clave en los procesos 
de transición y acceso a la universidad. En la primera entrevista estos elementos se 
estructuraron en torno a las siguientes temáticas: transición y recorrido en la univer-
sidad, ayudas y barreras percibidas, profesorado y currículum, compañeros y compa-
ñeras, contexto familiar y social. El protocolo de la segunda entrevista se diseñó tras 
el análisis de la primera, lo que permitió retomar algunas cuestiones con la intención 
de clarificarlas y profundizarlas. Además, se incorporaron otros elementos de mayor 
nivel de abstracción. Las temáticas que estructuraron el segundo protocolo fueron: 
concepto de diversidad, la atención a la diversidad en la universidad, proceso de en-
señanza 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 investigación. La duración 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 análisis se 
ha consensuado en equipo). Previamente a su realización, 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-
tección de los datos de carácter personal. En la elaboración de ambos acuerdos, se 
tuvieron en cuenta las recomendaciones del Economic and Social Research Council 
[ESRC] (2016): participación voluntaria y previamente informada (petición de permi-
sos, garantía de confidencialidad y anonimato, información sobre el uso de los datos, 
derechos y compromisos que se adquieren como participantes); mantenimiento de la 
independencia de la investigación, no ocasionando conflicto de intereses; definición 
clara de responsabilidades y rendición de cuentas.

4.3. Análisis 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; García-Vargas y Ballesteros, 
2019): (1) codificación del texto como unidades hermenéuticas, agrupando fragmen-
tos y otorgándoles distintos códigos; (2) agrupación de códigos en ciclos sucesivos 
de análisis en torno a categorías que emergen del texto; (3) definición de categorías y 
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búsqueda de consenso en su significado teniendo como base los presupuestos teóricos 
de partida; y (4) segunda codificación de carácter axial, considerando tanto la regula-
ridad como la variabilidad de la información. Como herramienta de análisis de datos 
se ha utilizado el programa informático ATLAS.ti en su versión 9.

5. Resultados

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

5.1. La preparación para la vida universitaria: transición y actividades de iniciación

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

En cuanto al primer grupo, los principales aspectos están relacionados con el des-
conocimiento y la novedad del contexto. Son habituales las menciones a “un mun-
do nuevo”, tanto en sus dinámicas de trabajo, que perciben como más exigentes y 
distantes a las de otras etapas educativas, como al desconocimiento de compañeros 
y compañeras 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 más brusco fue del instituto a la 
universidad porque esta última era un mundo desconocido por completo, no conocía 
nada ni a nadie” (Pablo_1.ª_Doctorado). Estos sentimientos en ocasiones también son 
manifestados por los familiares, bajo intenciones de protección.

Actuaron con mucho miedo al principio, no sabían si sería capaz de afrontar las difi-
cultades que se irían presentando ya que ellos no podrían estar a mi lado continuamen-
te para ayudarme. Como he dicho antes, me sobreprotegían mucho y eso me limitaba 
para realizar cosas que debía hacer, porque ellos mismos me transmitían sus miedos. 
(Raquel_1.ª_Doctorado)

Además 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-
quitectónicas) o por dificultades relacionadas con el traslado hasta ella.



más allá de la ley. transitar y acceder a la universidad española 
con parálisis cerebral 

e. f. hinojosa pareja, e. zamora recio e i. ruiz calzado

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

– 113 –

Por otra parte, se encuentran los discursos que valoran la transición de manera 
favorable. Las razones que justifican esta valoración se relacionan, en parte, también 
con la novedad del contexto, pero en esta ocasión 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 visión de logro, 
al tener una mayor autonomía 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 años 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.ª_Grado)

En estas valoraciones positivas se localizan numerosas referencias al apoyo fami-
liar a nivel económico, material, emocional o de orientación que facilitan el tránsito 
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 educación para poder participar y mejorar como persona” (Car-
men_AI_Máster).

Además de las descripciones generales sobre la valoración del tránsito e indepen-
dientemente de cómo se valora, en el análisis de los discursos han emergido una serie 
de códigos relacionados con las actividades previas a la matriculación. La mayoría de 
los participantes (8) hacen referencia a su participación en dos tipos de actividades: de 
información 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 más cercano. “Cuando estaba cursando Bachillerato, propusieron un 
tour por diferentes facultades. Quedamos en un punto, y de ahí fuimos al resto de 
facultades por preferencia. Cuando llegamos a mi facultad, nos explicaron las carreras 
que había y visitamos las instalaciones” (Rafa_2.ª_Grado).

Además, algunas universidades ofrecen campus durante el verano o jornadas lla-
madas “inclusivas” por estar específicamente 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 específicos, asociaciones, etc.). Cuestiones que han hecho posible un 
mayor conocimiento y concienciación 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 útiles porque los dirigían 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 había algún problema. Y fue muy bien, si no las 
hubiese conocido, considero que me hubiese ido algo peor. (Carmen_2.ª_Máster)

Además, 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 aprendió que las personas con discapacidad también 
estudiamos, aunque nos cueste la vida [riendo]” (Ismail_2.ª_Grado). Si bien no en 
todos los casos, pues entre los participantes con opiniones más críticas se aludía a la 
ausencia de personas con discapacidad en las actividades de iniciación a la vida uni-
versitaria “[...] yo era la única persona con discapacidad, fue interesante, pero faltó 
eso, más colaboración de otras personas con diversidad funcional. Así, hubiese sido 
más representativo” (Cristina_2.ª_Grado). Paralelamente, las demás valoraciones ne-
gativas hacen referencia a que las actividades no han cubierto las expectativas de los 
participantes, ya sea porque no han proporcionado la información deseada o porque 
han evidenciado la presencia de barreras a las que tendrían que hacer frente en un 
futuro próximo: “[...] visitamos las instalaciones. En ese momento ya vi las barreras 
arquitectónicas que me limitarían en un futuro, pero me dio igual, yo quería estudiar 
mi carrera” (Rafa_2.ª_Grado).

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

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

A nivel material, los discursos de los y las estudiantes destacan principalmente las 
ayudas económicas que se reflejan en la extinción de tasa en la matrícula, ayudas para 
el alquiler o transporte gratuito. “Incluso si te quedan asignaturas para otras convo-
catorias, te sale casi gratis la matrícula, además que puedes cursar todas las carreras 
que quieras” (Procesador_1.ª_Máster). También se identifican menciones reiteradas al 
uso de servicios de transporte adaptado y otras ayudas materiales como soportes para 
escritura, mesas adaptadas u ordenadores portátiles. “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 muchísimo” (Carmen_1.ª_Máster). Las barreras 
también hacen mención al mobiliario y a la arquitectura de los edificios. Concreta-
mente las de tipo arquitectónico, si bien no todos los participantes aluden a ellas (lo 
hacen 7 participantes), han sido las más reiteradas.
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Tabla 2. Ayudas y barreras en el acceso a la educación superior

Ayudas Barreras

Materiales Económicas
Mobiliario y recursos
Transporte

Arquitectónicas
Mobiliario y recursos

Personales Asistente personal
Compañero/compañera

Actitudes en la comunidad 
universitaria

Servicios de atención 
a estudiantes con 
discapacidad*

Asesoramiento
Adaptaciones docencia

Desconocimiento
Desajuste respecto a necesidades

* Aunque la denominación cambia según la universidad, utilizamos esta de manera genérica para referirnos 
a aquellos servicios que prestan atención a los y las estudiantes con discapacidad o necesidades específicas.

Había y siguen existiendo barreras arquitectónicas, sobre todo los ascensores no 
están preparados, hay puertas que no puedo abrir, porque no son automáticos, tienes 
que entrar y cerrar la puerta. Y las puertas de todas las aulas no están adaptadas, necesito 
ayuda para abrirlas y entrar en clase. (Cristina_1.ª_Grado)

En el ámbito personal se ha subrayado la figura de asistentes personales u otras 
personas (en ocasiones compañeros y compañeras) que aportan algún tipo de ayuda 
para facilitar el acceso al edificio o al proceso de enseñanza-aprendizaje. Son habitua-
les las referencias al acompañamiento, a la ayuda para coger apuntes, el desplazamien-
to o la realización de exámenes.

Me dieron la opción de tener a un/a compañero/a que me cogiese los apuntes a través 
de un programa de créditos que consistía en que la persona tenía una hoja de calco para 
que a la vez que cogía sus apuntes me daba una copia y a cambio le daba la universidad 
créditos. (Raquel_1.ª_Doctorado)

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

El último grupo de ayudas y barreras percibidas hace alusión al servicio de aten-
ción a estudiantes con discapacidad. Cuando los discursos se refieren a estos servicios 
de forma positiva, se asocian a su labor de información y asesoramiento, de mediación 
con el profesorado o de facilitación de adaptaciones necesarias para superar con éxito 
el proceso de enseñanza y aprendizaje.
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Siempre están dispuestos a ayudarte. Por ejemplo, en mi caso ahora que estoy estu-
diando el doctorado, me mandan correos informándome de las nuevas ayudas que salen, 
si hacen algún acto me invitan. Y si necesitas algo, me pongo en contacto con ellos y si 
ellos pueden, pues me ayudan. (IDG_2.ª_Doctorado)

Sin embargo, desde una óptica más crítica, 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 obstáculo para la comunicación 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 útil. Se demanda a este respecto que sea el propio servicio el que 
contacte con las personas a las que se dirige su atención 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 informó; cuando hice la primera matrícula, alguien se tenía que haber puesto en 
contacto porque era alumno con discapacidad, y nadie lo hizo, al menos para una charla 
o reunión de información ya que especifico mis limitaciones. (Procesador_1.ª_Máster)

5.3. Concepciones sobre diversidad e inclusión en la universidad

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

5.3.1. Desde la naturalización

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 inclusión entendida como igualdad, 
tanto de oportunidades como de posiciones. “Entonces, la inclusión para mí busca 
que todos seamos iguales y con las mismas oportunidades, sin hablar de personas con 
discapacidad, sino de personas” (Ismail_2.ª_Grado).

En coherencia con este planteamiento, la desigualdad se sitúa 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 educación superior), las limitaciones muchas veces nos 
las ponemos nosotros mismos” (Procesador_2.ª_Máster). No se contemplan elemen-
tos sociales, económicos, políticos o culturales en la concepción de la desigualdad. 
Esta ausencia de perspectiva estructural excusa a las instituciones de educación su-
perior de la atención a la diversidad, promoviendo una atención homogénea como 
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garantía de igualdad, así como el rechazo de acciones que buscan la ayuda a colectivos 
determinados.

El trato de igual a igual, sin hacer nada más y nada menos por que yo estudie en la 
Universidad [...] Yo prefiero que me traten como a uno más, ahí es la inclusión, te fasti-
dias y trabajas como todos. A veces, se nos va de las manos el tema de la discriminación 
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 más. (Flick_2.ª_Máster)

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

[...] a título personal creo que dicha ausencia, en ocasiones, beneficia la capacidad del 
ser humano para enfrentarse a diversos obstáculos y solucionar ciertos problemas por sí 
mismo, rompiendo así 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 características que se contrarrestan o se entienden entre ellas 
frente a los demás que le hacen diferentes” (Pablo_2.ª_Doctorado). La desigualdad 
se conceptualiza vinculada a la presencia de esos rasgos distintivos, descritos como 
déficits que sitúan al grupo en una situación de desventaja frente a otros. “Hay ciertos 
grupos que son más desfavorecidos como las personas con discapacidad, el colectivo 
LGTBI y los estudiantes que estudian y trabajan a la vez porque tienen muchos in-
convenientes y creo que se les debería tener en cuenta” (Ismail_2.ª_Grado).

Por tanto, conectan la inclusión con un trato específico dirigido a la compensación 
de las limitaciones marcadas por la diferencia, es decir, “el apoyo que necesitan las 
personas con discapacidad para solventar la discapacidad” (Procesador_2.ª_Máster). 
Se demanda que esta atención esté presente desde el acceso y que sea obligatoria, 
garantizando un proceso de enseñanza-aprendizaje con las mismas oportunidades.

Cada profesor con alumnado de algún 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 compañero de Derecho y por sus dificultades 
visuales, los profesores al poner diapositivas con luces o letras demasiado pequeñas, no 
puede seguir la clase. (Ismail_2.ª_Grado)



más allá de la ley. transitar y acceder a la universidad española 
con parálisis cerebral 

e. f. hinojosa pareja, e. zamora recio e i. ruiz calzado

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

– 118 –

5.3.3. Desde la desigualdad

El último grupo de discursos, minoritario en relación con los fragmentos de los 
grupos previos, conceptualiza la diversidad enmarcada en relaciones de poder entre 
individuos y grupos. Sitúa el énfasis en la estructura y, más 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 económicos, políticos, sociales, etc. “A estas alturas, [...] mi 
manera de afrontar las situaciones de injusticia es diferente. No me están haciendo un 
favor, sino que deben respetar aquello que me corresponde. Soy mucho más insurrec-
ta, más reivindicativa” (Carmen_1.ª_Máster).

En este sentido, la pertenencia al grupo se utiliza como herramienta de lucha por el 
reconocimiento de derechos más que como reclamo de adaptaciones particulares: “Al 
final, cuando formas parte de un grupo con características concretas, no solo hablas 
por ti, algunos esperan que te posiciones” (Carmen_1.ª_Máster). Por ello, más allá de 
ayudas específicas, se reclama a la institución universitaria una posición más activa, 
de preocupación y transformación 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.ª_Grado).

6. Discusión y conclusiones

El estudio de los procesos de transición y acceso a la universidad de estudiantes 
con parálisis cerebral ha evidenciado dos formas distintas de vivir la transición. En la 
menos favorable, en línea con los hallazgos de Trautwein y Bosse (2017), se describe 
como un obstáculo asociado a cambios difíciles, inseguridades y desconocimiento. 
Sin embargo, tal y como identifica Colón (2015), parte de los y las participantes valo-
ran los procesos de transición como un camino de empoderamiento hacia una mayor 
autonomía. La relación con la familia se sitúa como elemento que puede condicionar 
el proceso, ya sea dificultándolo, cuando proyecta sus propios miedos o expectativas 
negativas, o favoreciéndolo, cuando conforma una figura de apoyo a nivel económico 
y sobre todo emocional, como también han subrayado López y Moriña (2015).

No se encuentra, sin embargo, una relación lineal en las trayectorias descritas en-
tre estas vivencias de transición y la valoración que realizan de las actividades de ini-
ciación a la vida universitaria. La mayoría de los y las estudiantes hacen referencia a su 
participación en actividades como las identificadas por Galán et al. (2013), Sallán et al. 
(2013) o más recientemente por la Red SADPU (2020), por lo que se evidencian más 
comunes de lo que otras investigaciones previas señalaban (Gairín y Muñoz, 2015). 
Aunque esta participación parece que puede contribuir a una transición próspera 
(cuando las actividades actúan creando referentes, tanto por visibilizar la diversidad 
como por adoptar un rol de asesoramiento y acompañamiento más 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 transición, 
pero no concluyentes, manifestando así que el proceso sigue siendo desventajoso para 
los y las estudiantes con discapacidad.

Respecto a los elementos condicionantes del acceso a la educación superior, no 
se aprecian trayectorias marcadas exclusivamente por barreras o por ayudas, por lo 
que no se identifican perfiles diferenciados, sino experiencias múltiples en las que 
ambos elementos aparecen indistintamente. Estos se han podido agrupar en tres tipo-
logías: materiales, personales y servicios de atención a estudiantes con discapacidad. 
Las ayudas de tipo económico, de mobiliario, recursos y transporte son habituales en 
la literatura científica 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 aún insuficientes ya que 
se señalan persistentes barreras de tipo arquitectónico y digital, tanto en este estudio 
como en otros previos (Bruder y Mogro-Wilson, 2010; Sánchez y Morgado, 2021).

Otro tipo de mecanismos que mejoran el acceso desde la perspectiva de los y las 
estudiantes con parálisis cerebral son de carácter personal. La figura del asistente per-
sonal (ya sea oficial o compañeros y compañeras) aparece como esencial en algunos 
casos para el acceso al edificio y al currículum. Así lo evidencian Monroy y Mayorga 
(2020), considerándolos como multiplicadores de la inclusión, al proporcionar apo-
yos, pero también valores a la comunidad universitaria en su conjunto. Trabajos pre-
vios (Barow y Östlund, 2019; Márquez y Sandoval, 2019; Red SADPU, 2020) también 
han destacado el papel facilitador de los servicios de atención al estudiante con dis-
capacidad en cuanto al asesoramiento, adaptación de materiales, comunicación entre 
docente-alumnado u orientación. Sin embargo, algunos de los y las participantes de 
este estudio señalan su desconocimiento y cierto desajuste respecto a sus demandas. 
A estas limitaciones se añaden 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 (Sánchez y Morgado, 2021). Esta cuestión 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 narración sobre los procesos de transición y acceso se ha evidenciado atrave-
sada por distintas concepciones hacia la diversidad y la inclusión coherentes con las 
halladas por García-Cano et al. (2021) en líderes 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 naturalización, las personas entre-
vistadas tienen consciencia de su posición desigual, si bien la atribuyen a cuestiones 
individuales tanto en sus causas como en las vías de solución en el contexto educativo 
(percibidas como logro personal). La ceguera a la desigualdad a la que Escudero y 
Martínez (2011) hacían referencia en el discurso de normalización, en este caso se si-
tuaría más en el terreno institucional que personal. Respecto al enfoque de diferencia, 
enraízan su argumento en un modelo médico que, aunque se muestra minoritario en 
otros estudios (Sánchez y Morgado, 2021), aún subyace en aquellos discursos que 
caracterizan la discapacidad como déficits a compensar con una atención experta y 
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especializada (García-Cano et al., 2021). La última concepción, desde la desigualdad, 
enlaza con un modelo social de la discapacidad más en sintonía con los principios 
teóricos de la educación inclusiva. En ella, la percepción de la desigualdad es más 
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 
autoadscripción, que perciben más allá 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 científico y político. A nivel científico, los ha-
llazgos contribuyen a un campo de estudio inexplorado contextualizando la inclusión 
en la educación superior en un colectivo específico al que no se ha prestado atención 
previamente desde la literatura especializada. La consideración de su perspectiva a 
la hora de visibilizar barreras e identificar elementos que favorecen la transición y el 
acceso puede enriquecer la investigación sobre los procesos de institucionalización de 
la educación inclusiva en la universidad.

En el ámbito de las políticas en la educación superior, se destaca la pertinencia 
de considerar las dimensiones emocionales y de acompañamiento en las actividades de 
transición y en las ayudas en el acceso, subrayando lo personal por encima de lo infor-
mativo. Además, pone de manifiesto que más allá del papel, de los avances normativos 
y reglamentarios, de la incorporación 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 sitúen 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, así como las acciones concretas que acompañan desde el prisma de la 
educación inclusiva (Monroy y Mayorga, 2020). Para ello puede ser de utilidad un 
planteamiento menos rígido y homogéneo que los reglamentos que, autoras como 
Ahmed (2019), identifican como menos eficaces al no incorporar acciones concretas 
y procedimientos de revisión, abordando la institucionalización de la atención a la 
diversidad de forma más transversal, concretado en ejes y acciones que contemplen 
revisiones y evaluación (Jiménez-Millán y García-Cano, 2020). Cuestión solo compa-
tible con una cultura universitaria que no instrumentalice la diversidad, valorándola 
solo como reclamo o concibiéndola como defecto a corregir, sino que lo haga desde el 
profundo respeto a las diferencias y la garantía del derecho humano que toda persona 
tiene a la educación.

Limitaciones como el escaso número de participantes, ocasionado por la poca po-
blación general de este colectivo en la universidad española, pueden verse solventadas 
en futuras investigaciones centrando la atención 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 tránsito y acceso a la educación superior.
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resumen: La presencia de alumnado con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) 
ha aumentado considerablemente en las aulas. El propósito del estudio fue investigar la 
familiaridad, el uso y las necesidades formativas del profesorado de Audición y Lengua-
je (AL) y Pedagogía Terapéutica (PT), a partir de sus percepciones sobre las prácticas 



un estudio de las necesidades de formación del profesorado en las prácticas basadas en 
evidencias científicas en el ámbito del alumnado con trastorno del espectro del autismo 
a. larraceleta-gonzález, l. castejón-fernández, m.ª-t. iglesias-garcía y j. c. núñez-pérez

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

– 126 –

basadas en la evidencia (PBE) dirigidas a este alumnado. Se realizó un estudio de encues-
ta, mediante un cuestionario en línea del que se seleccionaron 116 respuestas. El análi-
sis de datos se realizó desde un enfoque cuantitativo mediante estadística descriptiva, 
análisis inferencial y correlacional. Los resultados muestran la necesidad de formación 
percibida con respecto a estas prácticas; una familiaridad y uso inferior a lo indicado en 
estudios internacionales similares; y la identificación de las variables para el diseño de 
futuros planes formativos. Como conclusiones cabe señalar la necesidad de mejora de la 
formación inicial y permanente en estas prácticas, así como de ampliar su familiaridad 
para promover el posterior uso. Los planes formativos deberían dirigirse al profesorado 
que ha trabajado con menor número de alumnado con TEA, no ha recibido formación 
específica, con una percepción baja de competencia en la intervención y de que su prác-
tica no se basa en la evidencia.

PaLabras cLave: autismo; programas de formación del profesorado; práctica basada 
en la evidencia; desarrollo profesional.

abstract: 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 Therapeutic 
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. Introducción

La PrevaLencIa deL trastorno deL esPectro deL autIsmo (TEA) ha expe-
rimentado un crecimiento sustancial en las últimas décadas, desde el 0,05 % 
establecido en 1966 hasta la horquilla actual situada entre el 0,9 % y el 1,5 %, 

de la población (Fombonne, 2020). Esta realidad se traduce en el ámbito educativo 
en una mayor presencia del alumnado con TEA y en la necesidad de respuestas espe-
cializadas al mismo (Hess et al., 2008; Wong et al., 2015). Si tomamos como referen-
cia el último estudio de Autismo España (2020) con datos obtenidos del Ministerio 
de Educación y Formación 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 país, un porcentaje casi idéntico al que ofrecen las estadísticas 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 indicarían, 
según Cardinal et al. (2020), que el porcentaje de crecimiento del alumnado con TEA 
es significativamente más alto que el del resto de alumnado que recibe servicios de 
“educación especial”. La prevalencia estimada de este alumnado se sitúa en nuestro 
país en el 1,55 % en la Educación Infantil y en el 1 % en la edad escolar obligatoria 
(Morales-Hidalgo et al., 2018).

Tanto en la formación inicial como en el desarrollo profesional del profesorado 
existe cada vez mayor conciencia de la necesidad de que las prácticas 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 política educativa, aunque con frecuencia 
no llegue a materializarse (Hess et al., 2008; McNeill, 2019; Sam et al., 2019).

El desarrollo profesional consiste en la facilitación de experiencias de enseñanza 
y aprendizaje sobre distintos contenidos, diseñadas con la finalidad de apoyar tanto 
la adquisición de conocimientos, habilidades y actitudes profesionales como de su 
aplicación en la práctica (National Professional Development Center on Inclusion, 
2008). De manera general, Buysse et al. (2009) subrayan las tres dimensiones clave 
para el diseño de la formación permanente que se deben concretar en la práctica del 
desarrollo profesional del profesorado –the who, the what, the how–: el contexto y la 
población a la que se dirige la formación; el contenido específico del que se ocupa; y el 
procedimiento seguido para organizar y facilitar 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 mencionadas 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 cuestión, the who, o estudio de las necesidades de formación 
percibidas por el profesorado que va a determinar la idoneidad de las propuestas. Este 
tema se enmarca en el estudio del self en educación, que desde los años 80 ha destaca-
do el valor motivacional de las percepciones y creencias del profesorado también en 
el ámbito formativo (Schunk y Pajares, 2005).

La intervención educativa dirigida a este alumnado debe apoyarse en una forma-
ción del profesorado orientada a reducir la brecha existente entre la investigación 
sobre las intervenciones educativas y su implementación en las aulas (Marder y 
deBettencourt, 2015). Por tanto, se pretende estudiar la percepción de la necesidad 
de formación del profesorado para facilitar el desarrollo profesional, propiciando así 
la Implementation Science o traslado de prácticas que funcionan en la investigación 
aplicada al día a día escolar (Odom et 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 prácticas basadas en la evidencia (PBE) dirigidas a la dimensión sociocomu-
nicativa del TEA, así como la necesidad formativa que percibe dicho profesorado y 
aquellas variables que se relacionan con la misma. Los datos obtenidos contribuirán 
al diseño de futuros planes de formación.
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2. Planteamiento del problema

En el ámbito del TEA se observa un amplio acuerdo en relación con la brecha 
existente entre la investigación sobre las intervenciones psicoeducativas y su acepta-
ción e implementación en las aulas (Parsons et al., 2013). De hecho, en este campo, ha 
existido una tendencia a la aceptación 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 
(Salvadó-Salvadó et al., 2012; Wong et al., 2014). Ante esta situación, han surgido 
clasificaciones como, por ejemplo, la de Simpson (2005), en la que se diferencia entre 
intervenciones psicoeducativas con base científica –aquellas con evidencia de beneficio 
tras una investigación sustancial y escrupulosa–, prácticas 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 investigadas–, con apoyo limitado –aquellas intervenciones que han 
recibido una investigación 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 preocupación por la calidad de las prácticas psicoeducativas con el alumnado 
con TEA ha llevado, desde la última década del siglo pasado, a que diferentes or-
ganizaciones e instituciones internacionales financien revisiones sistemáticas para la 
identificación de aquellos modelos o prácticas más eficaces basados en la evidencia 
(Anderson y Romanczyk, 1999; Collaborative Work Group on ASD, 1997; Fuentes-
Biggi et al., 2006; Güemes et al., 2009), es decir, aquellos que presenten una eviden-
cia de su eficacia demostrada mediante el uso de diseños de investigación rigurosos 
(Marder y deBettencourt, 2015; Odom et al., 2003; Salvadó-Salvadó et al., 2012). Di-
chas revisiones han mostrado la eficacia de algunas prácticas para la mejora de un 
amplio rango de habilidades, como las comunicativas, sociales, cognitivas y adaptati-
vas (Salvadó-Salvadó et al., 2012). Estas intervenciones psicoeducativas se concretan 
en 2 grupos: los modelos globales o comprensivos –un conjunto de prácticas inclui-
das dentro de un marco conceptual y diseñadas para conseguir un impacto amplio 
en el aprendizaje y en las características nucleares del autismo como, por ejemplo, 
TEACCH, SCERTS, etc.– y las prácticas focalizadas o basadas en la intervención 
(Salvadó-Salvadó et al., 2012; Wong et al., 2015). Estas últimas son procedimientos 
de aprendizaje o técnicas específicas que se emplean para potenciar el desarrollo y/o 
aprendizaje de determinadas conductas o para disminuir aquellas que son problemá-
ticas en un periodo breve de tiempo (Salvadó-Salvadó et al., 2012). Están diseñadas 
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 prácticas, dos de las más importantes 
obtienen resultados similares (McNeill, 2019; Wong et al., 2014). La del National 
Autism Center (NAC), que seleccionó 14 prácticas focalizadas (NAC, 2015), y la del 



un estudio de las necesidades de formación del profesorado en las prácticas basadas en 
evidencias científicas en el ámbito del alumnado con trastorno del espectro del autismo 
a. larraceleta-gonzález, l. castejón-fernández, m.ª-t. iglesias-garcía y j. c. núñez-pérez

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

– 129 –

National Professional Development Center on ASD (NPDC) (Marder y deBetten-
court, 2015; Wong et al., 2015), que seleccionó 27. A partir de ambas, esta investiga-
ción se ha centrado en la dimensión sociocomunicativa del TEA (Asociación Ameri-
cana de Psiquiatría, 2013).

La identificación de la PBE es clave para orientar la formación y el desarrollo 
profesional del profesorado, por ello se convierte en esencial profundizar en la per-
cepción del profesorado sobre su experiencia, sobre su percepción de competencia y 
sobre su necesidad de formación para realizar dicha PBE. Estas variables permitirán 
ajustar una propuesta formativa.

3. Objetivos del estudio

La PBE parece ser la opción psicoeducativa más idónea para el alumnado con TEA 
(Wong et al., 2015; NAC, 2015). Sin embargo, los datos derivados de estudios actuales 
(Brock et al., 2014; Hess et al., 2008; Hsiao y Sorensen-Petersen, 2019) sugieren que 
los profesionales de la educación, incluso los más especializados, no se encuentran 
completamente formados para llevarla a cabo de manera óptima, especialmente en las 
escuelas de nuestro país (Saldaña et al., 2011). En consecuencia, urge formar a nuestro 
profesorado en este tipo de prácticas, aunque para ello es necesaria una información 
precisa sobre el grado de competencia real y percibida, ya que dicha información nos 
posibilitaría el planteamiento de una formación específica ajustada a las necesidades 
de cada grupo de profesionales.

Ante dicha tesitura, el objetivo general de este estudio es conocer cuál es la per-
cepción del profesorado de Audición y Lenguaje (AL) y Pedagogía Terapéutica (PT) 
del Principado de Asturias sobre su destreza y formación en relación con las prácticas 
focalizadas basadas en la evidencia en la intervención sociocomunicativa dirigida al 
alumnado con TEA. Para ello sería necesario obtener dos tipos de información que se 
plasma en dos objetivos específicos: (1) evaluar la percepción del grado de familiari-
dad y uso del profesorado de AL y PT con las prácticas focalizadas en la intervención 
sociocomunicativa dirigida a este alumnado y (2) establecer la percepción del grado de 
necesidad de formación del profesorado para realizar un uso eficaz de estas prácticas, 
así como las variables relacionadas con la misma.

4. Método

4.1. Participantes

128 docentes del Principado de Asturias, mayoritariamente de la red pública, en-
viaron cumplimentado el cuestionario, si bien solo 116 correspondían a las especiali-
dades de AL (50) y PT (66). La participación es destacable ya que, según el Servicio 
de Equidad (comunicación 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 públicas. 
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El acceso a los mismos se realizó a través del contacto de los investigadores con las 
direcciones de los 8 centros de Educación Especial que escolarizan a este alumnado en 
la comunidad autónoma, así como con las asesorías de Atención a la Diversidad de los 
4 Centros de Profesorado y Recursos (CPR) que posee la Consejería de Educación 
mediante llamadas telefónicas y correo electrónico.

La información sociodemográfica se recoge en la Tabla 1. En relación con la ex-
periencia del profesorado se encontraba “entre 11 y 20 años” el 35,3 % (n = 41), el 
24,1 % (n = 28) “entre 6 y 10 años”, un 21,6 % (n = 25) “entre 1 y 5 años”, un 15,5 % 
(n = 18) con “21 o más años” y un 3,4 % con “menos de un año” (n = 4). En cuanto 
a la experiencia laboral con alumnado con TEA, un 40,5 % (n = 47) tenía “entre 1 y 
5 años”, un 34,5 % (n = 40) “entre 6 y 10 años”, un 15,5 % (n = 18) “entre 11 y 20 
años”, un 6 % “menos de un año de experiencia” (n = 7) y un 3,4 % (n = 7) “21 años o 
más”. Un 84,5 %, trabajaba en la actualidad con dicho alumnado y el 30,2 % lo había 
hecho en su carrera profesional con una franja “entre 1 y 5 niños” (n = 35), el 29,3 % 
(n = 34) con un arco “entre 11 y 20”, el 26,7 % (n = 31) con una franja “entre 6 y 10 
alumnos” y el 13,8 % (n = 16) con “21 o más”. Por último, el 83,6 % (n = 97) indicaba 
haber recibido formación específica en TEA, destacando que, entre sus fuentes, la 
suma de porcentajes de aquellas categorías que excluyen a la universidad como fuente 
formativa suponen un 63 %, frente a un 37 % que incluyen, de alguna manera, a esta.

Tabla 1. Variables sociodemográficas

Variable Porcentaje (n)

Género

Femenino  88,8 (103)

Masculino 11,2 (13)

Edad (arcos de edad)

Hasta 25 años 2,6 (3)

Entre 26 y 35 años 24,1 (28)

Entre 36 y 50 años 59,5 (69)

Más de 50 años 13,8 (16)

Grado académico

Diplomatura universitaria 37,9 (44)

Licenciatura universitaria 19,8 (23)

Grado 29,3 (34)

Máster 11,2 (13)
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Otros 1,7 (2)

Titularidad del centro escolar y situación laboral

Pública: funcionariado de carrera 37,9 (44)

Pública: funcionariado en prácticas 20,7 (24)

Pública: funcionariado interino 34,5 (40)

Concertada: contratado 6,9 (8)

Especialidad docente en activo

Audición y Lenguaje 43,1 (50)

Pedagogía Terapéutica 56,9 (66)

Otras especialidades docentes

Solamente PT o AL 25,9 (30)

Una especialidad docente más 44,0 (51)

Dos especialidades docentes más 21,6 (25)

Tres especialidades docentes más 6,9 (8)

Cuatro o más especialidades docentes 1,7 (2)

4.2. Diseño e instrumento

Se realizó 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 confección, se selec-
cionaron aquellas prácticas focalizadas coincidentes en las revisiones del NAC y del 
NPDC (NAC, 2015; Wong et al., 2014), incluyendo 21 y dejando fuera 6: ejercicio, 
evaluación funcional del comportamiento, intervención en comunicación funcional, 
Picture Exchange Communication System y grupos de juego estructurados (NPDC, 
2017). Los motivos de exclusión de estas últimas fueron dos: o bien eran consideradas 
prácticas emergentes, pero sin evidencia suficiente, o bien no se consideraban práctica 
basada en la evidencia en la revisión del NAC (NPDC, 2017).

Posteriormente, se estableció como criterio de inclusión para las 21 prácticas selec-
cionadas su vinculación con la dimensión sociocomunicativa del TEA, consistente en 
la evidencia de su efecto según ambas revisiones en algún momento entre el nacimien-
to y los 21 años, en tres ámbitos del desarrollo –Social, Comunicativo y Atención 
Conjunta– (NAC, 2015; NPDC, 2017). Así, se incluyeron finalmente 12 prácticas: 
refuerzo diferencial, enseñanza mediante ensayos discretos, modelado, intervención 
naturalista, intervención mediada por pares, ayuda, reforzamiento, guiones, narrati-
vas sociales, análisis de tareas, retraso temporal y videomodelado. Tras realizar una 
aplicación piloto a dos docentes, se estableció un diagrama de ramificación final (Fi-
gura 1) que incluía las definiciones del NPDC de cada práctica (Wong et al., 2014).
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El cuestionario definitivo en la primera sección recogía información sociode-
mográfica: género, edad, grado académico, titularidad del centro, situación laboral, 
especialidad docente y otras especialidades. En la segunda se incluyó información 
sobre la experiencia docente con alumnado con TEA y la formación sobre el mismo: 
experiencia laboral en el ámbito docente, experiencia laboral con alumnado con TEA, 
alumnado con TEA con el que trabaja este curso, alumnado con TEA con el que 
ha trabajado, formación específica en TEA y fuentes de formación sobre TEA. La 
tercera sección recogía información sobre la PBE en relación con el TEA y la necesi-
dad de formación percibida: percepción del nivel de competencia, conocimiento del 
concepto “Práctica Basada en la Evidencia”, percepción del grado en que se basa en 
la evidencia científica, fuentes de información no científica del profesorado y percep-
ción de malestar por falta de competencia. La sección 3 también incluía 12 preguntas 
relacionadas con la familiaridad y el uso de cada práctica y otras 13 preguntas relacio-
nadas con la necesidad de formación percibida –12 sobre las prácticas y una sobre la 
necesidad de formación general– (Figura 1).

El cuestionario se adaptó a un formato en línea mediante Microsoft Forms, con 
información explícita de que su cumplimentación implicaba el consentimiento en la 
participación, empleándose una escala Likert de 1 a 5 para conocer la necesidad de 
formación percibida (Figura 1). Su consistencia interna, estimada empleando el coefi-
ciente alfa de Cronbach, fue aceptable para la familiaridad (α = 0,763) y excelente para 
la percepción de la necesidad de formación sobre PBE (α = 0,926) (George y Mallery, 
2003).

Figura 1. Diagrama de ramificación
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4.3. Procedimiento

Se empleó una técnica de muestreo no probabilística en formato de bola de nieve 
(Goodman, 1961) para conseguir la mayor participación de docentes de AL y PT que 
trabajaran o hubieran trabajado con alumnado con TEA. Los cuestionarios en línea 
se dirigieron, por una parte, a las direcciones de los 8 centros de Educación Especial, 
que facilitaron el enlace del cuestionario a sus claustros y, por otra, a las asesorías 
de Atención 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. Análisis de datos

Se calcularon los estadísticos descriptivos (porcentajes, frecuencias y estadísticos 
de tendencia central y de dispersión) (primer objetivo) y análisis de la varianza y de 
diferencias de medias (segundo objetivo). Para el cálculo del tamaño del efecto se em-
pleó la d de Cohen (Cohen, 1988) cuando se usó la prueba “t” y la “eta cuadrado” (η2) 
cuando se llevaron a cabo ANOVAS. Los ANOVAS se completaron con la prueba 
de Scheffé para estimar las diferencias en las comparaciones múltiples. Para el análisis de 
datos se utilizó el paquete estadístico IBM SPSS 24.0.

5. Resultados

5.1. Primer objetivo: Familiaridad y uso de PBE

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

En relación con el uso, se repite el patrón anterior: mayor frecuencia de uso del re-
forzamiento (99,0 %), modelado (93,9 %) y análisis de tareas (75,5 %), y menor me-
diante ensayos discretos (45,9 %), retraso temporal (39,8 %), intervención mediada 
por pares (37,8 %) y videomodelado (5,1 %). Comparativamente, nuestros resultados 
coinciden con los estudios norteamericanos citados en el párrafo anterior en prácticas 
como el refuerzo diferencial, la intervención naturalista, el modelado, la intervención 
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mediada por pares, las narrativas sociales o el retraso temporal, difiriendo los resulta-
dos en el caso de prácticas como la enseñanza mediante ensayos discretos, la ayuda o 
instigación, los guiones, el análisis de tareas o el videomodelado.

Tabla 2. Porcentaje de familiaridad (n = 116) y uso (n = 98) del profesorado 
de las prácticas focalizadas sociocomunicativas de este estudio y comparación 

con dos estudios norteamericanos (Borders et al., 2015) y McNeill (2019)

Prácticas
Familiaridad  

(n)

Familiaridad 
Borders 
(2015)

Conocimiento 
(n) 

McNeill 
(2019)

Uso 
familiarizado/ 
Uso total1 (n) 
curso escolar

Uso mensual2 
Borders 
(2015)

Uso diario 
(n)3 

McNeill 
(2019)

Refuerzo diferencial 60,3 (70) — 90,8 (118) 59,2/50,0 (58) 46,9 (61)

Enseñanza mediante 
ensayos discretos

48,3 (56) 51 71,5 (93) 45,9/38,8 (45) 19 29,2 (38)

Modelado 96,6 (112) 100 97,7 (127) 93,9/79,3 (92) 94 80,8 (105)

Intervención naturalista 69,0 (80) 73** 78,5 (102) 61,2/51,7 (60) 56 43,8 (57)

Intervención mediada 
por pares

50 (58) 82 79,2 (103) 37,8/31,9 (37) 37 25,4 (33)

Ayuda o instigación 69’8 (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) 72,4/61,2 (71) -- 41,5 (54)

Narrativas sociales 79,3 (92) 95* 91,5 (119) 53,1/44,8 (52) 48 40,0 (52)

Análisis de tareas 91,4 (106) 49 90,0 (117) 75,5/63,8 (74) 39 39,2 (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)

1 Porcentaje de uso del profesorado que manifestó familiaridad con la práctica y que se encontraba impartiendo docencia 
a alumnado con TEA y respecto al profesorado encuestado total.
2 Porcentaje de uso del profesorado que manifestó familiaridad con la práctica.
3 Porcentaje de uso basado en el total de los encuestados.
* Historias sociales ** Enseñanza incidental.

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

En cuanto a la percepción de necesidad de formación (Tabla 3), basándonos en el 
promedio, es menor en el modelado, el reforzamiento y el análisis de tareas. La mayor 
necesidad formativa percibida del profesorado corresponde al videomodelado, inter-
vención mediada por pares, enseñanza mediante ensayos discretos y el retraso tempo-
ral. La opción más elegida fue “en moderada medida”, salvo en la enseñanza mediante 
ensayos discretos y el videomodelado, que fue “en gran medida”. En lo referido a la 
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necesidad de formación general percibida, el promedio se sitúa entre “moderado” y 
en “gran medida” (M = 3,59; DT = 0,905).

Tabla 3. Promedio (*) y porcentaje de la necesidad de formación percibida 
por el profesorado participante (n = 116) para el uso eficaz de las prácticas 

focalizadas sociocomunicativas

Profesorado 
total

Profesorado 
familiarizado

Profesorado 
no familiarizado

Prácticas M DT M (n) DT M (n) DT

Refuerzo diferencial 3,38 0,901 3,07 (70) 0,804 3,85 (46) 0,842

Enseñanza mediante ensayos discretos 3,53 1,075 2,84 (56) 0,949 4,17 (60) 0,740

Modelado 2,74 0,924 2,71 (112) 0,924 3,50 (4) 0,577

Intervención naturalista 3,40 1,029 2,96 (80) 0,834 4,36 (36) 0,723

Intervención mediada por pares 3,59 1,004 3,02 (58) 0,783 4,17 (58) 0,861

Ayuda o instigación 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 0,946 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

Análisis 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 formación, bien porque no la 
considera útil o porque ya tiene un nivel suficiente de formación.
2. En pequeña medida: mejora leve del conocimiento o práctica para que sea eficaz.
3. En moderada medida: mejora moderada del conocimiento o práctica para que sea eficaz.
4. En gran medida: mejora en gran medida del conocimiento o práctica para que sea eficaz.
5. En muy gran medida: mejora en muy gran medida del conocimiento o práctica para que sea eficaz.

En este apartado, también se describe en qué medida la percepción de formación 
que tiene el profesorado está condicionada por variables como la edad, la experiencia 
laboral docente, la experiencia laboral con TEA, el número de alumnado con TEA 
con que se trabaja, la competencia percibida para la intervención con TEA, la práctica 
profesional basada en la evidencia, la formación específica en TEA y el conocimiento 
sobre el concepto de TEA. Los resultados de los análisis de varianza correspondientes 
a este objetivo se aportan en la Tabla 4.
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Edad. La variable edad se recodificó en 3 categorías: “hasta 35 años”, “de 36 a 50 
años” y “más de 50 años”. Los resultados del ANOVA mostraron diferencias estadís-
ticamente significativas en cuatro tipos de prácticas (refuerzo diferencial, modelado, 
reforzamiento y en la necesidad formativa general) y ausencia de relación de la edad 
con el resto de las prácticas evaluadas. La prueba de Scheffé confirmó 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 percepción de necesidad formativa.

Experiencia laboral docente. La variable “experiencia laboral docente” se recodi-
ficó en cinco categorías: “experiencia laboral menor de un año”, “entre 1 y 5 años”, 
“entre 6 y 10 años”, “entre 11 y 20 años” y “21 años o más”. Los resultados del 
ANOVA mostraron diferencias estadísticamente significativas en dos de las prácticas 
evaluadas (refuerzo diferencial y en la percepción de necesidad formativa general). 
La prueba de Scheffé mostró que, en ambas variables, en la mayor parte de los casos, 
la mayor experiencia laboral provoca una menor necesidad percibida de formación 
en este tipo de prácticas. En el resto de las prácticas evaluadas no se encontró rela-
ción significativa entre la experiencia laboral docente y la percepción de necesidad de 
formación.

Experiencia laboral con el alumnado con TEA. La variable “experiencia laboral 
con el alumnado con TEA” se recodificó en tres categorías: “hasta 5 años”, “entre 
6 y 10 años” y “más de 10 años”. El ANOVA señala diferencias estadísticamente 
significativas en cinco prácticas: enseñanza mediante ensayos discretos, narrativas 
sociales, análisis de tareas, retraso temporal y en la percepción de necesidad de for-
mación general. La prueba de Scheffé confirmó que, en todas las variables anteriores, 
la percepción de necesidad de formación es menor cuanto mayor es la experiencia 
laboral docente con el alumnado con TEA. En el resto de las prácticas evaluadas no se 
encontró relación significativa entre la experiencia laboral con el alumnado con TEA 
y la percepción de necesidad de formación.

Número de alumnado con TEA con el que se ha trabajado. En el caso de la varia-
ble “número de alumnado con TEA con el que se ha trabajado”, se establecieron 4 
categorías: “entre 1 y 5”, “entre 6 y 10”, “entre 11 y 20” y “21 o más”. Los resultados 
del ANOVA ofrecen diferencias estadísticamente significativas en las siguientes prác-
ticas: refuerzo diferencial, enseñanza mediante ensayos discretos, guiones, narrativas 
sociales, análisis de tareas, retraso temporal y percepción de necesidad de formación 
general. La prueba de Scheffé confirmó diferencias en todas las prácticas anteriores, 
salvo en el análisis de tareas, indicando que, en casi la totalidad de los casos, cuanto 
mayor es el número de alumnado con TEA con el que se ha trabajado, menor es la 
percepción de necesidad formativa.

Competencia percibida para trabajar con TEA. La percepción del nivel de com-
petencia en la intervención educativa con el alumnado con TEA se recodificó en 3 
categorías: “no me siento/me siento poco competente”, “me siento competente” y 
“me siento muy competente”. Los resultados obtenidos indicaron diferencias esta-
dísticamente significativas en todas las variables a examen, excepto en la práctica de 
videomodelado. A partir de la información que nos proporciona la prueba de Scheffé, 
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en todas estas prácticas, como resultado común, la percepción de un mayor nivel de 
competencia en la intervención educativa con el alumnado con TEA producía una 
percepción de menor necesidad de formación.

Percepción de la práctica profesional basada en la evidencia. La variable “percep-
ción del grado en que su práctica docente diaria se basa en la evidencia científica”, se 
recodificó en 3 categorías: “en escasa o ninguna medida”, “en suficiente medida” y 
“en alta medida”. El ANOVA arrojó resultados significativos en las prácticas: refuer-
zo diferencial, ensayos discretos, modelado, intervención naturalista, intervención 
mediada por pares, ayuda o instigación, reforzamiento, guiones, narrativas sociales, 
análisis de tareas, retraso temporal. También se aprecian diferencias significativas en 
la percepción de necesidad de formación general. La prueba de Scheffé confirmó di-
ferencias significativas en las prácticas anteriores, salvo en el caso del refuerzo dife-
rencial y del retraso temporal –aunque eran próximas a p < 0,05–, señalando que, 
si la percepción de práctica diaria basada en la evidencia es mayor, la percepción de 
necesidad formativa es menor.

Formación específica en TEA. En cuanto a las diferencias entre el profesorado que 
ha recibido o no formación específica en TEA, mediante de la t de Student, se obser-
van diferencias significativas en las siguientes prácticas: refuerzo diferencial, interven-
ción naturalista, intervención mediada por pares, ayuda o instigación, reforzamiento, 
guiones, narrativas sociales y percepción de necesidad formativa general, con tamaños 
del efecto grandes (d > 0,50). Los resultados indican que el haber recibido formación 
específica provoca una percepción de necesidad de formación menor.

Conocimiento del concepto PBE. En relación con las diferencias entre el profeso-
rado que tiene o no conocimiento sobre el concepto PBE, a través de la t de Student, 
se observan resultados significativos en la intervención naturalista y las narrativas 
sociales, y en ambos casos se muestra un tamaño del efecto mediano. Los resultados 
indican que, en estas prácticas, a mayor conocimiento sobre el concepto PBE, menor 
percepción de necesidad de formación.

6. Discusión y conclusiones

6.1. Primer objetivo: Familiaridad y uso

Los resultados obtenidos en relación con la familiaridad están alejados de los de 
las escasas publicaciones que abordan parámetros 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 prácticas con resultados casi coincidentes al respecto –el 
modelado, la intervención naturalista, la enseñanza mediante ensayos discretos, el re-
forzamiento o los guiones–, se observa mayor familiaridad del profesorado estadou-
nidense en la mayoría de las prácticas. Se puede explicar este resultado por una mayor 
tradición en EE. UU. sobre el enfoque basado en la evidencia (Odom et al., 2003), 
con presencia incluso en su legislación (Alexander et al., 2015), y por la incorporación 
tardía de esta perspectiva en nuestro país. Un 37,9 % de la muestra percibe que su 
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práctica se basa en evidencia en escasa o en ninguna medida, lo que sugiere una limita-
ción en la formación 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 único uso durante el curso escolar como 
plantea este trabajo. Al igual que con la familiaridad, la tradición puede ser el factor 
explicativo de este resultado (Alexander et al., 2015).

En este sentido cabe destacar que el profesorado de nuestro estudio usa aquellas 
prácticas que mejor conoce y que el conocimiento parece influir en el uso, corrobo-
rando así estudios similares (Cook et al., 2008). Ahora bien, se debe poner el foco en 
la fidelidad de dicho uso en el aula –una futura vía de investigación en nuestro país– 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 
sistemático de PBE puede llevar a un uso cimentado exclusivamente en la sabiduría 
práctica 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 obstaculizará el desarrollo profesional si conduce a la creencia de que se im-
plementan adecuadamente determinadas prácticas cuando realmente no es así (Cook 
y Odom, 2013).

Por último, el profesorado se muestra más familiarizado con las prácticas de corte 
conductual clásico (Saldaña y Moreno, 2012) como el reforzamiento, el modelado 
o el análisis de tareas, frente a las más contemporáneas como el videomodelado. La 
misma tendencia se observa respecto al uso, ya que había empleado mayoritariamen-
te las técnicas conductuales mencionadas, al menos una vez, mientras que prácticas 
más contemporáneas, como la intervención mediada por pares o el videomodelado, 
eran menos utilizadas. Estas reflexiones indican la necesidad de dirigir la formación 
del profesorado a las prácticas focalizadas de corte más contemporáneo como la in-
tervención naturalista, la intervención mediada por pares, las narrativas sociales o el 
videomodelado.

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

En lo relacionado con la necesidad de formación percibida, en 9 prácticas, los 
participantes manifiestan una necesidad formativa en moderada medida como media. 
Llama la atención que el profesorado familiarizado muestre necesidad formativa en 
todas las prácticas focalizadas, porque al estar familiarizado parecería lógico 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, está familia-
rizado o usa una práctica, cuando realmente no es así (Odom et al., 2010).

Los porcentajes de respuesta indican que la opción de necesidad formativa ma-
yoritariamente percibida en 10 prácticas es “en moderada medida”. Una cuestión re-
levante es que, al comparar en cada práctica la suma de las opciones de necesidad de 
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menor necesidad de formación con las de mayor necesidad, en 8 prácticas es mayor la 
suma de estas últimas, salvo en el caso de los guiones –el porcentaje es coincidente–, 
el modelado, el reforzamiento y el análisis de tareas. Esta consideración lleva a dos 
conclusiones: por una parte, que las prácticas focalizadas de origen conductual clásico 
tienen un mayor arraigo en el profesorado y, por otra, que, si se extrae del análisis a 
aquellos docentes que plantean una necesidad formativa intermedia, el resto presenta 
una necesidad formativa grande o muy grande en la mayoría de las prácticas.

En lo referente al promedio de necesidad formativa general percibida, este se sitúa 
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 análisis al profesorado situado en el punto medio, aquel 
que suma las opciones de necesidad de menor formación 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 percepción del profesorado en activo sobre su nece-
sidad formativa general sobre estas prácticas es muy alta.

Este conjunto de resultados señala que la necesidad de formación se sitúa en cotas 
mayores, lo que sugiere la necesidad de una posible revisión de los planes formativos 
universitarios y continuos. Esta cuestión es relevante, pues el profesorado especiali-
zado y, supuestamente, altamente cualificado mostraría una formación insuficiente 
para liderar el proceso educativo con alumnado con TEA y esto tendría un efecto en 
los resultados (Hsiao y Sorensen-Petersen, 2019). Esa falta de liderazgo se produce 
en un contexto de aumento notable de la presión sobre los servicios educativos, ya 
que la “intervención y respuesta al TEA se ha convertido en un sinónimo de educa-
ción” (McMahon y Cullinan, 2014, p. 3690). Dicho de otra manera, la situación cami-
na hacia una “tormenta perfecta”: un alto número de alumnado con TEA y una alta 
necesidad formativa del profesorado de AL y PT sobre prácticas 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 atención 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 número de alumnado con TEA, que no han 
recibido formación específica sobre el mismo, que presentan una percepción menor 
de competencia y de aplicación de evidencias en la intervención con este alumnado. Se 
debe destacar el caso de que variables que a priori podrían parecer importantes para la 
formación, 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 formación se 
dirigirá 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 investigación, considera-
mos que se debería mejorar su representatividad e incorporar herramientas de con-
traste como la presencia de observadores en el aula para evaluar la implementación 
real de las prácticas y la fidelidad de uso. Por otro lado, sería conveniente ampliar 
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la investigación a todas las prácticas focalizadas recogidas por el NPDC (2017) y el 
NAC (2015).
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resumen: El objetivo de esta investigación consiste en analizar los efectos de la in-
clusión de las personas con discapacidad intelectual leve (PDIL, de aquí en adelante) en 
la universidad. Apelando a las teorías sobre el ecosistema familiar de Destanik (2004) 
y al modelo ecológico de Bronfenbrenner (1987), se parte de la hipótesis de que la in-
clusión de las PDIL en un entorno universitario producirá una disminución de la so-
breprotección familiar no exenta de conflictos. Esto se contrasta utilizando un modelo 
metodológico 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 hipótesis de que un entorno universitario disminuye la 
sobreprotección 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 autodeterminación en un contexto de enseñanzas universitarias. De este modo, el 
trabajo aporta evidencias sobre la conveniencia de articular programas que favorezcan el 



jóvenes con discapacidad intelectual en la universidad: 
entre la sobreprotección y la autodeterminación 

s. delgado catalán, a. arias astray y e. sotomayor morales

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

– 146 –

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-
cación inclusiva, tal y como recoge el artículo 24 de la Convención sobre los Derechos 
de las Personas con Discapacidad de la ONU en 2006.

Palabras Clave: discapacidad intelectual; familia; autodeterminación; modelo eco-
lógico; contexto universitario.

abstraCt: 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 et 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.

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

1. Introducción

Este estuDio tiene Como objetivo explorar los cambios que experimentan las 
personas con discapacidad intelectual leve (PDIL, de aquí en adelante) cuando 
se incorporan a un entorno universitario. Se atiende, de forma específica, a las 

transformaciones observadas en las dinámicas familiares relativas a la protección, a los 
cuidados y al impacto de estas sobre la autodeterminación de los estudiantes.

Partiendo de la aplicación del modelo ecológico de Bronfenbrenner a un contexto 
concreto, se sigue la premisa de Schalock (2018) según 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 retroalimentación 
positiva entre ambos.

No obstante, las referencias sobre la inclusión 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, así como el funcionamiento de la propia institu-
ción. La discapacidad intelectual (DI, de aquí en adelante) deja de ser una función 
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dependiente únicamente 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 enseñanza 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 (Martín et al., 2013; Borland y James, 1999; Geztel, 2008).

Figura 1.

Fuente: Tomado y adaptado de López- Roldán y Fachelli, 2015. p. 30

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

La inclusión de PDIL en las universidades supone un reto social y educativo que 
responde al derecho de cualquier persona a participar en la construcción 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 últimas décadas. A partir de las directrices trazadas por la Con-
vención para los Derechos de Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006), se 
han promovido iniciativas legislativas y códigos nacionales sobre prácticas inclusivas 
en educación superior en diferentes países (Rillotta y Rozengarten, 2020; O’Connor 
et al., 1998).

Estos códigos han permitido que las universidades desarrollen políticas más in-
clusivas que facilitan la matrícula de PDIL a la vez que garantizan la calidad de la 
enseñanza y el fomento del aprendizaje del personal académico para actuar de forma 
más flexible frente a los diversos estilos y ritmos de aprendizaje de los estudiantes.
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Debido a que la educación postsecundaria para las PDIL puede mejorar su em-
pleabilidad y posibilitar una vida más satisfactoria, la educación 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 
ámbito. Ya en 2009 se contaban 149 iniciativas en 37 estados cuya proliferación ayu-
dó a la creación del Consortium for Postsecondary Education for Individuals with 
Developmental Disabilities (Grigal et al., 2012). Este consorcio supuso un importante 
recurso para el conocimiento, la capacitación, el desarrollo de materiales y la difusión 
de iniciativas sobre la participación de las personas con discapacidad en la educación 
postsecundaria. Así mismo, propició la creación 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 Asociación de 
Centros Universitarios de Discapacidades (Jones y Goble, 2012).

Otro país pionero en la implantación de recursos para facilitar el acceso a la for-
mación superior de PDIL ha sido Canadá. En este país se ha venido ofreciendo una 
educación postsecundaria inclusiva en la que destaca el programa «On campus», que 
es uno de los más conocidos y documentados en la literatura (Izuzquiza, 2012).

La investigación 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): orientación para el desarrollo de mentorías y para capacitar 
al profesorado, desarrollo de sistemas efectivos de comunicación y colaboración entre 
las partes implicadas, promoción de relaciones de igualdad entre mentores, conver-
sión de los mentores en recursos para los profesores y establecimiento de apoyos 
naturales en el aula, fomento de la independencia, priorizando la diversión y la socia-
lización, a la vez que se atiende el objetivo general de la inclusión.

En España, entre las iniciativas precursoras que incorporan a las PDIL a la univer- 
sidad se encuentran el Programa Promentor (UAM-PRODIS) de la Universidad Au-
tónoma de Madrid y la fundación PRODIS, el Proyecto Demos de la Universidad 
Pontificia Comillas y la Fundación Síndrome de Down de Madrid, el Proyecto Es-
pazo Compartido de la Universidad de A Coruña y el Proyecto Unidiversidad de la 
Universidad de Huesca (Cabezas y Flores, 2015).

Añadido a lo anterior, la Fundación ONCE, a través de la “Convocatoria de ayu-
das para programas universitarios de formación para el empleo a jóvenes con disca-
pacidad intelectual”, promueve la posibilidad de que las universidades capaciten a las 
PDIL para desempeñar puestos de trabajo útiles y necesarios en el tejido productivo, 
asumiendo el reto de la inclusión educativa y desarrollando su responsabilidad social.

En la actualidad 23 universidades españolas se benefician del apoyo de la Funda-
ción ONCE y 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. 
UniverDI, al tratarse de un título 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 integración en empresas ordinarias, mediante la me-
todología del empleo con apoyo. Durante el curso sus estudiantes interactúan 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 ecológica (Schalock, 2007), cabe preguntarse en qué medida los 
programas con estas características impactan sobre ciertos comportamientos tanto 
de las PDIL como de sus familias, particularmente aquellos que tienen que ver con la 
autodeterminación personal, la protección y el cuidado.

En el caso de las PDIL, la promoción de su autodeterminación 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 (Barrón, 2001; 
Hemm et al., 2018; Hendey y Pascall, 1998; Irazabal et al., 2016). En la transición a la 
vida adulta suelen observarse conductas no deseadas entre las familias, caracterizadas 
muchas veces por el refuerzo del infantilismo o la atribución de falta de capacidad en 
la realización de tareas cotidianas o la negación de la sexualidad, entre otras (Capri 
y Swartz, 2017). A la vez, se hace más evidente el desajuste entre el cuidado familiar 
necesario y el exceso de protección, pernicioso para el bienestar y el desarrollo inte-
gral de las PDIL, lo que supone una dificultad añadida a la hora de adquirir conductas 
autodeterminadas (Capri y Swartz, 2017).

Son múltiples los factores que dificultan el desarrollo de la autodeterminación 
de las personas con DI: escasa participación en contextos sociales inclusivos, poca 
participación en tareas cotidianas que requieran de su interés, limitadas oportunida-
des para poner en práctica 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 sobreprotección, 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 limitación de sus experiencias 
y un mayor estigma (Goffman, 2003).

Las familias con una persona con discapacidad, y más 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 escolarización, 
etc. Estas circunstancias son muy demandantes física, emocional, social y económi-
camente para las familias (Heywood, 2010). Estas cuentan, a priori, con mecanismos 



jóvenes con discapacidad intelectual en la universidad: 
entre la sobreprotección y la autodeterminación 

s. delgado catalán, a. arias astray y e. sotomayor morales

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

– 150 –

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 
añadida en la crianza de los hijos (Abadín, 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 asunción la mantienen particularmente sus padres y madres (Hafner et al., 2011). 
La puesta en cuestión de esta presunción es la razón principal que motiva la realiza-
ción del presente estudio.

2. Objetivo e hipótesis

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

En consonancia con ello, la hipótesis de partida es la siguiente: para las personas 
con discapacidad intelectual leve cursar estudios en la universidad supone una mejora 
de su autodeterminación personal y una disminución de la sobreprotección familiar.

3. Método

Siguiendo la estrategia de triangulación de Creswell et 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 dónde 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 evolución al finalizar el curso académico. Se trata de medir la protección 
y el cuidado tanto materno como paterno y analizar de forma empírica 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 UniverDI, tras solicitarles que los especifiquen.

3.1. Participantes

El estudio se realizó con los/as 21 alumnos/as de la promoción 2017-2019 del 
programa UniverDI (Certificado de Formación Universitaria en Personal de Apoyo 
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a Empresas y Organizaciones de la Universidad de Jaén). Todos/as compartían un 
diagnóstico de DI leve. Eran 8 hombres y 13 mujeres, con edades comprendidas entre 
los 18 y los 31 años, una media de 23,87 años y una desviación típica de 4,31 años. Sal-
vo dos estudiantes, una huérfana de madre y otra huérfana de padre, todos/as tenían 
padre y madre. Un 58,40 % había finalizado la Enseñanza Secundaria Obligatoria 
(ESO), un 14,28 % había concluido un Programa de Capacitación Individualizado 
PCPI y un 9,52 % no había 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 específicamente para esta inves-
tigación, mediante el que se les pidió a las familias que indicasen cuáles eran las ex-
pectativas (aspiraciones), miedos (preocupaciones) y necesidades que tenían respecto 
a que sus hijos e hijas se incorporasen a la universidad. Se utilizaron cartulinas de 
colores donde debían 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 vínculos parentales recogiendo información 
sobre las conductas y actitudes de los padres y las madres para con sus hijos e hijas. 
Está inspirado en la teoría de Bowlby y desarrollado originalmente 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 versión de este último 
tipo en la redacción dada por Vallejo et al. (2007). Está diseñada para adolescentes 
mayores de 16 años y consta de 25 afirmaciones integradas en dos escalas, cuidado (12 
ítem) y sobreprotección (13 ítem), consideradas como dos dimensiones básicas que a 
su vez se desdoblan en las categorías paterna y materna. Cada ítem se evalúa 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-
ción 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 años. Cada ítem se puntúa de 0 
a 3 puntos, pudiendo obtener 36 puntos como máximo en la escala de cuidado y 39 en 
la de sobreprotección. Los estudios originales de Parker et al., 1979 y Parker, 1990, y 
otros posteriores (Cavedo y Parker, 1994; Gladstone et al., 1999; Ibáñez 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 vínculo 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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protección (,97), con datos similares a los encontrados en la versión española de Creus 
(1991) con valores de ,74 y ,82 respectivamente.

El cuidado se define como afectividad, contención emocional, empatía y cerca-
nía, frialdad emotiva, indiferencia y negligencia. La sobreprotección se define como 
control, intrusión, contacto excesivo, infantilización y prevención de la conducta 
autónoma.

Por otra parte, la combinación de ambas escalas permite determinar cuatro tipos 
de vínculos parentales (Gómez et al., 2010):

1. Vínculo óptimo, resultado de puntuaciones altas en la escala de cuidado y bajas 
en la de sobreprotección. Son padres y madres que se perciben como afectivos, 
empáticos y capaces de contener emocionalmente a sus hijos e hijas, a la vez que 
promueven su independencia y autonomía.

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

3. Vínculo de constricción cariñosa, que supone puntuaciones altas tanto en cui-
dado como en sobreprotección. Son padres y madres a quienes se considera 
afectuosos, contenidos emocionalmente, empáticos y cercanos, a la vez que se 
les percibe como controladores, intrusivos, de contacto excesivo, y que infanti-
lizan y previenen la conducta autónoma.

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

Esta tipología ha servido de referencia para la identificación de las categorías asig-
nadas en el posterior análisis cualitativo.

3.2.3. Guion para la reflexión grupal

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

4. Procedimiento

Para desarrollar la primera fase de la investigación, al inicio del curso académico 
se mantuvo una primera reunión con todas las familias en la que se les pidió que 
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reflexionaran sobre el proceso educativo que iban a iniciar sus hijos e hijas. Para reco-
ger sus reflexiones se utilizó el primero de los instrumentos descritos con anteriori-
dad. Los materiales así recogidos fueron analizados de forma cualitativa y constituyen 
un punto de partida sobre la opinión 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 investigación, tanto al inicio como al 
finalizar el curso académico, los estudiantes de UniverDi respondieron al PBI, ofre-
ciendo información sobre la percepción que tenían de los lazos parentales de sobre-
protección 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 investigación 
se celebró una reunión con los estudiantes de UniverDI justo después de las vacacio-
nes estivales. En dicha reunión rellenaron por escrito, de forma individual, el guion 
para la reflexión grupal referido con anterioridad, realizándose posteriormente una 
puesta en común y discusión de las opiniones registradas respecto a la relación con su 
familia tras haber cursado el primer año lectivo en la Universidad de Jaén.

5. Análisis de datos

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

– α 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 función 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 función de los estudios de origen de los estudiantes.

6. Resultados

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

Según 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 motivación y confianza) 
como en cuestiones más concretas y objetivas (lograr un empleo, mejorar su forma de 
expresión, aprender y estar entretenido/a u ocupado/a) (véase Tabla 1).
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Tabla 1. Temores, necesidades y expectativas de los padres y madres de los 
estudiantes del programa UniverDi sobre su incorporación a la universidad 

(Cursos 2017-2019)
Temores Necesidades Expectativas

Le cuesta la educación Formación Aprender

Falta de concentración Mejorar la expresión Mejorar la expresión

Que no sea capaz Colaborar más en casa Madurez /estar ocupado

Que no quiera ir a la universidad Madurez Que se supere como persona

Que no sepa organizarse Autonomía Autonomía

Que no le guste lo que hace Que haga algo que le guste

Dependencia del móvil Control emocional

Que le rechacen Falta de relaciones 
sociales

Que no tenga amigos Confianza Ser positiva

Que le hagan daño

Que no sepa defenderse Mejorar la capacidad 
de afrontamiento

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 dañados, rechazados, carecieran de capacidad para el estudio (falta 
de concentración, 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 autonomía) como comportamentales (mejorar 
su expresión, colaborar más en casa, incrementar sus relaciones sociales y mejorar su 
formación).

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

6.2. Percepción 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 evolución posterior, se utilizaron los datos reco-
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gidos mediante el PBI, que demostró una buena fiabilidad con puntuaciones de α 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 número de participantes (<30), se utilizaron estadísticos no paramétricos 
para realizar los contrastes.

En las tres últimas filas de la Tabla 2 se presentan las puntuaciones medias, la 
desviación estándar y el N de las escalas de percepción de cuidado y sobreprotección 
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 percepción del cuidado recibido de los progenitores antes y des-
pués del programa, como se deriva de las pruebas de Wilcoxon solo las dimensiones 
de sobreprotección materna y sobreprotección total poseen significación estadística, 
estando muy cercanas a serlo en las de protección paterna (véase Tabla 3). Es decir, 
sin considerar otras variables, la participación en el programa UniverDI parecería 
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 sobreprotección entre 
padres y madres, el alumnado con DIL expresa que las madres siguen mostrándose 
más 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 más cuidado y so-
breprotección, con un predominio del tipo de vínculo maternal constreñido: Cuidado 
materno (CM1) = 22,35, Sobreprotección materna (SM1) = 20,80, Tipo de vínculo 
parental materno (TPVM1) = 2,43; Cuidado paterno (CP1) = 22,30, Sobreprotección 
paterna (SP1) = 19,70 y Tipo de vínculo parental paterno (TVPP1) = 2,62.
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Tabla 2. Percepción de cuidado y sobreprotección materna, paterna y total 
por parte de alumnado antes y después del programa UniverDi en función 

del sexo y del nivel de estudios inicial de los los/as estudiantes

Tabla 3. Prueba de rangos con signo de Wilcoxon para el análisis 
de las diferencias en cuidado y sobreprotección materna, paterna 

y total antes y después del programa UniverDiª

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-
breprotección materna, tendencia que se repite para el lazo parental paterno, es decir, 
mayor cuidado y menor sobreprotección en comparación 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 más cuidado y sobreprotección que los padres. Sin embargo, en las 
medidas post el tipo de vínculo parental cambia de constreñido a ausente.
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Al tomar los datos de modo general (media del padre y de la madre para cada 
dimensión), se constata que, en las medidas de sobreprotección y cuidado, tanto en 
el pre- como en el postest, se mantiene la tendencia del cuidado y la sobreprotección 
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 consideración 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 sobreprotección paternas (CM1h: 20,75, CP1h: 24,38, SM1h: 20,75 y SP1h: 
22.63). Al analizar las diferencias de las medias según 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 sobreprotección por parte de los progenitores en comparación 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 más sobreprotección de sus progenitores que sus compañeras mu-
jeres. No obstante, las pruebas de contraste de hipótesis realizadas con el estadístico 
U de Mann-Withney ponen de manifiesto que no existen diferencias estadísticamente 
significativas debidas al sexo (véase Tabla 4).

Cuando se toma en consideración el “nivel de estudios” previo de los estudiantes 
de UniverDi (ESO, Programa de Cualificación 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 sobreprotección 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 comparación con el alumnado que ter-
minó los estudios de “otros tipos de estudios” (20,33) o el que cursó la ESO (21,73). 
En sobreprotección paterna la dimensión con mayor puntuación es también la cate-
goría PCPI (28,00) si se compara con la obtenida por ESO (18,20) u “otros niveles de 
estudios” (21,67).

Añadido a lo anterior, se aprecia una disminución de las dimensiones sobrepro-
tección y cuidado en las siguientes categorías: alumnado que ha terminado la ESO, 
CPCI y otros estudios, a excepción de la percepción del alumnado que finalizó 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 
sobreprotección, tomando el valor medio atribuido a los padres y a las madres, se 
observa una disminución de las mismas al terminar el programa UniverDI, con la 
excepción de los estudiantes que cuentan con otros estudios.
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Tabla 4. Pruebas U de Mann-Whitney para el análisis de las diferencias 
en cuidado y sobreprotección materna, paterna y total en función del sexo de 

los estudiantes del programa UniverDi

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 reflexión grupal” referido con 
anterioridad. Las categorías propuestas para el análisis han sido inspiradas en las que 
se proponen en el PBI (Parker et al., 1979). Del mismo modo, se han utilizado sus 
mismos códigos, en vez de asignarlos de forma arbitraria. Motivos de espacio impiden 
presentar con mayor extensión el análisis 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 dimensión Cuidado, el código de “empatía y cercanía” obtiene un enraiza-
miento de 21, seguido del código “afectuosidad”, con un enraizamiento de 17. Los 
códigos “contención emocional”, “frialdad emotiva” e “indiferencia” obtienen un 
enraizamiento de 0.
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En la dimensión Sobreprotección, el código con mayor enraizamiento es el “fo-
mento de la autonomía” (ausencia de prevención de la conducta autónoma), con 24, 
seguido del código “fomentar la intimidad” (ausencia de intrusión) con un enraiza-
miento de 8. El grupo de estudio no hace referencia a los restantes códigos que defi-
nen la presencia o ausencia de sobreprotección: “contacto excesivo”, “control”, “so-
breprotección” e “infantilización”.

Las expresiones más frecuentes y características de los/as estudiantes al finalizar 
su programa en la universidad reflejan la felicidad, el orgullo y la satisfacción por 
haber desarrollado y completado sus estudios, lo que en general asocian con el apoyo 
y cariño familiar y a nuevas parcelas de autonomía y autodeterminación, todo ello en 
un contexto en el que parecen haber mejorado las relaciones familiares: “Me ven más 
madura y autónoma y están muy contentos conmigo”, “Me está sirviendo de mucho 
venir a la universidad”, “Me ven mucho más contenta y que tengo muchos más ami-
gos”, “La familia está muy contenta”, “Estoy mejorando mucho con mis padres este 
año”, “Yo les cuento lo hecho y ellos me escuchan”.

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

UniverDI
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7. Discusión

Dado el tipo de diseño de investigación empleado, limitado por los requerimientos 
del programa educativo, que no permite implementar el diseño metodológico ideal, 
así como por el reducido número de participantes, las aseveraciones que se pueden 
realizar a partir de los datos y materiales recogidos y de los análisis realizados deben 
tomarse con extrema cautela. Está claro que existen evidentes atentados contra la vali-
dez interna y externa que habría 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 formación 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 único. Las actitudes favorables hacia sus hijos/as (Heiman, 2002), así como el 
impacto positivo que estos han tenido sobre la dinámica 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. Así lo atestiguan los materiales cualitativos recogidos en la primera fase de 
esta investigación. Estas actitudes positivas suelen ir acompañadas, 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 (Fernández-Alcántara et al., 2017; Fernández-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 abrirá a nuevas oportunidades y relaciones, pero manifiestan temores 
fundados en función de las experiencias vividas de rechazo y discriminación (Gómez-
Puerta y Cardona Moltó, 2010; Monjas et al., 2014).

Pese a estos lógicos 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 DI.

Así, en general, se percibe que al finalizar el programa UniverDI tanto padres 
como madres siguen siendo cariñosos/as a los ojos de sus hijos e hijas a la par que 
tienden a reducir su comportamiento sobreprotector. Esto resulta especialmente 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 dimensión 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 estadísticamente significativas en lo que se refiere a la percepción de 
cuidado y protección en función del sexo de las PDIL ni de los estudios previos que 
estas han realizado, sí cabe apuntar algunas cuestiones en este sentido. Por un lado, 
es interesante reparar en la evolución de los lazos parentales en función de la varia-
ble sexo, ya que los hombres reciben más cuidado y sobreprotección por parte de 
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los progenitores, lo que les mantendría más cerca del modelo parental constreñido. 
Con respecto al nivel de estudios y su relación con las dimensiones de los modelos 
parentales, el modelo parental tiende a ser ligeramente más constreñido en quienes 
no han llegado a terminar la ESO ni tampoco el PCPI (Programas de Cualificación 
Profesional Inicial).

También en los términos empleados por Gómez et al. (2010), parecería que las 
familias se mueven de una vinculación constreñida a una débil, que, sin llegar a cons-
tituir una vinculación óptima (tal vez difícil dependiendo del grado de DI), resulta 
altamente positiva. Resultaría 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 autonomía y la empatía dentro del contexto familiar.

Esto mismo parece derivarse de la tercera fase de la investigación, en la que los 
estudiantes refirieron comportamientos sintónicos con una creciente autodetermi-
nación e independencia, permitida por sus progenitores, mostrando conductas cada 
vez más autónomas, pero sin renunciar a una relación cariñosa. Apuntan aspectos 
tan básicos, pero tan importantes, como salir solos, ir en autobús a la universidad, 
tener pareja, que se respete su intimidad y el ver a sus progenitores más contentos y 
orgullosos.

8. Conclusiones

Los resultados de este trabajo están en sintonía con otros obtenidos en investi-
gaciones realizadas con programas similares como los reportados por Martín et al. 
(2013), que además refieren un impacto positivo de las PDIL sobre la propia univer-
sidad, aspecto que, en este caso, no fue foco de atención.

De este modo, se ha puesto de manifiesto la relación existente entre el logro es-
colar de los hijos y el estilo parental de los padres y madres ya que, como se formuló 
en la hipótesis, las personas con DI, al cursar estudios en el contexto universitario, 
experimentan una disminución de la sobreprotección dentro del microsistema fami-
liar y parecen mejorar su autodeterminación personal. No obstante, sería necesario 
un estudio más profundo del proceso académico anterior del alumnado, así como de 
otros aspectos de su contexto, para reforzar las evidencias que apoyan estas primeras 
conclusiones.

Lo que sí parece poco cuestionable es que programas como el que aquí se ha in-
vestigado producen efectos relevantes y positivos en el modelo de vinculación de los 
progenitores con las PDIL. Si antes de asistir a la universidad prevalecía un modelo 
parental de tipo constreñido, con alta sobreprotección, alto cuidado, después de esta 
experiencia se observa una disminución relevante de la sobreprotección en ambos 
progenitores, lo que indica un cambio de modelo parental, que, si bien sin alcanzarlo, 
tendería hacia “óptimo” al estar caracterizado por baja protección 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 más autónomos y ocupar una 
posición más 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 (Convención de los Derechos Humanos para 
las Personas con Discapacidad, 2006. Art. 24. Education).
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NORMAS DE REDACCIÓN

El texto se elaborará en formato Microsoft Word, letra Times New Roman de 12 
puntos y márgenes de 2,5 centímetros, no superará las 30 páginas (incluyendo título, 
resumen, referencias bibliográficas, tablas, figuras, apéndices e ilustraciones), que de-
berán 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 párrafo, que no exceda las 
200 palabras, así como 4-8 palabras-clave, todo ello en español e inglés. En el resumen 
se hará referencia a los puntos principales del trabajo: planteamiento del problema, 
objetivos del estudio, método, principales resultados y conclusiones. Con carácter ge-
neral, los artículos empíricos deberán ajustarse a la estructura IMRD (Introducción, 
método, resultados y discusión).

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, así como proponer reflexiones teóricas y estudios empíricos que 
remarquen las desigualdades de género construidas social y culturalmente y no basa-
das en diferencias biológicas.

Las tablas y figuras deben estar numeradas por orden de aparición, indicando su 
posición en el texto. Deben aparecer siempre al final del texto y una por página. El 
número de tablas y figuras debe ser el mínimo posible y no recoger información re-
dundante a la expuesta en el texto, y también deberán seguir las normas de estilo de 
la APA (7.ª edición).

Las citas bibliográficas en el texto se harán con el apellido del autor o autora y 
año de publicación (ambos/as entre paréntesis y separados por una coma). Si el autor 
o autora forma parte de la narración se pone entre paréntesis solo el año. Si se trata de 
dos autores y/o autoras, siempre se citan ambos/as. Cuando el trabajo tiene más de dos 
autores y/o autoras, se pone solo el apellido del primero/a seguido de “et al.” y el año; 
en caso de confusión se añaden los autores/as siguientes hasta que resulten bien iden-
tificados/as. En todo caso, la referencia en el listado bibliográfico debe ser completa 
(hasta un máximo 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 añaden al año las letras a, b, c, hasta donde sea 
necesario, repitiendo el año.

Las referencias bibliográficas se ordenarán alfabéticamente.

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

El lenguaje empleado para describir la discapacidad ha evolucionado a través de 
países, culturas y ámbitos disciplinarios. Siglo Cero se compromete con un uso 
de un lenguaje que respete a las personas con discapacidad y que se alinee con la 
Convención 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 devolución 
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 corrección 
gramatical, la economía del lenguaje y la precisión dadas las limitaciones de espacio.

Los artículos que no cumplan con las normas de redacción serán devueltos in-
mediatamente a la persona responsable del envío, invitándole a adaptar el artículo a 
dichas normas para que este sea posteriormente enviado para revisión.

PROCESO DE REVISIÓN

Los criterios de aceptación de los trabajos enviados a Siglo Cero son los de calidad 
y originalidad, así como la significación e interés para los lectores/as de la revista. Cada 
trabajo será revisado de manera anónima, al menos, por dos informantes, pudiendo 
recurrir a un tercero en caso de discrepancia, así como a un experto/a en metodología. 
Los autores/as podrán sugerir un posible revisor que consideren idóneo para evaluar 
su trabajo, indicando su correo electrónico, y también podrán indicar alguna persona 
que no desean que se involucre en el proceso de revisión de su trabajo. En cualquier 
caso, corresponderá a la dirección de la revista la decisión final. En las ocasiones que 
así lo requieran se recurrirá a evaluadores/as externos/as ajenos al Consejo Editorial.

En cualquier caso, Siglo Cero intentará realizar un reparto equilibrado de mujeres 
y hombres en el proceso de revisión.
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ASPECTOS ÉTICOS

Los autores/as deben verificar el cumplimiento de los estándares éticos de la APA, 
así como de sus normas para la presentación de resultados de investigación. Los auto-
res/as también son responsables de revelar posibles conflictos de interés.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitirán aquellos que están 
siendo evaluados simultáneamente en otra revista o publicación 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 comunicación personal consiente tal citación.

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 modificación legal de la discapacidad. En todo 
caso, el procedimiento será acorde con la normativa vigente sobre protección de datos 
en los países de procedencia de las investigaciones. 

Los autores/as tienen que identificar, si la hubiera, la fuente de financiación del 
artículo.

Si se acepta un trabajo para su publicación, los derechos de impresión y reproduc-
ción por cualquier forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazará cualquier peti-
ción razonable de los autores para obtener el permiso de reproducción de su trabajo. 
Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos son única y exclusivamente 
responsabilidad de los autores/as y no comprometen la opinión y política científica 
de la revista. De la misma manera, y para que los trabajos sean considerados para pu-
blicación, las actividades descritas estarán de acuerdo con los criterios generalmente 
aceptados de ética y deontología profesional en el ámbito en el que se encuadre el 
estudio, tanto por lo que se refiere a los trabajos con humanos como a la experimen-
tación animal. Por ello, es responsabilidad de los autores/as asegurarse de cumplir 
con nuestra política sobre ética (https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/about). 
La investigación 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 declaración de la aprobación 
de la Comisión de Revisión Institucional o Comité de Ética, es decir, una declaración 
explícita que identifique la revisión y la aprobación del Comité de Ética para cada 
estudio, si corresponde, así como una breve descripción de cómo 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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PUBLICATION INSTRUCTIONS FOR THE JOURNAL

THE JOURNAL

Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Salaman-
ca in collaboration with Plena inclusión España. 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 multidisciplinary 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 “et 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, c, 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 Siglo 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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