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PRESENTACIÓN

Entre loS traStornoS más frecuentes en personas con TEA están los relaciona-
dos con la salud mental y, en concreto, la ansiedad. Estos trastornos conllevan 
un empeoramiento de los síntomas del autismo y de la calidad de vida, por lo 

que es importante conocer la mejor manera para prevenirlos y tratarlos. Con esta 
idea, M. S. Sánchez-Cueva y cols., en “Ansiedad y Trastornos del Espectro del Au-
tismo: notas para la intervención psicoeducativa”, revisan algunos de los programas 
de intervención cognitivo-conductuales y adaptaciones o individualizaciones de los 
tratamientos para la ansiedad más utilizados en niños y niñas autistas, con el fin de 
desarrollar aquellos que eviten o disminuyan los efectos negativos de la ansiedad.

J. Abellán y cols., en “Organization of educational support for an inclusive school 
from the perspective of specialist teachers”, presentan los resultados de una investiga-
ción descriptiva llevada a cabo en la Región de Murcia, en la que analizan la organiza-
ción de los apoyos en centros de educación primaria y secundaria desde la percepción 
del profesorado especialista; concretamente, cómo llevan a cabo el apoyo estos profe-
sionales, en qué espacio lo proporcionan y su grado de adecuación al alumno, y si hay 
evidencias de satisfacción laboral por parte de estos profesionales.

La incorporación al mercado laboral depende del grado y tipo de discapacidad, y 
es necesario que la sociedad sea consciente de la existencia de personas con más difi-
cultades a las que, debido a su mayor dependencia y vulnerabilidad, hay que propor-
cionar los apoyos personalizados adecuados y necesarios. De ahí que J. Carrillo, en el 
artículo “La discapacidad de especial dificultad. Perspectivas y líneas de actuación”, 
plantee un estudio con la intención de diferenciar diferentes tipos de discapacidad, 
constatar la mayor dificultad de algunas personas con discapacidad para incorporarse 
al mercado de trabajo y aportar líneas estratégicas de actuación para mejorar la situa-
ción actual.

A pesar de que la presencia de estudiantes con discapacidad intelectual en la uni-
versidad ha ido incrementando, su inclusión en la universidad aún es una asignatura 
pendiente, y en ello influyen de manera especial las actitudes de los estudiantes uni-
versitarios hacia las personas con discapacidad. Por ello, B. Suárez y cols., en “Percep-
ción del alumnado universitario sobre la discapacidad intelectual: estudio explorato-
rio descriptivo”, analizan el conocimiento de estos estudiantes sobre la discapacidad 
intelectual a partir de la información que tienen, de cómo la definen y de su opinión 
sobre este colectivo de personas.
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Es indudable que las familias de niños y niñas con discapacidad se enfrentan a 
numerosos retos, pero hay pocos estudios sobre la relación entre las percepciones 
de estos padres y la calidad de vida familiar. Por ello, F. Ferrer y cols., en “Relation-
ship between parental perceptions, family income and support received with family 
quality of life in families with a child with an intellectual disability”, presentan un 
estudio en el que queda clara la relación entre las percepciones positivas de los padres 
o cuidadores de estos niños, el control sobre las decisiones percibido por ellos y el 
bienestar familiar, así como la necesidad de más ayudas por parte del Gobierno y la 
incorporación del empoderamiento familiar en el trabajo con las familias.

Cualquier persona, incluidas las que tienen grandes necesidades de apoyo, puede 
mejorar su autodeterminación siempre que disponga de las habilidades, conocimien-
tos, apoyos y oportunidades necesarias. Ante la carencia de evidencias empíricas so-
bre la intervención en este colectivo, O. Álvarez y cols. plantearon un estudio en el 
que utilizaron una adaptación del Modelo de Enseñanza y Aprendizaje de la Autode-
terminación en adultos con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo generali-
zadas, cuyos resultados se detallan en el artículo “Mejora de la autodeterminación y 
calidad de vida en adultos con necesidades generalizadas de apoyo”.

En los últimos años, en los servicios de Atención Temprana se ha asistido a una 
transición hacia programas y enfoques centrados en la familia, demostrando la evi-
dencia empírica su impacto positivo en el niño, en el entorno y en la familia. Sin em-
bargo, con relativa frecuencia, ha habido confusión en relación a aspectos relaciona-
dos con su conceptualización, terminología y epistemología, por lo que, con el fin de 
evitar interpretaciones erróneas por parte de los profesionales, P. García-Grau y cols. 
elaboran el artículo “Enfoques, prácticas recomendadas, modelos y procedimientos 
en Atención Temprana centrados en la familia”.

Las personas con síndrome de Down presentan numerosos problemas de salud, 
así como diversas dificultades en el manejo de sus habilidades socioemocionales, por 
lo que una buena atención a estas personas debe tener en cuenta aspectos médicos, 
psicológicos, educativos y sociales. Teniendo esto en cuenta, en “Competencias so-
cioemocionales en personas con síndrome de Down”, A. J. González Maya y cols. 
analizan las características y aportaciones de diversos programas dirigidos a la promo-
ción de educación e inteligencia emocional en esta población, cuya puesta en marcha 
mejorará la inclusión y el desarrollo íntegro de las personas con síndrome de Down.

La accesibilidad universal es un derecho de todas las personas, incluidas las que 
tienen dificultades en la comprensión y la comunicación con el entorno, que van a 
necesitar apoyos específicos para desenvolverse de manera autónoma debido a la exis-
tencia de barreras cognitivas que han de superar. Uno de los recursos que más se utili-
zan para facilitar la accesibilidad cognitiva de los entornos son los pictogramas, por lo 
que G. Erena-Guardia y cols., en el artículo “Proceso de evaluación de pictogramas: 
catálogo de señalización accesible andaluz”, se proponen ampliar los pictogramas dis-
ponibles para la señalización de edificios, tras evaluar su diseño accesible y los que son 
aptos para incluir en un nuevo Catálogo de Pictogramas Accesibles.
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reSuMen: Se analizan de forma narrativa las relaciones entre comportamiento sen-
sorial atípico, intolerancia a la incertidumbre y regulación emocional como generadores 
de los trastornos de ansiedad en niños y niñas autistas. El objetivo es estudiar el origen 
de la ansiedad en los niños y niñas autistas con la finalidad de determinar cuál o cuáles 
pueden ser los procedimientos de intervención más adecuados. Se han revisado algu-
nos de los programas de intervención cognitivo-conductuales más utilizados en niños 
y niñas autistas y las adaptaciones realizadas a los mismos. Se observa un divorcio entre 
los programas psicoeducativos escolares y los programas clínicos de intervención para 
el tratamiento de la ansiedad. Como conclusión, se recomienda que en los programas 
psicoeducativos escolares se incorporen acciones proactivas en forma de programas de 
intervención cognitivo-conductuales para evitar o aminorar los efectos negativos de la 
ansiedad en el aprendizaje e inclusión escolar de los niños y las niñas autistas.

PalabraS clave: Trastornos del Espectro Autista; trastornos de ansiedad; regulación 
emocional; intolerancia a la incertidumbre; comportamiento sensorial atípico; terapia 
cognitivo-conductual.



ansiedad y trastornos del espectro del autismo: 
notas para la intervención psicoeducativa 

maría sarah sánhez-cueva, francisco alcantud marín y yurena alonso-esteban

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 9-30

– 10 –

abStract: The relationships between atypical sensory behavior, intolerance to un-
certainty and emotional regulation as generators of anxiety disorders in autistic chil-
dren are analyzed in narrative form. The aim is to study the origin of anxiety in autistic 
children in order to determine the most appropriate intervention procedures. Some of 
the most widely used cognitive-behavioral intervention for autistic children and the ad-
aptations made to them have been reviewed. A gap is observed between school psych-
oeducational programs and clinical intervention programs for the treatment of anxiety. 
In conclusion, it is recommended that school psychoeducational programs incorporate 
proactive actions in the form of cognitive-behavioral intervention programs to prevent 
or reduce the negative effects of anxiety on the learning and school inclusion of autistic 
children.

KeywordS: Autism Spectrum Disorders; anxiety disorders; emotional regulation; 
intolerance to uncertainty; atypical sensory behaviour; cognitive-behavioural therapy.

1. Introducción

LoS traStornoS del eSPectro del autiSMo (TEA) son trastornos del 
neurodesarrollo que se caracterizan por las dificultades de comunicación 
social y la presencia de comportamientos repetitivos, intereses restringidos y 

diferencias sensoriales (APA, 2013), aunque presentan una importante heterogeneidad 
en su manifestación clínica (Pellecchia et al., 2016). Según recientes estimaciones, la 
prevalencia de los TEA supera el 1 % de la población mundial (Lord et al., 2020), 
1,85 en población infantil en USA (CDC, 2020) o valores similares (1-1,5 %) en 
Europa (Autism Europe, 2019). 

Los TEA tienen un alto índice de comorbilidad (Leyfer et al., 2006), en particular 
se ha asociado habitualmente a Discapacidad Intelectual (DI). Sin embargo, esta 
asociación ha sufrido variaciones en los últimos años. Si partimos del 70 % de los 
casos diagnosticados a final del siglo XX (Fombonne, 2005; Ritvo et al., 1989), los 
casos diagnosticados como TEA y DI han descendido hasta el 30 % (Baio et al., 
2018; Polyak et al., 2015). Detrás de esta variación pueden ocultarse problemas de 
índole metodológica (Dykens y Lense, 2011), los cambios de criterio diagnóstico 
(Thurm et al., 2019) o incluso permuta de diagnóstico (Alcantud et al., 2016). En 
general, se considera que la capacidad intelectual de las personas autistas es muy 
variable (Charman et al., 2011). 

Otros trastornos concurrentes frecuentes en personas autistas son los relacionados 
con la salud mental (Russell et al., 2016), siendo la ansiedad una de las más comunes 
(Leyfer et al., 2006). La prevalencia de los trastornos de ansiedad (TA) en personas 
autistas se estima entre el 18 % (Gadow, DeVicent et al., 2004) y el 87 % (Muris et 
al., 1998). En el estudio de Simonoff et al. (2008), se detectó que el 29,2 % de una 
muestra de niños entre 10 y 14 años presentaban ansiedad y/o depresión de forma 
concurrente, con tasas mucho más altas que las observadas en población general. Los 
hallazgos de una reciente revisión sistemática y metaanálisis, al considerar todos los 
grupos de edad, indicaron que el 20 % de las personas autistas cumplen los criterios 
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de TA (Lai et al., 2019). Los estudios que apoyan la concurrencia de los trastornos 
por ansiedad (TA) en personas autistas son muy numerosos (Kerns y Kendall, 
2012; Kim et al., 2000; Simonoff et al., 2008), encontrándose entre los trastornos 
mentales más frecuentes en niños y adolescentes autistas (White et al., 2009) y en 
adultos autistas (Nah et al., 2018; Smith et al., 2019). De hecho, varios estudios han 
señalado que los jóvenes autistas presentan niveles de ansiedad y depresión más altos 
y frecuentes que sus pares neurotípicos (Gadow et al., 2004; Kim et al., 2000; Hurtig 
et al., 2009; Sukhodolsky et al., 2008; Weisbrot et al., 2005). En particular, los TA 
se asocian en la población de niños y niñas autistas con un coeficiente intelectual 
promedio-alto (TEA/AF) (Salazar et al., 2015). Estas personas presentan una 
sintomatología autista “menos severa”, es decir, suelen alcanzar buenos niveles de 
funcionalidad. Incluso son capaces de alcanzar un éxito académico y profesional, 
aunque experimentan trastornos del estado de ánimo en mayor medida y frecuencia 
que la población general. Sin embargo, tal como demostraron Mogg y Bradley (1998), 
el conocimiento cognitivo consciente no es necesario para desarrollar la ansiedad de 
forma que los TA pueden estar presentes en todos los niños y las niñas autistas con 
independencia de su CI. Sukhodolsky et al. (2008) encuentran que, aunque los TA 
son más comunes en niños y niñas con CI más alto, también están presentes hasta en 
el 40 % de los niños y las niñas con DI.

También existen descripciones de una serie de miedos y preocupaciones atípicas 
que, aunque son comunes y clínicamente impactantes en el autismo, no encajan 
en los marcos de diagnóstico convencionales (Kerns y Kendall, 2012; Kerns et al., 
2014; Mayes et al., 2013). Por ejemplo, Kerns et al. (2014) evaluaron los síntomas de 
ansiedad en niños y niñas autistas (N = 59) que fueron consistentes e inconsistentes 
con los criterios del DSM-5 (APA, 2013) y encontraron que el 46 % de los niños 
estudiados mostraban síntomas de ansiedad atípicos que no coincidían con ningún 
criterio del DSM-5.

En conjunto, los TA en las personas autistas son prevalentes y tienen un gran 
impacto, pues se asocian a un importante y significativo deterioro y sufrimiento 
adicional que se añade a las dificultades propias de las personas autistas. Los niveles 
más elevados de ansiedad se asocian a un mayor deterioro funcional (McKnight et al., 
2016); con comportamientos repetitivos (Lidstone et al., 2014); mayor aislamiento 
social e incremento de la hiperreactividad sensorial (Acker et al., 2018), que pueden 
afectar aún más al desarrollo social y académico, incrementando las necesidades de 
apoyo y justificando peores resultados (Kilburn et al., 2018). Dada la alta prevalencia 
de TA entre los niños y las niñas autistas y las deficiencias funcionales asociadas, 
se necesita integrar en las intervenciones psicoeducativas programas efectivos que 
permitan abordar adecuadamente sus necesidades y mejorar la calidad de vida de las 
personas autistas y de sus familias, habiéndose declarado como una prioridad en la 
investigación (Pellicano et al., 2014).

La comprensión de la aparición de los TA y su mantenimiento sigue siendo 
limitada (Nimmo-Smith et al., 2020). Los adolescentes y jóvenes adultos autistas 
se enfrentan a nuevos retos que les hacen más vulnerables por lo que los TA 
suelen hacerse más comunes y evidentes en esta edad (Wood et al., 2015). Para 
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comprender la patogénesis de los TA en las personas autistas tendremos que poner 
el foco en las edades tempranas. Se ha examinado la implicación de diferentes 
mecanismos subyacentes en su desarrollo y mantenimiento, como la relación con 
comportamientos sensoriales atípicos (CSA) (Gillott y Standen, 2007; Uljarevic et 
al., 2016), intolerancia a la incertidumbre (IIn) (Boulter et al., 2014) o la regulación 
emocional (RE) (Mazefsky et al., 2013; White et al., 2014), entre las interrelaciones 
entre CSA+RE+IIn (South y Rodgers, 2017). 

En este artículo revisaremos algunas de las diversas razones y características 
asociadas a los TA en personas autistas (Kerns y Kendall, 2012), como paso previo al 
estudio y desarrollo de los posibles programas de intervención.

2. Comportamiento sensorial atípico (CSA)

Los padres y cuidadores de niños autistas informan de reacciones negativas ante 
entornos ruidosos o visualmente complejos; incomodidad con las costuras de la ropa 
o ciertas texturas; problemas de alimentación relacionados con la temperatura, el 
olor, el sabor o la textura de los alimentos; y reacciones inapropiadas cuando se les 
toca, abraza o incluso se les acerca inesperadamente gente conocida y desconocida 
(Liss et al., 2006). Estos comportamientos sensoriales inusuales o atípicos (CSA) 
han sido incorporados en los criterios diagnósticos de los TEA a partir del DSM 
5 (APA, 2013) y pueden definirse como una modulación sensorial inadecuada, 
clasificándose en torno a tres tipos: a) hipersensibilidad/hiperreactividad sensorial, 
consistente en una respuesta exagerada a estímulos sensoriales; b) hiposensibilidad/
hiporreactividad, como una falta de respuesta a los estímulos sensoriales; y c) la 
búsqueda o interés especial por estímulos sensoriales (oler, tocar, mirar objetos). 
Algunos estudios clasifican el tipo c) como una característica del b). Es decir, la 
falta de sensibilidad o la baja reactividad produciría una búsqueda de estímulos 
sensoriales (Miller et al., 2007).

Los CSA se han relacionado con diferentes características de las personas autistas; 
así, por ejemplo, se correlaciona negativamente con la conducta adaptativa (Lane et 
al., 2010) o con el nivel de gravedad de la presentación clínica del trastorno (Hilton 
et al., 2007; Kern et al., 2007; Zachor y Ben-Itzchak, 2014). Sin embargo, los estudios 
de metaanálisis parecen concluir en que estos trastornos son comunes en todas las 
personas autistas (Ben-Sasson et al., 2009). Concretamente, la hipersensibilidad/
hiperreactividad sensorial se ha relacionado con la ansiedad en niños y niñas autistas 
(Baranek et al., 2006; Ben-Sasson et al., 2007; Green y Ben-Sasson, 2010). 

La hiperreactividad sensorial puede entenderse como un sesgo atencional 
derivado de una mala regulación de las respuestas que se ha asociado a experiencias 
negativas previas. Así, se justifica, por ejemplo, que la conducta de evitación 
(miedos) puede surgir de la experiencia negativa previa en eventos vitales (Pahnke et 
al., 2014). Las experiencias sensoriales negativas iniciales serían el inicio de un bucle 
de realimentación condicionada, de forma que conllevaría una hiperreactividad 
que produciría una desregulación emocional, generando una experiencia ansiosa 
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que reforzaría la reacción de rechazo/evitación al estímulo sensorial (Liss et al., 
2006). Esta experiencia negativa desarrollaría una atención selectiva o estado de 
hipervigilancia, como sesgo atencional, al percibir el estímulo como amenaza 
(Craske, 2003; Green y Ben-Sasson, 2010). 

Todo parece indicar que las experiencias sensoriales aversivas podrían 
desencadenar episodios de desregulación emocional que, al persistir, conducirían al 
desarrollo de TA. Las fobias específicas son uno de los TA más comunes en niños y 
niñas autistas, lo que es coherente con el modelo expuesto (McMahon et al., 2019). 
Los sesgos atencionales por la hipervigilancia incrementarían los estados ansiosos 
al anticipar cognitivamente el estímulo aversivo. Sin embargo, muchos niños 
desarrollan TA sin presentar hiperreactividad sensorial (Rogers y Ozonoff, 2005). 
Es necesario continuar estudiando otros desencadenantes de los TA en niños y niñas 
autistas.

3. Intolerancia a la incertidumbre (IIn)

La mayoría de los TA son una combinación de miedo condicionado específico y 
la anticipación al estímulo o situación temida. Este condicionamiento contextual se 
asocia a la imprevisibilidad y, en consecuencia, a la incertidumbre (Grillon, 2008). La 
Intolerancia a la Incertidumbre (IIn) se refiere a las dificultades en la percepción y 
comprensión de ambigüedades e incremento de la incomodidad ante las mismas (Du-
gas et al., 1998; Carleton, 2016). A las personas que presentan este rasgo les resulta 
especialmente difícil enfrentarse a lo inesperado o desconocido, buscando siempre el 
confort de lo rutinario (Carleton et al., 2012). La IIn ha sido estudiada en relación 
con el desarrollo de los TA en niños y niñas autistas por medio de informes de pa-
dres y cuidadores (Boulter et al., 2014; Neil et al., 2016). En una revisión reciente 
(Jenkinson et al., 2020), de diez estudios revisados en nueve de ellos se informaba de 
una relación estadísticamente significativa entre ansiedad e IIn en población autista. 
Entre los rasgos típicos de las personas autistas, se informa de una preferencia por la 
uniformidad en los estímulos y una menor flexibilidad cognitiva que también pueden 
asociarse con IIn (South y Rodgers, 2017; Wigham et al., 2015). La relación entre la 
IIn y la ansiedad en las personas autistas ha sido ya descrita (Boulter et al., 2014; Neil 
et al., 2016; Vasa et al., 2018; Wigham et al., 2015). South y Rodgers (2017) proponen 
que existe una relación entre CSA y los TA y que esta relación estaría mediada por la 
intolerancia a la incertidumbre (IIn). 

4. Regulación Emocional (RE) 

Los individuos autistas que presentan elevados síntomas de ansiedad suelen 
experimentar más dificultades sociocognitivas y emocionales que aquellas personas 
autistas que no los presentan (Keefer et al., 2018). Los niños y adolescentes autistas 
tienen dificultades para gestionar sus emociones (White et al., 2021) y dificultades 
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para describir sus sentimientos y expresar sus emociones (alexitimia). Estas 
dificultades parecen estar relacionadas con una peor evolución en los síntomas 
clínicos (Oakley et al., 2020). 

Es sabido que los patrones disfuncionales en la regulación de los estados 
emocionales juegan un papel importante en muchos trastornos mentales (Gross et 
al., 2011; Gross, 2013). En este sentido, los problemas emocionales y conductuales 
suelen ser características asociadas en las presentaciones clínicas en los TEA (Weiss 
et al., 2017). La RE se define como un constructo multidimensional que se refiere 
a la capacidad de modular la excitación y las respuestas emocionales al servicio de 
un comportamiento adaptativo, socialmente aceptable y apropiado, al momento 
(Gross y Thompson, 2006). Es decir, la capacidad de dar una respuesta adecuada a 
un estímulo sociocognitivo. La capacidad de modular implica monitorear, evaluar 
y regular el estado emocional propio para lograr un objetivo (Gross, 2013) y, en 
consecuencia, la actuación de las funciones ejecutivas. Un déficit en las funciones 
ejecutivas puede justificar una desregulación emocional (DRE). La RE se considera 
un mecanismo adaptativo crítico que permite a los individuos mantener un nivel 
óptimo de excitación para alcanzar objetivos personales y sociales (Chambers et al., 
2009). Actualmente, los síntomas de la desregulación emocional no se enumeran 
como parte de los criterios diagnósticos de los TEA (Samson et al., 2014). Sin 
embargo, tanto los padres como los clínicos señalan la presencia de este tipo de 
respuesta emocional inadaptada (por ejemplo, rabietas y “crisis nerviosas”) como 
prominentes en las personas autistas (Mazefsky, 2015). 

En la última década ha aumentado el interés por el papel de la RE, sugiriéndose 
que la desregulación emocional (DRE) en las personas con TEA está asociada a 
trastornos mentales concurrentes (Aldao et al., 2010; Mazefsky et al., 2013; Sloan 
et al., 2017). La DRE se ha relacionado con el desarrollo y el mantenimiento de 
problemas afectivos y conductuales (Cai et al., 2018; Conner et al., 2020) y, 
particularmente, con el desarrollo y mantenimiento de la ansiedad (Cisler y Olatunji, 
2012; White et al., 2014) y la depresión (Schäfer et al., 2017). Son varios los estudios 
que sugieren que la DRE puede ayudar a explicar las mayores tasas de trastornos de 
ansiedad marcando una prevalencia mayor al 50 % de los casos (Mazefsky y White, 
2014; Samson et al., 2015). De hecho, los niños autistas tienen un mayor riesgo de 
sufrir episodios de DRE que sus compañeros neurotípicos (Mazefsky et al., 2013; 
Samson et al., 2014). 

La DRE es una variable importante relacionada con los resultados funcionales 
en las personas autistas (Conner et al., 2021) y su presencia puede contribuir a la 
explicación de peores resultados, como un peor funcionamiento social, más síntomas 
de ansiedad, depresión, comportamiento desadaptativo (Mazefsky, 2015), y la 
disminución general del bienestar de los individuos autistas y de sus cuidadores. Una 
DRE también está relacionada con el uso de hospitalizaciones psiquiátricas, servicios 
de emergencia y uso de tratamiento farmacológico en personas autistas (Conner 
et al., 2021). Los niños y las niñas con DRE severa son un grupo particularmente 
vulnerable que presentan altas tasas de trastornos psiquiátricos y un significativo 
deterioro funcional que puede extenderse hasta la edad adulta (Holtmann et al., 
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2011; Meyer et al., 2009). Hay que añadir, además, que los niños y las niñas autistas 
tienen un mayor riesgo de sufrir episodios de DRE que sus compañeros neurotípicos 
(Nuske y Mazefsky, 2020).

El uso de formas adaptativas para regular las emociones está vinculado a buenos 
resultados académicos, a un mejor funcionamiento social, al bienestar psicológico y 
físico de las personas autistas, tanto en la infancia y la adolescencia (McLaughlin et 
al., 2011) como en la edad adulta (Gross, 2013). 

Las experiencias vividas por las personas autistas (la confusión social y el 
rechazo social; la impredecibilidad de las relaciones y encuentros sociales [IIn] 
y la indefensión y el desamparo; los castigos o las restricciones por conductas 
repetitivas y estereotipadas, o las experiencias sensoriales aversivas) pueden actuar 
de estímulos aversivos y como consecuencia provocar una alteración en el estado de 
ánimo y aumentar la ansiedad (de forma aguda o continuada) (Wood y Gadow, 2010; 
Ozsivadjian et al., 2020), generando episodios de DRE. Existe una fuerte asociación 
entre DRE y el desarrollo de problemas de interiorización, en particular con los 
trastornos ansiosos y depresivos (Mennin et al., 2007). La DRE es importante para 
comprender la aparición y el mantenimiento de la ansiedad y su tratamiento (Cisler 
y Olatunji, 2012).

5. Tratamientos para la ansiedad en personas autistas

Los enfoques de los tratamientos de la ansiedad en personas autistas han sido tan-
to farmacológicos como psicológicos o combinaciones de ambos (Vasa et al., 2014; 
White et al., 2009). A nivel farmacológico, sin embargo, existen pocos ensayos clíni-
cos que evalúen la eficacia y la seguridad de tratamientos farmacológicos asociados a 
los trastornos mentales (ansiedad y depresión) en personas autistas (Sapr et al., 2017). 
Se han realizado estudios con ansiolíticos (Buitelaar et al., 1998) y agentes serotoni-
nérgicos (Aman et al., 1999; Potenza et al., 1999). Los resultados muestran una efi-
cacia contradictoria y un aumento de los efectos secundarios (Hervás, 2017) que, en 
ocasiones, pueden llegar a oscurecer los propios síntomas de los TEA haciendo dudar 
de su diagnóstico.

Entre los tratamientos psicológicos, la terapia cognitivo-conductual (TCC) ha de-
mostrado ser eficaz para una amplia variedad de trastornos de salud mental (Chamb-
less y Ollendick, 2001). La TCC generalmente se conceptualiza como terapia breve, 
centrada en las habilidades, destinada a alterar las respuestas emocionales desadap-
tativas al cambiar los pensamientos del paciente, su comportamiento o las dos cosas 
(Kaczkurkin y Foa, 2015). Un programa de TCC para el tratamiento de la ansiedad 
suele constar de cuatro grandes módulos de intervención: psicoeducación, reestructu-
ración cognitiva, técnicas de relajación y exposición graduada. Los tratamientos basa-
dos en la TCC suelen implicar reuniones clínicas con el terapeuta de forma individual 
o en grupo, una vez a la semana durante 5-20 sesiones. A lo largo de las sesiones, se 
enseñan nuevas habilidades que les permitan reconocer las respuestas inadaptadas que 
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sirven para mantener sus dificultades y encontrar nuevas formas o estrategias para 
gestionarlas (Binnie y Blainey, 2013). 

La TCC ha demostrado su utilidad clínica para abordar la ansiedad con buenos 
resultados en niños y adolescentes neurotípicos (James et al., 2013; Wang et al., 2017). 
En población autista, con las debidas adaptaciones, también se ha demostrado su efi-
cacia tanto en niños y niñas (Chalfant et al., 2006; Sofronof et al., 2005; Sung et al., 
2011; Weiss et al., 2018; Wood et al., 2009) como en adolescentes y jóvenes adultos 
(Wood et al., 2015).

Los resultados de recientes revisiones y metaanálisis (Perihan et al., 2019; Sharma 
et al., 2021) sugieren que los TCC tienen el potencial de ser un componente eficaz 
para abordar los síntomas relacionados con la ansiedad en niños y niñas autistas. 
No obstante, está menos documentado su uso en adultos (Binnie y Blainey, 2013; 
Sánchez-Cueva et al., 2021; White et al., 2018). Por lo tanto, existe un vacío en los 
enfoques de tratamiento con base empírica para los jóvenes adultos autistas con ansie-
dad concurrente. No obstante, existen pruebas preliminares de que las intervenciones 
y las técnicas de la TCC son eficaces para los síntomas transdiagnósticos, entre los 
que se encuentran la DRE (Scarpa y Reyes, 2011) y la intolerancia a la incertidumbre 
(Rodríguez-Medina et al., 2016), entre otros. 

6. Opciones de programas de intervención 

Como ya ha quedado descrito, la manifestación de la ansiedad en niños y adoles-
centes autistas difiere en varios aspectos de la ansiedad que se observa en los jóvenes 
neurotípicos (Wigham y McConachie, 2014). Recientemente, las investigaciones han 
demostrado que las condiciones comunes de salud mental (como la ansiedad) pueden 
ser experimentadas de manera diferente por las personas autistas, significando que 
las técnicas de evaluación e intervención desarrolladas con y para individuos neu-
rotípicos pueden ser menos sensibles y efectivas para ellos (Rodgers y South, 2021). 
En respuesta a estos hallazgos, se han venido realizando esfuerzos significativos para 
desarrollar y probar intervenciones que aborden la variedad de condiciones de salud 
mental que se observan entre las personas autistas (véase Keefer et al., 2018; Vetter, 
2018; White et al., 2018). El resultado de estas adaptaciones se ha demostrado eficaz 
para el tratamiento de diversos problemas de salud mental de las personas autistas 
(Cooper et al., 2018; Spain et al., 2015). De hecho, la TCC puede modificarse de 
diversas formas para hacer que esta modalidad de tratamiento sea más adecuada para 
las personas autistas (Woods et al., 2013), y la evidencia disponible apoya el uso de 
protocolos de TCC adaptados para jóvenes autistas (Kilburn et al., 2020; Wood et 
al., 2015; Storch et al., 2013). Se han incorporado modificaciones para mejorar la ac-
cesibilidad de la TCC a la población autista (Kerns et al., 2016). En la mayoría de las 
ocasiones, los programas de intervención se enfocan en el entrenamiento de respues-
tas sociales y en los síntomas de ansiedad (Brookman-Frazee et al., 2019; Schohl et 
al., 2014).
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El programa “Coping Cat” (Kendall, 1992; Kendall y Hedtke, 2006; Kendall et al., 
2008) es un programa específico para niños y jóvenes con trastornos de ansiedad que 
se ha aplicado con éxito a niños autistas (Conaughton et al., 2017; McNally Keehn et 
al., 2013; van Steensel et al., 2015). 

El programa Cool Kids (Rapee et al., 2006) es un programa de TCC familiar con 
buenos resultados en niños y niñas neurotípicos (Hudson et al., 2014; Rapee et al., 
2006). También existen adaptaciones para niños y adolescentes autistas (Chalfant et 
al., 2003) que muestran resultados muy similares a los obtenidos en poblaciones neu-
rotípicas (Chalfant et al., 2006; Kilburn et al., 2019) 

Otros programas han sido diseñados específicamente para niños y niñas autistas, 
como el programa BIACA [Intervenciones Conductuales para la Ansiedad en Niños 
con Autismo (Wood y Drahota, 2005; Wood et al., 2009)]. BIACA es un programa 
modular que se centra en la hipótesis de la relación entre los síntomas centrales de los 
TEA y el desarrollo de trastornos de ansiedad, en particular ansiedad social. En la mis-
ma línea, el programa MASSI [Intervención Multimodal de Ansiedad y Habilidades 
Sociales para Adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (White et al., 2010)] se 
basa en los principios de la TCC, abordando los pensamientos, los sentimientos y las 
acciones del individuo y sus interacciones. MASSI se basa en tres acciones que deben 
tener lugar de forma coordinada: la participación de los padres, las sesiones de terapia 
individual y las sesiones de grupo.

El programa Explorando los sentimientos [Exploring your Feelings (Attwood, 
2004)], diseñado para entrenar a niños y adultos a enfrentarse a situaciones estresantes 
mediante habilidades aprendidas. Attwood (2004) realizó un ensayo clínico controla-
do en el que describe el procedimiento y encontró resultados que fueron calificados 
como prometedores. El programa “Think well, be well, feel well” (McGillivray y 
Evert, 2014), que ha mostrado disminuir los síntomas de depresión y estrés en ado-
lescentes y adultos jóvenes con formas leves de autismo. El programa “Afrontar los 
Miedos” [Facing your Fears FYF (Reaven et al., 2009; Reaven et al., 2015)] para niños 
y jóvenes autistas con ansiedad, produce una reducción significativa de los síntomas 
de ansiedad después de la intervención (Kester y Lucyshyn, 2019). También existen 
programas distribuidos por red (telemedicina) (p. e. BRAVE-ONLINE)1 y se han 
probado para niños autistas de alto funcionamiento (Conaughton et al., 2017). En 
definitiva, la investigación apunta hacia una mayor eficacia de los enfoques individua-
lizados de tratamiento y apoyo (Wood et al., 2020).

7. Las adaptaciones o individualización de los tratamientos para la ansiedad en 
personas autistas

Las intervenciones que incluyen adaptaciones específicas en las que se toman en 
cuenta las características del TEA se han enfocado comúnmente en dos tipos de adap-
taciones: aumentar o añadir elementos y adaptar o perfeccionar elementos. Entre los 

1 https://exp.psy.uq.edu.au/brave/
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elementos añadidos se encuentran la participación de los padres o cuidadores y las 
estrategias específicas para aumentar el compromiso (por ejemplo, añadir elementos 
visuales o incorporar intereses especiales). Por otro lado, dentro de los elementos 
adaptados incluyen usar un lenguaje más concreto, el uso de sesiones muy estructu-
radas, un número y duración de sesiones flexibles y las adaptaciones según el nivel de 
desarrollo o funcionamiento del individuo (Kerns et al., 2016). 

De forma conjunta, los ensayos clínicos consultados (Attwood, 2004; Wood et 
al., 2015; Wood et al., 2009) indican que la intervención TCC es prometedora como 
tratamiento para la ansiedad en niños y adolescentes autistas. Entre los módulos aña-
didos, cada vez hay más apoyo a la incorporación en los TCC de módulos de inter-
vención basada en la atención plena (mindfulness) (de Bruin et al., 2015; White et al., 
2018; Spek et al., 2013). Revisiones sistemáticas previas (Cachia et al., 2016) también 
han encontrado que las intervenciones de atención plena son beneficiosas para niños 
y adolescentes autistas. Así mismo, nuevas revisiones sistemáticas (Benevides et al., 
2020) sugieren que los enfoques de atención plena también se consideran un enfoque 
emergente basado en evidencia para adultos autistas de 18 años y mayores. 

8. Conclusión

Es fundamental comprender cuál es la mejor manera de prevenir y tratar los TA 
entre los niños y las niñas autistas. La literatura revela que existe una relación entre 
CSA, IIn, DRE y Ansiedad. Sin embargo, los enfoques de intervención disponibles 
se dirigen a tratar aspectos concretos (ansiedad social, de separación, problemas 
sensoriales, etc.). Uno de los problemas encontrados, y que resulta prioritario, es 
establecer nuevas medidas y mejorar el funcionamiento de las ya existentes (Sánchez-
Cueva et al., 2021). En la actualidad, la mayoría de las medidas son adaptaciones de 
instrumentos aplicados a población neurotípica en forma de autoinformes o medidas 
indirectas recogidas por medio de la valoración de los cuidadores. El desarrollo de 
medidas conductuales sensibles, junto con algunos biomarcadores especializados 
(Narzisi et al., 2022), permitirá una mejor comprensión de los factores específicos 
que contribuyen a la ansiedad en el TEA y puede ayudar a la investigación sobre 
las causas de la ansiedad concurrente en personas autistas y también proporcionar 
objetivos para mejorar la intervención (South y Rodgers, 2017).

Por otra parte, existe un divorcio entre los programas de TCC y los programas 
de intervención psicoeducativos. Estos últimos están enfocados hacia el currículum 
o la inclusión escolar. Muchos de los problemas conductuales descritos en el aula 
(conductas disruptivas, agresiones o autoagresiones, desconexión y aislamiento, 
rabietas, conducta de oposición, etc.) pueden ser interpretados en términos de crisis 
de ansiedad. Las aulas convencionales suelen ser entornos ruidosos, poco predecibles 
y en ocasiones poco estructuradas, en los que pueden aparecer inesperadamente 
estímulos sensoriales no esperados e incluso aversivos para algunos niños y niñas 
autistas. Los cambios en el claustro de profesores pueden hacer que aparezca alguna 
persona poco conocida para el niño o niña autista. Las estrategias de transición deben 
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aplicarse en los cambios de ciclos involucrando a todos los agentes participantes 
(Nuske et al., 2019). La experiencia de fracaso en las tareas escolares puede generar 
fustración. La relación con sus iguales puede estar desenfocada, haciendo que los 
niños y las niñas neurotípicos asuman un papel de adulto que el niño o la niña 
autista no entiende, etc. La intervención psicoeducativa desarrollada para niños y 
niñas autistas y su entorno debe incorporar los conocimeintos ya adquiridos sobre 
la importancia de los TA y plantear estrategias proactivas. 

A la luz de la importante interferencia y angustia causada por una ansiedad 
excesiva (Ley de Yerkes-Dodson), una intervención basada en las evidencias para 
reducir los efectos negativos de la ansiedad es imprescindible (Solish et al., 2020). A 
medida que los niños, las niñas y los adolescentes autistas navegan por los centros 
educativos en transición hacia la edad adulta, se hace necesario el desarrollo de 
medidas de apoyo y desarrollo de la regulación emocional y conductual, facilitando 
herramientas para comprender y dar la respuesta adecuada ante estímulos sensoriales 
aversivos, evitar situaciones de pánico o mejorar su respuesta ante situaciones 
inciertas. En definitiva, desarrollar programas de intervención dirigidos al desarrollo 
personal, promoviendo conductas adaptativas y estrategias de afrontamiento (Henin 
y Berman, 2016). En el reciente trabajo de revisión de Benevides y colaboradores 
(2020), se encontró que las modificaciones a la TCC para los jóvenes autistas son 
un componente importante de los estudios evaluados, en particular lo referente al 
desarrollo de las habilidades de afrontamiento y los módulos de exposición. Entre 
ellas destacamos la necesidad de incluir módulos de reconocimiento de emociones y 
entrenamiento de respuestas emocionales adecuadas y tolerancia a la incertidumbre. 
Los programas de intervención psicoeducativos deben ir más allá del desarrollo 
curricular, incorporando a nivel proactivo las intervenciones necesarias para mejorar 
las habilidades de RE, ya sea aumentando las estrategias adaptativas y/o reduciendo 
las estrategias inadaptadas en niños y niñas autistas de forma que puedan ayudar a 
preparar la etapa evolutiva siguiente.

Si bien las investigaciones previas han ayudado, todavía queda mucho por hacer 
para desarrollar modelos explicativos del desarrollo y mantenimiento de la ansiedad 
en niños y niñas autistas. Dados los efectos negativos descritos sobre cómo los 
TA causan un empeoramiento de los síntomas del autismo y, consecuentemente, 
de la calidad de vida de las personas que lo desarrollan y de sus familias, debemos 
priorizar el desarrollo de programas de intervención psicoeducativos que incorporen 
estos principios de la forma más específica y eficaz posible. 
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AbStRAct: The organization of educational support in schools is closely related to 
the degree of inclusion pursued in educational practice. The inclusive model of support 
depends on how it is conceived at the centres. This will have a direct impact on how 
the specialist teachers (Therapeutic Pedagogy Teacher –Pt– and Hearing and Language 
Teacher –Al–) perform their roles. The general objective of this study was to analyse 
the organization of support education in primary and secondary schools as perceived 
by specialist teachers. Descriptive, non-experimental mixed research was carried out. 
A questionnaire was used with open and closed questions completed by 23 teachers. 
The results highlighted the use of spaces differentiated from the mainstream classroom, 

1 This paper is a part of the research project “What is inclusive education missing? A participatory 
research project in the Region of Murcia” (PID 2019-108775RB-C44), financed by the Ministry of Science 
and Innovation of the Government of Spain.
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where the actions of the support teacher were often not in line with the general dy-
namics carried out by the mainstream teachers. It was concluded that coordination and 
responsibility between support teachers and mainstream classroom teachers were not 
generally shared in a collaborative manner. The study highlighted an organization of 
support based on the deficit model, whose corrective and compensatory principles did 
not allow support to be extended to all regular classrooms and to be more inclusive.

KeywoRdS: inclusive education; support teachers; educational support; mixed study.

ReSumen: La organización del apoyo educativo en las escuelas guarda una estrecha 
relación con el grado de inclusión que se persigue en la praxis educativa. El modelo 
inclusivo de apoyo depende de cómo este se conciba en los centros, lo que repercutirá 
directamente en cómo el profesorado especialista (profesor de Pedagogía Terapéutica 
–Pt– y de Audición y Lenguaje –Al–) ejerza su rol. El objetivo general de este estudio 
fue analizar la organización de los apoyos en centros de educación primaria y secunda-
ria desde la percepción del profesorado especialista. Se llevó a cabo una investigación 
descriptiva, no experimental de carácter mixto. Se utilizó un cuestionario con preguntas 
abiertas y cerradas que cumplimentaron 23 docentes. Los resultados destacaron la uti-
lización de espacios diferenciados del aula ordinaria, donde a menudo las acciones del 
docente de apoyo no se encontraron en consonancia con las dinámicas generales que rea-
lizaba el profesorado regular. Se concluye que la coordinación y la responsabilidad entre 
los docentes de apoyo y del aula regular no eran, generalmente, repartidas de manera 
colaborativa. El estudio destacó una organización del apoyo anclada en el modelo del 
déficit, cuyos principios correctivos y compensatorios no permitían extender el apoyo 
al conjunto de las aulas ordinarias y ser más inclusivos.

PAlAbRAS clAve: educación inclusiva; profesorado de apoyo; apoyo educativo; es-
tudio mixto.

1. Introduction

EStAbliShing SubStAntiAl, meaningful, inclusive educational processes that 
manage to transform the organization of today’s educational systems requires 
identification of any elements that can hinder the presence, participation and 

learning by all students in mainstream classrooms, and elimination of any such ob-
stacles (Echeita and Ainscow, 2011). These factors should be modified to become 
facilitators for inclusion through the building of contexts and practices that benefit 
diversity in classrooms (Alcaraz and Arnaiz, 2020; Arnaiz, 2019).

Support during learning is one of the elements that provides a clear outlook on 
the aspirations and actions that centres carry out to establish inclusion in a more 
revealing, transparent manner. In itself, organization of support, contextualizing it, 
how it works and the roles of the participants who perform these functions can guide 
or hinder the success of the response to diversity of the centre as a whole (Sandoval 
et al., 2018).
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The response to diversity by a centre defines its model of support, which can be 
either inclusive or exclusive, depending on how the elements are coordinated through 
internal organization (Rappoport et al., 2019). Indeed, a certain degree of misalign-
ment between the skills and/or capabilities of students and the demands subject to ed-
ucational policies imposed by the administration have been observed (Navarro-Mon-
taño et al., 2021). Either the spaces, times, methodologies, grouping and resources 
used to deal with diversity can favour equal learning opportunities at schools and 
guarantee the presence, participation, access and the socio-educational success of all 
the students (Rappoport and Echeita, 2018). Correct structuring of teaching tasks and 
the shared responsibility concerning diversity by the educational community on the 
other hand, can promote educational cultures, policies and practices at schools which 
favour implementation of inclusive support models (Eklund et al., 2020).

In order to achieve these premises, specialist support staff represent a fundamental 
figure at schools, who, in coordination with the rest of the teachers can implement 
the necessary changes in classrooms to accomplish inclusion. This could be achieved 
through adapting the syllabus to the students’ different socio-educational levels and 
characteristics (Sandoval et al., 2018). Nevertheless, different research (García and 
Garrote, 2021; Sandoval et al., 2019) has proved that the functions of these profes-
sionals are strongly based on direct attention to students who are considered to have 
special educational needs (hereinafter, Sen). 

In the Region of Murcia, where this research was carried out, the Order of 21st 
June de 2012, of the Education, Training and Employment Council, establishing the 
general criteria to determine the real needs of teachers at Infant and Primary Schools, 
Special Educational Needs Schools and Grouped Rural Schools, sets forth in Article 
15 that support staff (Therapeutic Pedagogy Teachers and Hearing and Language 
Teachers):

Shall attend to the significant, permanent special educational needs of students, as-
sociated with mental, sensory and physical disabilities and severe personality disorders, 
always in collaboration with the class teacher, and where applicable with the rest of 
the teachers. Likewise, they shall participate in the design and implementation of the 
syllabus adaptations for students with limited intelligence and other students who have 
attention deficit hyperactivity disorder. (pp. 27572-27573)

This fact not only restricts their role and level of participation at the centre, but it 
also leads to a Balkanised understanding and organisation of teaching support focus-
sing on the students’ deficiencies outside of the mainstream classroom (Abellán et al., 
2021), which is obviously not in line with the paradigm of inclusive education. These 
teachers are specialised professionals who cater to a specific group of students rather 
than supporting mainstream teachers and all the other students in the class. This is not 
aligned with the inclusive education budget, which needs to be reviewed. An example 
of this is provided in the research by Sandoval et al. (2019), which emphasizes an out 
of context organization of support in ordinary and circumscribed classrooms, mainly 
in regard to instrumental areas such as language and mathematics, ignoring the unde-



organization of educational support for an inclusive
school from the perspective of specialist teachers

javier abellán rubio, salvador alcaraz garcía y pilar arnaiz sánchez

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 31-51

– 34 –

niable potential that support teachers can exercise in the promotion of schooling for 
all (Moya, 2012).

Likewise, in the study by Nadal et al. (2016) it is shown that actions targeting 
Sen students, are not very closely related to the educational processes in mainstream 
classrooms, leading to parallel learning with different materials, whether inside or 
outside mainstream classrooms. This strong trend, which places support outside of 
mainstream classrooms and creates corrective/compensatory strategies, is determined 
by the results of the psycho-pedagogical reports and a strong inheritance of the defi-
cit model (Guerra, 2018).

In order to create an inclusive climate in the classroom, a considerable number of 
authors warn about the need to optimize coordination, dialogue and responsibilities 
regarding diversity among the support staff and mainstream teachers (Paulsrud and 
Nilholm, 2020; Sandoval et al., 2018; Simón et al., 2018), since these are necessary 
conditions to ensure that mainstream classrooms are established as a space of refer-
ence to carry out all learning.

The tasks of support staff have been redirected towards the centre as a whole 
in several countries, with support staff acting as inclusion coordinators or advisers. 
By employing this model, support staff offer advice to the mainstream teachers and 
cooperate with each other to create true transformations in the teaching / learning 
processes in mainstream classrooms, and also in adaptation to diversity and inclu-
sion in the school itself (Arnaiz and Escarbajal, 2021; Paulsrud and Nilholm, 2020; 
Rappoport and Echeita, 2018). This transformation must take place through the de-
sign, planning and reformulation of educational spaces, taking the reality of existing 
diversity as the baseline through dialogue, innovation and initial and ongoing teacher 
training (Muntaner et al., 2021).

In this regard, planning and shared responsibility, reflection, leadership, cooper-
ation and training on diversity as well as defining specific centre projects that unify 
experiences shared through active group methodologies, and the creation of a per-
manent ongoing training system where all teachers organise their work with a view 
to inclusion, are all fundamental factors to measure the degree of competence that 
teachers have in developing inclusive educational practices (Rappoport and Echeita, 
2018). These skills must be the goal in regard to training, and must be equal in all 
teacher training plans, so that training can unify the common goal of inclusion and so 
that teaching everybody is shared by all the teaching staff (uneSco, 2017).

In Spain, a restructuring of the teaching roles is required so that support and main-
stream teachers move away from the segregated, individualist and categorical support 
outlook that so characterises it. This entails establishing the mainstream classroom 
as the usual place for support activities (Pérez-Gutiérrez et al., 2021), so that all the 
students can benefit from them.

Both training and experience by the teaching staff can be used as indicators that 
positively affect the creation of inclusion processes among the teaching staff (Boer et 
al., 2011). These factors can increase the leadership and responsibility necessary for 
teachers to act as precursors to inclusion, insofar as a greater conception of self-suffi-
ciency is created to achieve inclusive learning tasks that reach all students (Vaz et al., 
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2015). From an emotional point, reformulating how support and mainstream teachers 
perform their tasks could provide greater motivation and job satisfaction. This way, 
teachers would be better assisted in their work, through the creation of joint tasks 
based on dialogue, reflection and innovation, which would lead to establishing co-
operation networks leading to better educational praxis and school ethos (Arnaiz et 
al., 2018; Eklund et al., 2020; uneSco, 2020). Therefore, educational institutions need 
to move away from the preconceived idea that different types of teachers need to be 
trained for different types of students, so that responsibilities are shared and tasks can 
be carried out jointly (Symeonidou, 2017).

Likewise, the research carried out by Sandoval et al. (2019) on support teachers 
shows that the level of job satisfaction is positive, although it could be significantly 
improved. This was also stated by Ruiz-Quiles et al. (2015) who claim that the ex-
istence of certain elements in school environments can lead to a lack of motivation, 
which influences professional development.

In agreement with the aforementioned theory / argument, the general objective of 
this study was to analyse the organisation of support at primary and secondary edu-
cation centres as perceived by professional support staff. Understanding this reality 
is achieved through three specific objectives:

1. Describing how support is carried out by specialist teachers.
2. Identifying the space where specialist teachers carry out educational support 

and the degree of suitability of these spaces for the target students.
3. Knowing job satisfaction by support teachers in accordance with the elements 

that positively influence the performance of their tasks to favour inclusion at schools.

2. Method

2.1. Design of the research
The study is encompassed within a mixed descriptive, non-experimental design, 

since the results combine the processing of closed questions for quantitative data and 
open questions for qualitative data. This design is in line with a QuAn-QuAl ap-
proach, where there is no dominant status in data processing, since the analysed data 
are equally weighted. This way, the results “permit obtaining greater evidence and 
understanding of the phenomena and therefore they facilitate the strengthening of the 
theoretical and practical knowledge” (Pereira, 2011, p. 19).

2.2. Participants

The study population consists of specialist support teachers (Pt and/or Al) who 
carry out their work in the Autonomous Region of Murcia (Spain), covering a total of 
eight infants, primary and secondary schools. The choice of our sample is in line with 
intentional non-probabilistic sampling, since the aim was to find out the perceptions 
of a specific group, i.e. support teachers in the selected region. The sample invited 
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to take part consisted of 28 support teachers (Pt and/or Al) who make up these 
members of staff at eight schools in the region. The actual sample was 23 participants 
(Table 1), which also accounts for a confidence level of the sample of 95 % (Z = 1,96) 
and a margin of error under 5 %.

tAble 1. Socio-demographic characteristics of the participant sample

Variable Percentage Variable Percentage

Sex Educational stage

Woman 20 (87.0 %) Pre-school and primary 16 (69.6 %)

Man 3 (13.0 %) Secondary 7 (30.4 %)

Professional profile Teaching experience

Therapeutic pedagogy 14 (60.9 %) 0-5 years 5 (21.7 %)

Hearing and language 5 (21.7 %) 6-10 years 5 (21.7 %)

Therapeutic 
pedagogy / Hearing 

and language
4 (17.4 %) More than 10 years 13 (52.2 %)

Type of centre

Public 18 (78.3 %)

Private 5 (21.7 %)

Source: Own elaboration.

2.3. Information compilation instrument

The information compilation instrument was the “Questionnaire on support 
teacher functions” published by Sandoval et al. (2019). The reliability value of the 
questionnaire was 0,877, according to Cronbach’s Alpha coefficient. Table 2 shows a 
structure consisting of four dimensions and 14 items. Of these items, 11 were closed 
and required a quantitative approach, and the remaining three were open, thus allow-
ing a qualitative view of the subject matter.
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Table 2. Structure of the questionnaire: dimensions, 
items and typology of the questions

Dimensions Items Typology

Professional profile

Gender

Closed multiple choice

Job title

Teaching seniority

Educational stage

Ownership of the centre or type of centre

Working conditions

Item 1. Type of learners you work with Closed multiple choice

Item 2. Degree of coordination with the 
teaching staff Closed Likert 1 to 3

Item 3. Degree of amplitude to plan Closed Likert 1 to 3

Specific support space

Item 4. Existence of specific work spaces Closed dichotomous 
(Yes/No)

Item 5. Adequacy of workspaces Closed Likert 1 to 5

Item 6. Assessment of the workspace Open

Inclusion-enabling 
tasks and job 
satisfaction

Item 7. Degree of general satisfaction Closed Likert 1 to 5

Item 8. Assessment of job satisfaction Open

Item 9. Functions that require greater 
dedication to promote student inclusion Open

Source: Own elaboration.

All the participants gave their informed consent in a specific document drafted for 
this purpose before completing the questionnaire.

2.4. Procedure

A bibliographic survey was conducted to analyse the subject matter of this re-
search. The region, participants and information compilation instrument were se-
lected. The schools in the region were accessed in order to inform them about the 
research, requesting participation by all their support teachers (Pt/Al). The teachers 
who agreed to take part signed an informed consent document. After performing the 
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empirical study, a new meeting was held with the schools to inform them about the 
results of the research and possible improvement actions.

2.5. Data analysis

In order to perform the quantitative analysis, the descriptive statistics of each of 
the questionnaire items were calculated: mean (M), standard deviation (Sd.), mini-
mum value (Min.), maximum value (Max.), Median (Md.) and frequencies. 

For the inferential analysis, non-parametric statistics were used, since the data 
do not obey any normal distribution because the principle of normality is not met 
(Shapiro-Wilk test, p < .001) or the principle of equality of variances (Levene test, p 
< .005). Consequently, to check if there were any statistically significant differences 
between each of the items and the established predictor variables (professional profile 
and teaching experience), the non-parametric statistical tests were applied, Pearson’s 
Chi-Square and the Kruskal-Wallis H test. For the latter test, as a post hoc test, mul-
tiple comparisons by pairs were made using the Bonferroni test. For this purpose, a 
significance value p ≤ .005 was established. These analyses were performed using the 
SPSS software package (version 25 for Windows).

For qualitative data the replies to items 6 and 8 (see Table 2) were analysed. An 
inductive model was followed, establishing the analysis categories and the codes for 
classifying information. These analyses were performed using the Atlas.Ti software 
package (version 8 for Windows).

3. Results

The results will be described according to the specific objectives that were estab-
lished.

Specific objective 1. Describing how support is carried out by specialist teachers. 
In regard to how specialist teachers carry out their support functions, the descrip-

tive analysis shows that the schools who took part give significant importance to the 
analysis and planning of educational actions carried out with the target pupils (see 
Table 3). In this sense, 65.2 % of the teachers stated that this work is carried out at 
their schools in a way that is both widespread and rigorous, since it analyses the set of 
capabilities and subjects where pupils require additional support (mitem3 = 2.65). On 
the other hand, 34.8 % state that the analysis at their schools tends to be restricted, 
strict and focussed on the capabilities to learn conceptual, procedural type content in 
the areas considered to be instrumental in the syllabus (language, mathematics).

Likewise, it is emphasised that support teachers coordinate with their colleagues 
in the mainstream classrooms (mitem2 = 2.57). 56.5 % state there is good coordination, 
whereas 43.5 % state that there is some coordination. The actions carried out by 
support staff are mostly to work with pupils who have been identified with special 
educational needs (mitem1 = 1.83). In their interventions at schools, 17.4 % of the sup-
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port teachers exclusively support Sen students, whereas 82.6 % deal with all manner 
of learning needs if they have time (Table 3).

Table 3. Descriptive statistics and frequencies 
of the working conditions of the support teaching staff

Item 1. Do you work only with pupils who have been assessed 
as having special educational needs?

Yes

If time allows, 
support for 

students with 
special 

educational 
needs

Never Min. Max. M Md. Sd.

17.4 % 82.6 % 0 % 1 2 1.83 2 .388

Item 2. With what degree of coordination with their reference classroom teachers 
in planning the work content for students receiving support?

Scarcely 
or not at all  
oordinated

Somewhat 
coordinated

Highly 
coordina-

ted
Min. Max. M Md. Sd.

0 % 43.5 % 56.5 % 2 3 2.57 3 .507

Item 3. ¿With what degree of amplitude is carried out the work of analysis and planning 
of educational actions aimed at students who receive support in general?

Restricted 
and not very 

rigorous 
analysis

Restricted 
and rigorous 

analysis

Compre-
hensive 

and very 
rigorous 
analysis

Min. Max. M Md. Sd.

0 % 34.8 % 65.2 % 2 3 2.65 3 .487

Note: Min. (Minimum), Max. (Maximum), M. (Media), Md. (Medium), Sd. (Standard deviation).
Source: Own elaboration.

The Kruskal Wallis H-test showed no statistically significant differences in any of 
the above items, in regard to the professional profile of participants and their teaching 
experience.

Specific objective 2. Identifying the space where specialist teachers carry out ed-
ucational support and the degree of suitability for the students for receiving support.

Insofar as the descriptive analysis results are concerned, all the support teachers 
claim to have a separate space outside of the mainstream classroom where they carry 
out their teaching work with pupils who receive educational support (see Table 4). 
Likewise, specialist teachers very frequently use these spaces, outside of the main-
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stream classroom to carry out their educational support activities. (mitem5 = 2.91). 91.3 
% of support teachers frequently deal with their pupils outside of the mainstream 
classroom, whereas the remaining 8.7 % sporadically carry out their work outside of 
the mainstream classroom.

The valuations by the teachers in regard to these spaces for support are very posi-
tive (mitem6 = 4.30). On the one hand, 52.2 % highly rate the suitability of these spaces 
for their work. Along the same lines, 26.1 % of the support teachers state that their 
space is fairly suitable. On the other hand, 21.7 % rate their spaces as moderately 
suitable.

Table 4. Descriptive statistics and frequencies of the possession of a space diffe-
rentiated from the regular classroom, frequency of use and degree of adequacy 

to support their pupils

Item 4. Do you have a differentiated space from the regular classroom 
for working with students who require support?

Yes No Min. Max. M. Md. Sd.

100 % 0 % 1 1 1 1.00 .000

Item 5. How often do you carry out support with students with special 
educational needs outside the regular classroom?

Never Sometimes Very 
often Min. Max. M Md. Sd.

0 % 8.7 % 91.3 
% 2 3 2.91 3 .288

Item 6. If you have answered yes to Item 4, appreciate the degree of adequacy 
of the space differentiated from the regular classroom where educational 

support is provided

Nothing 
suitable

Few 
suita-

ble

Mode-
rately 

suitable
Quite

Very 
suita-

ble
Min. Max. M. Md. Sd.

0 % 0 % 21.7 % 26.1 
%

52.2 
% 3 5 4.30 5.00 .822

Note: Min. (Minimum), Max. (Maximum), M. (Media), Md. (Medium), Sd. (Standard deviation).
Source: Own elaboration.

If we focus on the results obtained in the inferential analysis, Pearson’s Chi-square 
test, applied to the professional profile and teaching experience variables, there are no 
statistically significant differences concerning this item in regard to having a different 
space outside of the mainstream classroom. 
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Likewise, the Kruskal Wallis H-test does not show any statistically significant 
differences in regard to the professional profile variable or the teaching experience 
variable for item 5. On the other hand, they did for item 6: degree of suitability of the 
different space outside of the mainstream classroom for educational support, in line 
with the teaching experience by participants (chi-square = 6.984; gl = 2; p = .030). 
These differences are evident among teachers with between 0 and 5 years of experi-
ence and those with between 6 and 10 years of experience (p = .008). The highest and 
most positive ratings were obtained among the teachers who have between 0 and 5 
years of experience (Md. = 5.00).

The results of the qualitative analysis obtained through the open question: Why 
have you rated the separate space outside of the mainstream classroom that you use for 
educational support in this way?, reported a total of 26 replies, whose contributions 
were classified in nine analysis codes (Figure 1).

Figure 1. Network of codes of teachers’ evaluations of the space, differentiated 
from the regular classroom, where support is provided

  

Source: Own elaboration.

The nine codes taken from the support teachers’ replies were divided into two 
analysis categories: positive and negative aspects of the spaces outside of the main-
stream classrooms. In regard to the positive aspects, a significant number of teachers 
claim that the space includes a wide variety of educational material (N = 7.27 %), the 
environment is welcoming and roomy (N = 5.19 %) and accessibility and location are 
adequate (N = 1.4 %). Some of the participants explained it as follows:
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Because there is a wide variety of materials there which I can use to work with my 
pupils. (Al, primary school)

Moreover, these spaces are fully available for them (N = 1.4 %) and the rooms are 
suitable for their pupils’ needs (N = 2.8 %).

The classroom is fairly well suited to the needs of the pupils, there is plenty of light 
and it is welcoming, although it is sometimes a little small when there are larger groups. 
(Pt, primary school)

As for the negative aspects, a considerable number of support teachers believe 
there is a lack of educational material in the area that they use for their support class-
es, outside of the mainstream classroom (N = 4.15 %). Moreover, unlike other teach-
ers, part of the teachers stated that their space is insufficient to cater to the needs of 
their pupils (N = 4.15 %).

The classroom is small and it should have some more ict equipment (itb and prin-
ter). (Al, primary school)

To a lesser extent (N = 1.4 %) the teachers also report the difficulty of finding 
empty rooms to use for the educational support outside of the regular classroom and 
they have to share the spaces with other colleagues:

Since I am the second Pt at the school and it is a new position, the school did not 
have a specific place for me. Furthermore, there are no empty rooms this year at the 
school. (Pt, primary school)

Specific objective 3. Knowing job satisfaction by support teachers in accordance 
with the elements that positively influence the performance of their tasks to favour 
inclusion at schools.

Table 5 shows a high degree of job satisfaction among support teachers (mitem7 = 
4.35). Only 4.4 % of the support teachers claim moderate satisfaction in their jobs. 
The rest of the teachers claim very high job satisfaction: 56.5 % are fairly well satis-
fied and 39.1 % are very satisfied in their jobs, accounting for 95.6 %.

Table 5. Descriptive statistics and frequencies of the job satisfaction 
of support teachers

Item 7. How satisfied are you with your current professional performance?

Not sa-
tisfied Few Modera-

tely Quite Quite 
satisfied Min. Max. M. Md. Sd.

0 % 0 % 4.4 % 56.5 % 39.1 % 3 5 4.35 4.00 .573

Note: Min. (Minimum), Max. (Maximum), M. (Media), Md. (Medium), Sd. (Standard deviation).
Source: Own elaboration.
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In regard to the inferential analysis, the Kruskal Wallis H-test applied to the var-
iable work position reported a score of p ≥ 0.05 in terms of the item degree of job sat-
isfaction, and therefore no statistically significant differences were found. Likewise, 
when this test was used to analyse the teaching experience variable in the same item, 
no statistically significant differences were identified.

The 18 quotes obtained referring to the open question: Why did you rate your job 
satisfaction as you did? Were grouped into nine analysis codes (see Figure 2).

Figure 2. Code network about the causes of job satisfaction of support teachers

Source: Own elaboration.

As described in the code network, two analysis categories were established to 
group the nine codes created for the replies by the participants.

In regard to the Positive job satisfaction factors, a large number of quotes by the 
teachers was compiled, showing a high degree of job satisfaction (N = 5.27 %). These 
statements justify them with the good educational results obtained through their 
work, which therefore endorses their work at the schools (N = 3.16 %) and the high 
degree of engagement by all the teachers in regard to diversity (N = 2.11 %).

Because attending to diversity is highly rated at my school. It is a priority, and that 
is how all the involved teachers see it. (Al, primary school)
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Because the engagement of teachers with the Special Needs Pupils that I deal with 
is good and they make the relevant adaptations to cater to their needs. (Pt, primary 
school).

Furthermore, support teachers highlight the strong engagement and coordination 
between the guidance department, teaching staff and pupils (N = 2.6%).

Because in general terms the guidance department is highly engaged and coordinated 
with the teaching staff and pupils. (Pt, primary school)

In regard to the opposite category: Negative factors for teachers’ job satisfaction, 
support teachers work on the basis that teaching can always improve (N = 3.16 %). 
Among the aspects that hinder positive rating in their job satisfaction are: the com-
munication potential between teachers and the development of joint, inclusive teach-
ing strategies (N = 1.6 %), and the inflexibility of timetables and times that do not 
consider the difficulties of pupils (N = 1.6 %).

The groups are established according to a timetable for the pupils and not based on 
their problems (e.g., mixing dyslexia with autism spectrum disorder, functional diversity 
at intellectual level with specific language disorder).

Finally, we wanted to know which of the tasks performed by support staff would 
enhance the socio-educational progress of pupils (see Figure 3). The most commonly 
mentioned tasks were coordination with their colleagues (28 %) and catering to their 
pupils’ needs in the mainstream classrooms (28 %). Preparation of work sheets and 
other specific materials (18 %) and attention outside of the mainstream classroom 
(8 %) were also significant aspects. 18 % of teachers’ state that they cover all their 
functions on a daily basis.
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Figure 3. Distribution of the duties that deserve 
ore attention from support teachers

Source: Own elaboration.

4. Discussion and conclusions

In regard to how specialist teaching support is carried out (Pt and Al), the findings 
show that over half of these teachers claim that their schools analyse pupils’ needs, 
and plan support around this in a broader, more rigorous manner. Consequently, 
they consider that they take the capabilities and needs of their pupils into account, 
and choose appropriate material in the different areas of the syllabus (Simón et al., 
2018). These results agree with the inclusive education budgets in regard to support 
teacher staff working to ensure contents are made available to pupils (Navarro-Mon-
taño et al., 2021), ensuring flexibility and structuring of teaching tasks, spaces, time, 
methodologies, groups and resources used to achieve socio-educational inclusion 
(Eklund et al., 2020).

Nevertheless, this is not a unanimous opinion since over one third of teachers stat-
ed that the analysis of support is restricted and inflexible, and focuses on the ability 
to learn conceptual and procedural type content in the areas of the syllabus known as 
instrumental (language, mathematics). The same results are reported in the study by 
Sandoval et al. (2019) and by Abellán et al. (2021) where it was proved that there is a 
balkanised, individualist organisation of learning support, focusing on pupils’ deficits, 
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which does not break down the barriers that hinder inclusion during learning, regard-
less of the subjects that are taught. 

This approach ignores the fact that support by specialists should not be exclusive-
ly focussed on special needs pupils, but also on mainstream teachers, which would 
help to implement changes and improvements in the teaching/learning processes with 
all the pupils in mainstream classrooms (Paulsrud and Nilholm, 2020; Rappoport 
and Echeita, 2018). This would foster a better understanding of support teaching and 
other teaching roles, which would allow support to be extended to the school as a 
whole, through which the teachers in mainstream classrooms and support teachers 
can establish links for reflection, planning and innovation with a view to achieving 
inclusion in mainstream classrooms (Pérez-Gutiérrez et al., 2021).

The degree of coordination between support teachers and regular teachers was 
positive in this study. Nevertheless, the responsibility for the teaching/learning pro-
cess of students who are provided support lies with the specialist teachers. These 
results indicate the prevalence of a model focussing on learning deficits rather than 
collaborative support where all the centre’s teachers share the tasks and responsibil-
ities in pursuit of achieving truly inclusive educational support (Paulsrud and Nil-
holm, 2020; Sandoval et al., 2018; uneSco, 2017). Therefore, greater coordination to 
encourage shared responsibilities and shared tasks will be required. This would lead 
to educational, cultural and practical classroom environments that are more aware of 
diversity through cooperation networks, dialogue, reflection and teaching innovation 
(Arnaiz et al., 2018; Eklund et al., 2020; uneSco, 2020).

In regard to students who the support teachers work with, the study shows that 
priority is given to pupils identified as special needs pupils, as already shown in other 
studies (García and Garrote, 2021; Sandoval et al., 2019; Simón et al., 2018). These 
statements also endorse follow-up of the Order of 21st June 2012, which establishes 
in Article 15 that support teachers “shall cater to pupils with significant, permanent 
special educational needs associated with mental, sensory and physical disorders and 
severe personality disorders” (p. 27572). Most support teachers state that they only 
deal with other students not included in the above category “when they have time”.

The study did not reveal any significant differences in regard to the three items 
comprising the first objective, which are: the profile of the pupils that support teach-
ers work with; degree of coordination between support teachers and regular teachers; 
and the degree of scope in regard to the analysis and planning of educational support, 
both concerning job positions and teaching experience.

Knowing whether or not support teachers have their own space outside of the 
mainstream classroom for support activities, how often they use it and how it was 
rated, was very interesting. All the Pt and Al who participated in the study state that 
they do have a space outside of the mainstream classroom for their work with special 
needs pupils. These spaces are considered as their own classrooms, as ideal places for 
individual attention for their pupils, and it is rather surprising to observe that the 
teachers with less experience, between 0 and 5 years, are those who rated these sepa-
rate spaces more positively. 



organization of educational support for an inclusive 
school from the perspective of specialist teachers 

javier abellán rubio, salvador alcaraz garcía y pilar arnaiz sánchez

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 31-51

– 47 –

Nearly all the teachers state that they carry out support teaching for special needs 
pupils in these classrooms rather than in the mainstream classrooms. This has also 
been observed in other research work, highlighting the fact that inclusive education 
has still not reached the teaching / learning processes of all pupils (Arnaiz, 2019; 
uneSco, 2017). The conception of higher values of support outside of the classroom 
follows, although this entails separating out pupils who attend them and support 
becoming a true barrier for inclusion for all the pupils in the mainstream classrooms. 

This way, mainstream classrooms are deprived of the benefits of teaching actions 
that could be implemented with all pupils while using existing resources and materials 
in those spaces outside of the mainstream classrooms. The lack of presence of special 
needs pupils in the mainstream classrooms moves them away from their full projec-
tion and learning in mainstream classrooms and hinders the possibility of all pupils 
learning together, each according to their own possibilities and potential. There can 
be no doubt that teachers need to discover other, more collaborative ways of provid-
ing support at schools (Arnaiz and Escarbajal, 2021; Paulsrud and Nilholm, 2020).

There is also a very positive rating in regard to these classrooms insofar as in gen-
eral, specialist teachers consider that they are fully adapted to needs of Sen pupils, 
insofar as they are welcoming, accessible and have a wealth of educational material. 
In our opinion, this is where efforts need to be made to ensure the same is true in 
mainstream classrooms, so that support can be given there too. A minority of spe-
cialist teachers highlighted negative factors about these spaces outside the mainstream 
classrooms, considering them to be insufficient, lacking in educational material in or-
der to carry out their work, and adding in some cases the difficulty of finding empty 
classrooms where they could do their work. These results reinforce the unjustified 
decoupling of support, even when the contextual conditions are not conducive to 
providing support outside of mainstream classrooms. This fact could be explained 
by the inheritance of support through the former corrective-compensatory model, 
through which the idea was to mitigate deficiencies in the reports resulting from psy-
cho-pedagogical assessments (Guerra, 2018).

In view of the statistically significant differences, attention is brought to the fact 
that teachers with between 0 and 5 years of experience rate the suitability of the spac-
es where their work is carried out more than those with more teaching experience 
(between 6 and 10 years). These results do not align with the conclusion drawn in the 
studies by Boer et al. (2011) and Vaz et al. (2015), where teaching experience posi-
tively affects the management, suitability and the development of inclusive learning 
processes.

The study shows that job satisfaction among support staff is highly positive, which 
coincides with the findings in the study by Sandoval et al. (2019). Although the sup-
port model of these teachers has been shown to focus on pupils’ deficits in the ob-
jectives defined in the model, which is carried out in separate classrooms and that the 
responsibility for pupils with more learning difficulties lies with the specialist teach-
ers, almost exclusively, they claim that diversity is valued at their schools and that it 
is a priority. The high level of job satisfaction through the progress made by special 
needs students after working with them in support classrooms is also significant, and 
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the good socio-educational results are highlighted, thus endorsing the work by these 
professionals along with a high degree of cooperation and engagement by the educa-
tional community. All these aspects mean an inclusive atmosphere for them, owing to 
the cooperation and shared responsibilities they refer to (Paulsrud and Nilholm 2020; 
Sandoval et al., 2018).

Part of the teachers’ state that job satisfaction is conditioned by negative factors 
that need to be changed at schools in order to improve their work. They refer to rigid 
timetables that do not take the pupils’ difficulties into account, and to the existing 
misalignment between the skills and/or capabilities of pupils and the strict educa-
tional demands that are imposed without considering these needs/realities (Navar-
ro-Montaño et al., 2021).

Other elements that hinder full job satisfaction of support teachers, and which 
affect their motivation, are the lack of communication between teachers and the lack 
of design of a joint strategy that would benefit educational processes in mainstream 
classrooms (Ruiz-Quiles et al., 2015). These results ratify the growing need to es-
tablish cooperation networks based on dialogue, reflection and joint innovation to 
achieve common learning processes and to design the planning of joint spaces where 
this can be achieved (Eklund et al., 2020; uneSco, 2020; Muntaner et al., 2021), where 
the tasks carried out by mainstream teachers and support teachers are unified in or-
der to ensure learning can be carried out in mainstream classrooms (Pérez-Gutiérrez 
et al., 2021). To do so, the roles must be redefined in pursuit of inclusion, training 
teaching staff in cooperative planning, joint responsibility, reflection and leadership 
to ensure that all pupils learn in the same spaces, thereby eliminating the deeply-root-
ed idea of different teachers for diversity pupils (Rappoport and Echeita, 2018; Syme-
onidou, 2017; uneSco, 2017).

Finally, support teachers consider dedicating more time to favour optimum so-
cio-educational progress of their pupils as a priority task, in conjunction with more 
educational attention within the mainstream classroom and better coordination with 
their colleagues in these classrooms to plan more effective work with a view to inclu-
sion (Pérez-Gutiérrez et al., 2021). The considerable number of teachers who state 
that they should spend more time supporting their pupils outside of the mainstream 
classrooms is rather striking. This fact minimises the high potential that support 
teachers have in mainstream classrooms to create inclusive educational processes that 
are common to the whole class (Alcaraz and Arnaiz, 2020; Arnaiz, 2019; Moya, 2012).

Indeed, considering the important role of support teachers in identifying, erasing 
and adapting socio-educational elements that hinder the presence, participation and 
success of all pupils in mainstream classrooms, it can be concluded that their tasks 
should encompass a continuous reform of schooling, where they function as facili-
tators to create fully inclusive spaces. Nevertheless, the study has proved that this is 
a far cry from reality. The organisation of support teaching and the tasks and roles 
that they perform at the analysed schools, are still tightly bound to the corrective, 
compensatory model centred around the pupils’ deficits, which removes it from an 
inclusive, curricular support approach.
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Organisation of educational support, analysed through the tasks and roles of sup-
port teachers, is based on a set of specific measures, preferably individualised, that 
cater to the needs of pupils with special educational needs. Nevertheless, this segre-
gated approach to support does not manage to cover all spheres of the school, owing 
to rules, attitudes and training. This means that teaching tasks and the configuration 
and organisation of support teaching do not allow distracting other pupils, who could 
likewise benefit from it, and could even act as human resources for the support staff 
by collaborating and helping their peers.

The so called Special Educational Needs Report stemming from psycho-pedagogi-
cal assessments is understood as a set of difficulties that need to be mitigated, and this 
in itself leads to three negative factors: the labelling and segregation of certain stu-
dents from mainstream classrooms; the division of support in certain areas, pre-emp-
tively instrumental, such as language and mathematics, which makes achieving gen-
eral support for the mainstream classroom that permit transversality of subjects and 
their content; and the configuration of support based on learning deficiencies and/
or difficulties, which does not promote skills and excludes other students who could 
also require this type of support.

In view of the foregoing, support continues to face a number of barriers that pre-
vent educational support from reaching the school as a whole, so that it can be used 
as a teaching resource in mainstream classrooms, avoiding segregation, for all pupils 
who may require it at some time during their schooling.

We are thus able to conclude that firstly the extent to which educational support is 
organised and regulated is characterised by being restrictive at many schools, merely 
focussing on the instrumental parts of the syllabus (language and mathematics) and 
is carried out through an approach that aims to compensate pupils’ difficulties. In 
regard to collaboration between support and mainstream teachers, it is favourable. 
Nevertheless, we have seen that the responsibilities concerning attention and teaching 
of pupils with greater difficulties are not always shared, as is evident in that specialist 
teaching staff take the initiative in proposing the teachings that pupils who receive 
support are to be given. Moreover, educational support is seen as a deeply rooted 
measure focussing on the so-called Special Educational Needs Report, and therefore 
support teachers’ tasks are almost exclusively limited to teaching outside of main-
stream classrooms, sometimes individually.

Secondly, all the participant teachers have a specific space where they are able to 
cater to their pupils, either individually or in small groups, and this is where most 
of the support teaching is carried out. These classrooms, known as support class-
rooms, are very highly rated by these teachers, although they can also become an 
insurmountable barrier for inclusion.

Finally, job satisfaction among the professionals included in this study was very 
positive owning to the strong engagement by all the teachers with diversity and the 
good socio-educational results that they achieve. Nevertheless, there are some nega-
tive factors such as inflexible timetables and excessive workloads, which all lead to a 
lack of motivation. As measures to enhance the socio-educational progress of pupils, 
support staff emphasise the need to spend more time in the mainstream classrooms 
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and to coordinate better with their colleagues to plan educational actions. However, 
the idea that catering to special needs pupils is to be carried out outside of the main-
stream classroom as a priority for pupils’ progress is still very deeply rooted. 

Addressing the limitations of this study, the participation population does not 
permit generalisation of the obtained results. It would also have been interesting to 
hold discussion groups or interviews with the participants in order to further enrich 
the data obtained via the questionnaire.
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resumen: Al tratarse la discapacidad y el empleo en los estudios académicos, nor-
malmente se hace de una forma conjunta, sin tener en cuenta la diversidad que existe 
dentro de este ámbito. La realidad es que, según el grado y la tipología de discapacidad, 
la incorporación al mercado laboral resulta más o menos sencilla. De hecho, la legisla-
ción española ha definido lo que denominamos discapacidad de “especial dificultad” 
con la finalidad de diferenciar unos grados y tipos determinados. Este artículo preten-
de incidir en las características de dicha categoría, mostrando aquellos aspectos que la 
diferencian del resto. Se proponen asimismo unas estratégicas líneas de acción a seguir 
por parte de la Administración Pública. Con la proposición de estas líneas de acción se 
pretende recibir una respuesta específica de apoyo a estas personas, cuya incorporación 
al mercado laboral no es tan solo un propósito loable y de responsabilidad social, sino 
que a su vez genera un impacto positivo en la economía, donde el empleo protegido va 
cada vez ganando mayor importancia. 

Palabras Clave: centro especial de empleo; discapacidad intelectual; empleo prote-
gido; empleo.

abstraCt: In academic literature, disability and employment are normally studied 
as one unique field, not minding that there is enormous diversity among them. What 
should be taken into account is the fact that disabilities could turn into a barrier when 
it comes to entering the Spanish labor market. This task turns into something worse 
depending on the type and degree of disability. That is why it is very important to be 
aware of different disability degrees. In this way, Spanish law has distinguished what 
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is considered to be a disability of “special difficulty”, stating a way of measuring the 
different disabilities degrees. This paper focuses on the characteristics of this disadvan-
tage, showing those aspects of which make a difference from the rest of the disabilities. 
Strategic action lines, in which these differences are taken into account, are proposed to 
be followed by the Public Administration, to give a specific response to support these 
people in a better and more accurate way. Their incorporation into the labor market is 
not only a laudable purpose and a social responsibility, but it also generates a positive 
impact on the economy, in which sheltered employment has become increasingly im-
portant in recent years.

KEY WORDS: sheltered employment centre; intellectual disability; sheltered em-
ployment; employment.

Códigos Econlit

L31; A13, A130, J140, J210, M140

1. Introducción

La disCaPaCidad ha sido objeto de estudio desde diferentes ámbitos. Aun así, en 
la mayoría de las investigaciones realizadas vemos que no se define una clasifi-
cación que tenga en cuenta la diversidad que existe en la discapacidad, lo cual 

es absolutamente necesario. Es relevante esta distinción puesto que todas las medidas 
y políticas públicas vinculadas a este sector deberían tenerla en cuenta. Es preciso dar 
un tratamiento específico a aquellas personas que tienen mayores dificultades, con el 
fin de ofrecerles un apoyo adaptado y personalizado según sus necesidades. Asimis-
mo, es necesario que se dé a conocer esta realidad a la sociedad, con el fin que esta 
tome conciencia y sea un agente impulsor de cambios en el sector.

Hasta el momento, si nos centramos en la relación entre discapacidad y trabajo, 
encontramos estudios que tratan todo el campo de las PCD de forma conjunta, cuan-
do la realidad resulta ser más compleja: como comentamos, según la tipología y grado 
de discapacidad, las personas requieren un tipo u otro de apoyo y soporte. Este tra-
bajo se centra en un ámbito poco tratado en la literatura académica como es la distin-
ción en la tipología de discapacidad, haciendo un especial hincapié en la denominada 
discapacidad de “especial dificultad”. 

Por otra parte, el proceso de adaptación de las tareas concretas a desarrollar por 
las personas tiene ritmos diferentes. Esto está vinculado con la capacidad y facilidad 
de cada uno de encajar en un puesto de trabajo, ya sea en el de una empresa ordinaria 
o en el de un centro especial de empleo (CEE), donde tanto las condiciones como 
el entorno han sido concebidos específicamente para dar soporte a las personas con 
discapacidad (PCD).

Es cierto que la normativa hace una distinción en relación con las PCD y el tra-
bajo, diferenciando las PCD de las que se podrían calificar como PCD de “especial 
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dificultad”1. De forma parecida, en investigaciones sobre la materia se han utilizado 
los términos “personas con necesidades extensas o generalizadas de apoyo” (Navas 
et al., 2017) para hacer referencia a personas con necesidades diferentes y que, por 
tanto, requieren de recursos específicos tanto desde el ámbito familiar como desde la 
Administración Pública.

En Navas et al. (2017) se apunta a la discapacidad intelectual (DI) como la que ge-
nera mayores necesidades de apoyo, aunque las políticas sociales parecen no haberse 
involucrado lo suficiente para determinar cuál es el mejor soporte que se le puede dar 
a alguien con DI respecto al resto de personas con discapacidad. 

Debemos asumir como un objetivo común conseguir que todas las PCD se inte-
gren adecuadamente en la sociedad y para ello es importante tener en cuenta que una 
de las mejores herramientas para lograrlo es mediante su incorporación en un puesto 
de trabajo que se adapte a sus capacidades.

El objetivo de este estudio es, en primer lugar, realizar una distinción entre los 
diferentes tipos de discapacidad que son relevantes en relación con el trabajo. Por 
otra parte, poner en contexto y aportar datos contrastados sobre la mayor dificultad 
que tienen algunas PCD para incorporarse en el mercado de trabajo en comparación 
a otras. Finalmente se aportan líneas estratégicas futuras sobre las que se debería tra-
bajar para mejorar la situación actual.

El estudio se ha basado en datos recogidos por el Instituto Nacional de Estadística 
en sus informes anuales referentes a la relación entre discapacidad y empleo. Asimis-
mo, también se han tomado en consideración datos del anuario del Servicio Público 
de Empleo (SEPE). 

Para la realización del estudio se ha utilizado una metodología consistente en: (a) 
la revisión de la literatura académica más relevante sobre PCD, DI y necesidades de 
apoyo en el trabajo; y (b) la revisión de los datos de las fuentes mencionadas anterior-
mente.

2. Discapacidad y empleo

El concepto de discapacidad se ha definido desde muchos ámbitos (Abellán e Hi-
dalgo, 2011). En este sentido encontramos tanto estudios que parten de posiciones 
médicas, como sociales, de salud pública o incluso morales (Toboso y Guzmán, 2010). 

Desde el punto de vista legal se ha realizado una definición en el artículo 1.2 de la 
Ley 51/2003, que establece el concepto de PCD en relación con el grado de minusva-
lía: “A los efectos de esta ley, tendrán la consideración de personas con discapacidad 

3 Según el Decreto Ley 469/2006 —y, con posterioridad, la Ley 27/2009— existen unas referencias 
generales para caracterizar dentro del ámbito de la discapacidad aquellos colectivos que requieren de un 
mayor apoyo. Según el artículo 3.1, son los siguientes grupos:

– Las personas con parálisis cerebral, las personas con enfermedad mental o las personas con discapa-
cidad intelectual, con un grado de discapacidad reconocido igual o superior al 33 %.

– Las personas con discapacidad física o sensorial, con un grado de discapacidad reconocido igual o 
superior al 65 %.
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aquellas a quienes se les haya reconocido un grado de minusvalía igual o superior al 
33 por ciento”.

La tendencia de las políticas públicas se ha orientado a evitar que existan personas 
que vivan aisladas de la sociedad, con independencia de la gravedad de su discapaci-
dad, debiendo asumir colectivamente que toda persona debe poder participar en el 
ámbito de su comunidad, como establece la Convención de la ONU de 2006 (Navas 
et al., 2012). Conseguir que todos los ciudadanos puedan ejercer sus derechos es una 
responsabilidad de la sociedad en su conjunto (Verdugo y Alonso, 2018). Esta ha sido 
la línea seguida por la legislación internacional; la Carta de los Derechos Fundamen-
tales de la Unión Europea establece que las PCD tienen derecho a beneficiarse de 
medidas que garanticen su autonomía, su integración social y profesional y su parti-
cipación en la vida de la comunidad (art. 26).

Por su parte, las políticas públicas relacionadas con la discapacidad han evolucio-
nado desde la visión de apoyo a las personas hacia un planteamiento que entiende 
que el desarrollo de un trabajo es la mejor forma de obtener la integración social de 
las PCD (Santero et al., 2016). Con esta idea se promulgó en España en 1982 la Ley 
de Integración Social de los Minusválidos, conocida comúnmente como LISMI2, que 
creaba el marco legal del trabajo de las PCD, hasta entonces distribuido entre variadas 
iniciativas surgidas de las voluntades personales de sus promotores.

El principal objetivo que se planteaba la ley era que las PCD consiguieran entrar 
en el mercado ordinario de trabajo. Pero, siendo conscientes de su dificultad, la ley 
dejaba la puerta abierta a otras alternativas laborales. De esta forma el RD 1/2013 
proponía diferentes posibilidades a las PCD para ejercer su derecho al trabajo: prefe-
rentemente debía ser en un empleo ordinario, ya fuera en empresas o en las Adminis-
traciones Públicas; en segundo lugar, el conocido como empleo protegido en los CEE 
y en enclaves laborales, y, finalmente, el empleo autónomo.

Es cierto que las políticas de fomento de contratación en la empresa ordinaria 
dieron sus frutos, especialmente para aquellas personas con grados de discapacidad 
inferiores. Pero aparecieron mayores dificultades en las pequeñas y medianas empre-
sas donde era difícil que estos trabajadores obtuvieran el soporte adecuado para ellos 
(López y Seco, 2005). Por otra parte, el empleo autónomo no se llegó a consolidar 
como una alternativa real de forma generalizada; el trabajador que opta por esta op-
ción debe valerse por sí mismo sin ninguna ayuda y de forma totalmente indepen-
diente, lo cual no suele encajar con las características de las PCD.

Así pues, de las tres opciones existentes, tomaron un destacado protagonismo los 
CEE, que se erigieron como empresas apropiadas para las PCD al contar con una 
estructura y características que facilitaban su desarrollo en todos sus ámbitos (De 
Lorenzo, 2004; Yip y Ng, 1999). Además, en muchas ocasiones los CEE quedaban 
encuadrados en el ámbito de fundaciones o asociaciones que prestaban otros servicios 
a las PCD (como, por ejemplo, transporte hasta el punto de trabajo o pisos tutelados). 

4 La ley 13/1982 de 7 de abril de Integración Social de los Minusválidos fue derogada por el vigente 
Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprobaba el Texto Refundido de la Ley 
General de derechos de las personas con discapacidad.
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Además, los CEE se han consolidado en varios sectores del mercado y la impor-
tancia de su impacto económico ha ido creciendo con los años (Gelashvili et al., 2016). 
Se trata de empresas que, compitiendo en el mercado como el resto, lo hacen con el fin 
de poder cumplir con su misión fundacional que es atender mejor a sus beneficiarios 
en los objetivos que se han propuesto (Battilana y Lee, 2014; Dart, 2004). 

3. La especial dificultad en la discapacidad y su relación con el empleo

Como señalábamos anteriormente, no todas las PCD son iguales y, de hecho, es 
indiscutible que existen mayores dificultades de encontrar y consolidarse en un pues-
to de trabajo según el tipo y grado de discapacidad que se tenga. Consciente de ello, 
el legislador ha realizado una diferenciación dentro de las PCD y aquellas a las que 
podemos calificar de “especial dificultad” (PCED). Este colectivo se enfrenta a una 
problemática mayor que el resto de PCD cuando tratan de conseguir un empleo (Se-
garra et al., 2019).

Hay que tener en cuenta que las PCED ven agravada su situación por la dificul-
tad que se da en algunas ocasiones de ver atendidas sus necesidades. Por una parte, 
requieren de la interpretación de sus deseos por otros (Hogg et al., 2001). Y, por otra 
parte, al tener menores habilidades para la comunicación y las relaciones sociales, 
tienen mayor probabilidad de acabar en entornos segregados (Mansell, 2006). Como 
consecuencia de ello, se encuentran más frecuentemente en situaciones de exclusión 
que otras personas con discapacidades menos severas (OMS, 2011). 

En relación con estas personas, no podemos asimilar su inclusión al hecho de que 
convivan en comunidad; es necesario que se den requisitos adicionales. Esto es espe-
cialmente cierto para las personas con limitaciones más severas (Mirenda, 2014). A 
modo de ejemplo, en Rollins et al. (2011) se destacaba la importancia que tiene para 
las personas con trastorno mental la posibilidad de establecer vínculos sociales en el 
lugar de trabajo. Todos aquellos que lo conseguían expresaban su satisfacción por 
encontrarse en esa atmósfera de trabajo (Lukas et al., 2018).

3.1. Concepto y principales cifras del empleo de las PCD

En 2018, según los datos del Instituto Nacional de Estadística, en todo el Estado 
español había un total de 1.899.800 personas en edad laboral (comprendida entre 16 y 
64 años) con alguna discapacidad reconocida. Para entender su importancia relativa, 
esta cifra suponía el 6.3 % de la población total en edad laboral. 

En relación con el trabajo remunerado, su situación era muy diferente al de las 
personas sin discapacidad. Es cierto que algunos indicadores invitaban al optimismo 
como, por ejemplo, que las PCD fueran aumentando su tasa de actividad a lo largo de 
los años o fuera disminuyendo su tasa de paro. Según el SEPE (2019), las PCD con 
un empleo remunerado iban aumentando anualmente en tasas cercanas al 8 %, con un 
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incremento acumulado en los últimos cinco años de más del 40 %. En 2018, las PCD 
suponían el 1.43 % del total de trabajadores cotizantes.

Si comparamos los principales indicadores laborales se hacen evidentes las dife-
rencias que se dan según se trate de personas sin discapacidad, PCD o PCED.

Tabla 1. Tasas de actividad, empleo y paro entre personas sin discapacidad, 
PCD y PCED

Tasa 
de actividad

Tasa 
de empleo

Tasa 
de paro

Personas sin Discapacidad 77.6 % 65.9 % 15.1 %

Personas con Discapacidad 34.5 % 25.8 % 25.2 %

Personas con Discapacidad de “especial dificultad” 29.9 % 18.5 % n. d 

Como se observa en la Tabla 1, realizamos una diferenciación entre el colectivo 
total de personas con discapacidad de aquellas que tienen una discapacidad intelectual 
y enfermedad mental al tratarse del colectivo que calificamos de “especial dificultad”. 
Es cierto que en esta categoría de “especial dificultad”, según el artículo 3.1 del RD 
469/2006 deberíamos incluir a “Las personas con discapacidad física o sensorial, con 
un grado de discapacidad reconocido igual o superior al 65 %”, pero en las estadís-
ticas del INE no se realiza esa distinción y, por tanto, no las podemos contabilizar. 
Distinguimos pues el conjunto de “personas con discapacidad”, que engloba todas 
aquellas personas con un grado de discapacidad superior o igual al 33 % y asimilados, 
de las “personas con discapacidad de especial dificultad” como subgrupo de la ante-
rior, que englobaría solo a las PCD intelectual o enfermedad mental.

En primer lugar, según los datos de la Tabla 1, en cuanto a la tasa de actividad3 
observamos que mientras que tres de cada cuatro personas sin discapacidad buscan 
de forma activa trabajo (el 77.6 %), en el caso de las PCD son solo una de cada tres 
(34.5 %), bajando esa tasa casi cinco puntos porcentuales en el caso de las PCED (el 
29.9 %).

En el caso de la tasa de empleo4, los porcentajes son todavía inferiores para las 
PCD. Dos de cada tres personas sin discapacidad (65.9 %) que buscan empleo lo 
encuentran. Mientras que solo una de cada cuatro PCD consiguen uno (25.8 %). Si 
nos centramos en las PCED vemos que la proporción disminuye a uno de cada seis 
(18.5 %).

5 La tasa de actividad comprende la proporción de personas con edades comprendidas entre los 16 y 
64 años que se encuentran trabajando o en búsqueda de empleo en relación con el total de personas en ese 
rango de edad.

6 La tasa de empleo se define como el cociente entre el total de ocupados y la población de 16 o más 
años.
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En cuanto a la tasa de paro5, también es muy significativa la diferencia. Mientras 
que el 15.1 % de personas sin discapacidad que buscan trabajo no lo encuentran, en el 
caso de las PCD (no hay clasificación de las PCED) eso sucede en un 25.2 % del total.

Son unas cifras que muestran, pues, las mayores dificultades que encuentran las 
PCD y en particular las PCED para incorporarse o mantenerse en el mercado de 
trabajo. Estas diferencias entre PCD y personas sin discapacidad se vienen mante-
niendo a lo largo del tiempo. Ya se detectaron en estudios centrados en las décadas 
de los ochenta y noventa (Rubio, 2003). Constatándose la misma dinámica con pos-
terioridad (Cueto et al., 2012). Las diferencias dentro de las PCD según el grado o 
tipo de discapacidad también se han mantenido a lo largo del tiempo. Es una realidad 
indudable que a medida que aumenta el grado de discapacidad más se complica la 
posibilidad de que consigan un trabajo. Y esto se hace especialmente evidente en las 
PCED (Villa, 2003).

3.2. Otros aspectos relevantes en relación con las PCED

Las cifras anteriores se deben poner en contexto con determinados aspectos que 
dificultan no tan solo la incorporación de las PCED en el mercado de trabajo, sino de 
forma muy especial la posibilidad de que se puedan mantener en él.

3.2.1. Soporte adicional necesario para el empleo

En primer lugar, debemos tener en cuenta que si las PCED se encuentran en tra-
bajos donde no tienen un soporte material adecuado no se adaptarán a su puesto de 
trabajo, generándose también problemas de productividad adicionales. 

Además, las PCD requieren de los cuidados y atención de otras personas. Verdu-
go y Navas (2016) estiman que el 70 % las personas con DI leve reciben algún tipo 
de apoyo, un porcentaje que aumenta hasta el 98.6 % en los casos con discapacidad 
intelectual severa y profunda. La intensidad de los cuidados varía proporcionalmente 
a su grado de discapacidad; las personas con discapacidades leves reciben de promedio 
10.2 horas diarias aumentando hasta las 15.9 horas cuando la discapacidad es severa 
y profunda. 

Los profesionales de atención a las personas también son relevantes por el soporte 
que prestan. En este sentido, la formación y el entrenamiento les ayudará a estar más 
orientados hacia las personas, pudiendo atender mejor las necesidades e intereses in-
dividuales de cada una de ellas (Maes et al., 2007). Y, adicionalmente, debemos tener 
en cuenta el entorno en su conjunto, que puede ser tanto una influencia positiva como 
negativa en su estimulación (Petry y Maes, 2007).

7 La tasa de paro se obtiene como el cociente entre el número de parados y el de activos.
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3.2.2. El trabajo y la salud

Uno de los aspectos más diferenciales de las PCED respecto al resto de 
trabajadores son los problemas de salud que desarrollan a lo largo de los años. Es 
una característica que las distingue y comparativamente les perjudica en relación 
con las personas sin discapacidad. Así, en Dean et al. (2018) se encontró una relación 
positiva entre el trabajo de las PCD y su calidad de vida. 

Otro aspecto adicional para tener en cuenta es que las personas con discapacidad 
intelectual tienen más posibilidades de padecer enfermedades (a modo de ejemplo, 
problemas en los tiroides u obesidad crónica) que las personas sin DI (García 
Domínguez et al., 2020). Su estado de salud, en general, es peor que el de las personas 
sin discapacidad, y el sistema sanitario no está preparado ni tiene en cuenta estas 
desigualdades ni las necesidades específicas de atención de estas personas. 

Como posibles causas de ese empeoramiento de la salud se han señalado factores 
genéticos, ambientales o la mayor dificultad que tienen de acceso al sistema de salud 
(Krahn et al., 2006). A ello se unen los problemas de salud mental que en el grupo de 
población con DI se estima en torno al 30 %-40 % (Cooper et al., 2007), derivados 
de diversos factores que se dan conjuntamente (Novell et al., 2003). La situación de 
la salud a su vez empeora cuanto mayor es la severidad de la discapacidad (Folch-
Mas et al., 2017).

Pero este indicador sobre el estado de salud mejora si hay un soporte organizado 
individual para cada una de estas personas. En ese caso existen hasta trece veces 
más posibilidades que las PCED muestren mejoras en su salud. Esos apoyos es más 
fácil conseguirlos en instituciones destinadas a ellos, donde se puede atender a cada 
uno según sus necesidades (Friedman et al., 2020). De hecho, se ha observado que 
estos problemas son menores si las personas están tratadas en un centro que si están 
atendidas en casa (Folch-Mas et al., 2017).

En cuanto a la tipología de los problemas, se ha demostrado la prevalencia de 
problemas de salud crónicos en los adultos con DI donde destacan la obesidad 
mórbida o la muerte prematura (Hahn et al., 2015; Verdugo y Navas, 2016; Muñoz 
Bravo et al., 2017).

3.2.3. El ambiente de trabajo y la productividad

Es cierto que el trabajo en la empresa ordinaria ha sido asociado con ventajas 
tales como una mayor retribución económica o mayores oportunidades de progreso 
laboral, pero a su vez también se han detectado importantes inconvenientes para las 
PCED relacionados con la mayor complejidad de los trabajos a realizar, la falta de 
soporte específico a las personas o la posibilidad de relacionarse en igualdad con los 
compañeros de trabajo, que sucede de forma más habitual en los entornos protegidos 
(Migliore et al., 2007). Si sucede esto se generará una insatisfacción de la persona en su 
trabajo que acabará repercutiendo en su productividad (Petrovski y Gleeson, 1997).
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Cuando el puesto de trabajo tiene unas características que se adaptan a la PCD se 
generan una serie de consecuencias positivas: mejora la vinculación del trabajador con 
su puesto de trabajo y se reduce su fatiga, de forma que puede realizar mejor y más 
eficientemente sus tareas (Ybema et al., 2019). De forma más acentuada se ha demos-
trado que sucede con los trabajadores con DI (Akkerman et al., 2016). 

Las PCED son un colectivo especialmente vulnerable en referencia a su calidad de 
vida, entendiendo esta como un constructo compuesto de cinco variables importantes 
para la persona: el bienestar físico, el material, el social, emocional y el desarrollo de 
actividades (Petry et al., 2005). Que se den todas ellas depende de las oportunidades 
que tenga cada persona, las cuales están correlacionadas con su situación personal 
(Maes et al., 2007). 

Otro problema añadido es el referente a su conducta (Domínguez y Navas, 2018; 
Moss et al., 2000), con diferentes formas de expresión exterior como pueden ser las 
agresiones hacia los demás o hacia ellos mismos, así como conductas sexuales inapro-
piadas (Tassé et al., 2017). Una tipología de problemas que se suele mantener relativa-
mente estable a lo largo del tiempo. Este tipo de situaciones es más difícil de asumir de 
forma normalizada en un ambiente de trabajo ordinario y sin soportes profesionales 
que ayuden a gestionarlas.

3.2.4. Envejecimiento

Si el envejecimiento de cualquier persona conlleva asociadas determinadas patolo-
gías, como puede ser el deterioro cognitivo o la pérdida de memoria, ello es más evi-
dente y pronunciado en las PCDI (Heller, 2009; Sheehan et al., 2015). Además, como 
sucede con el resto de la población, a medida que avanza la edad se incrementan los 
problemas de salud, un aspecto que todavía es más sobresaliente cuando nos fijamos 
en las PCED (Bittles et al., 2002). 

Tengamos en cuenta que en la población con DI el período de envejecimiento, 
con toda su sintomatología, se considera que empieza a partir de los 45 años (Barrio 
del Campo et al., 2007). A ello se añade la realidad de contar con un colectivo mayo-
ritariamente envejecido. En el caso de Europa, un 45 % de PCDI en la actualidad es 
mayor de 60 años. Si nos centramos en España, en pocos años más del 60 % de estas 
personas serán mayores de 45 años, una tendencia que crecerá en el futuro (García 
Domínguez et al., 2020).

Como consecuencia de lo anterior, la muerte más temprana de las PCED es otro 
factor en el cual comparativamente salen peor paradas que las personas sin discapaci-
dad. Aquellas tienen entre el doble y el triple de probabilidades de morir prematura-
mente que las personas sin discapacidad (Mouridsen et al., 2008; Tyrer et al., 2007). 
De hecho, las PCED tienen de media una esperanza de vida de entre 7 y 12 años 
inferior al resto de la población global, una situación que se agrava a medida que más 
severa es la discapacidad detectada (Charlson et al., 2015).
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4. Líneas de actuación futuras

Teniendo en cuenta todo lo anterior, es necesario que se tomen una serie de medi-
das cuya realización es factible y que incidiría de forma positiva en las PCD y espe-
cialmente en las PCED.

La primera de ellas sería la dedicación de mayores recursos para la formación de 
profesionales de apoyo, así como la inversión en adaptación de puestos de trabajo a 
las capacidades y habilidades de las PCD. De esta forma aumentaría su voluntad de 
participar en el mercado de trabajo, además de mejorar su productividad y permanen-
cia en el mismo.

En segundo lugar, es necesario que se conjugue la actividad laboral de las PCDI 
y sus mayores limitaciones con la posibilidad de que sigan recibiendo la prestación 
económica que cobran por propio derecho (Navas et al., 2017). Como apuntan Ver-
dugo et al. (2009), la percepción de pensiones por parte de las PCED puede incidir 
de forma inversa en su acceso al empleo, es decir, como un desincentivo para ellas. Es 
necesario aumentar el abanico de posibilidades que permita compaginar prestaciones 
económicas y sociales teniendo en cuenta la persona, sus circunstancias y el momento 
(Segarra et al., 2019).

Finalmente, sin renunciar al objetivo de la incorporación de todas las PCD en el 
mercado ordinario, es necesario impulsar y reforzar las ayudas y el compromiso de la 
Administración con los CEE puesto que son espacios laborales que facilitan su inte-
gración social y donde en muchas ocasiones encuentran todos los apoyos necesarios 
para desarrollar en mejores condiciones su trabajo. Los CEE, además de estar prepa-
rados convenientemente, son un lugar que facilita la socialización de las PCD además 
de contar en muchas ocasiones con servicios adicionales para ellas.

5. Conclusiones y limitaciones del estudio

Las PCED, como hemos visto, presentan una serie de características que las hacen 
más vulnerables y dependientes de soportes externos para poder desarrollarse com-
pletamente en todas sus facetas personales.

La integración en el mercado de trabajo es una de las mejores formas de conseguir 
ese pleno desarrollo, y las cifras indican que se está consiguiendo cada vez en mayor 
medida. Ahora bien, queda un largo camino por recorrer y para avanzar es necesario 
apostar por las iniciativas expuestas. No se trata tan solo de una declaración de princi-
pios, sino de un impulso necesario con el que se conseguirán efectos beneficiosos para 
el conjunto de la sociedad.

El impacto social positivo será uno. Es imprescindible reducir el peso del esfuerzo 
que soportan las familias, tanto en forma de tiempo como de dinero. Recordemos 
que los que atienden mayoritariamente a las PCDI son los familiares, lo cual redunda 
en un claro perjuicio económico para ellos. De hecho, este sobreesfuerzo familiar se 
traduce hasta en 47.129 € anuales para las familias de aquellos que tienen mayores 
limitaciones (FEAPS, 2015).
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Este coste se subdivide en tres categorías: el ocasionado por el tiempo de apoyo 
que les dedican; el derivado de compras adicionales para poder acompañar a estas 
personas, y un coste asimilable al de oportunidad, que deriva de aquellas actividades 
o trabajos que dejan de realizar para poder atender a sus familiares. Adicionalmente 
a ello, se ha observado un deterioro de la salud de estos familiares, de forma especial 
en aquellos que cuidan a personas con discapacidades más severas (Verdugo y Navas, 
2016).

Por otra parte, es interesante incorporar al mercado de trabajo las PCED porque 
supone conseguir la conversión de receptores de prestaciones en contribuyentes al 
erario y consumidores de bienes. En este sentido es relevante la presencia cada vez 
mayor de CEE en los diferentes sectores productivos. 

Finalmente, porque es una obligación de toda la sociedad conseguir el mejor de-
sarrollo posible de las PCED, y ello pasa por la posibilidad de que puedan trabajar 
en empresas que estén preparadas para darles soporte con todas las herramientas y 
con un personal profesional que sea capaz de ayudarles a aprovechar al máximo sus 
diferentes capacidades.

En este trabajo se han detectado algunas limitaciones que han dificultado su rea-
lización y que, de hecho, ya habían sido señaladas por la literatura académica. Es 
relevante destacar que no constan datos específicos en todas las categorías de discapa-
cidad intelectual para identificar de forma concreta el peso que la población con DI 
severa y profunda tiene en nuestro país y analizar correctamente su relación con el 
mercado de trabajo (Verdugo y Navas, 2016).

Ahora bien, con los datos publicados por el SEPE y el INE referentes a 2018 se 
pueden construir categorías similares a las poblaciones objeto de estudio que nos per-
miten aportar los datos que se incluyen en esta investigación. Sería importante haber 
podido contar con datos específicos de las personas con discapacidad física o sensorial 
en un grado igual o superior al 65 %, lo que nos hubiera permitido valorar de forma 
completa los datos de empleo de las PCED. Esperemos en el futuro poder contar con 
esos datos estadísticos más precisos.

En esta misma línea se ha detectado otra limitación en la literatura académica que 
no habla habitualmente de PCED, sino que se centra en un ámbito muy concreto de 
la misma, la DI.
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reSumen: Las políticas desarrolladas en las últimas décadas han favorecido la parti-
cipación de las personas con discapacidad en todos los ámbitos de la vida y la educación 
no ha sido una excepción. El presente trabajo tiene como objetivo explorar cuál es la 
percepción del alumnado universitario sobre la discapacidad intelectual. Para lograrlo, 
se elige un método cuantitativo, siendo el cuestionario diseñado “ad hoc” el instrumen-
to con el que recoger la información. La muestra participante la componen un total de 
216 universitarios. Los resultados obtenidos indican que los estudiantes perciben tener 
poca información sobre la discapacidad intelectual, la cual identifican con tener un nivel 
intelectual por debajo de la media. Reconocen el derecho de estas personas a formarse en 
la universidad y se muestran dispuestos a trabajar y formar grupo de iguales con estos 
compañeros. Estos aspectos permiten concluir con la necesidad de formar e informar al 
alumnado universitario sobre estos colectivos no solo porque el desconocimiento favo-
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rece la exclusión, sino porque son los profesionales del futuro y quienes pueden trabajar 
por una inclusión plena de estas personas desde sus diferentes ámbitos laborales. 

PaLabraS cLave: discapacidad intelectual; igualdad de oportunidades; Universidad; 
estudiantes universitarios. 

abStract: The policies developed in recent decades have favored the participation of 
people with disabilities in all areas of life and education has not been an exception. The 
present work aims to explore what is the perception of university students about intel-
lectual disability. To achieve this, a quantitative method is chosen, being the question-
naire designed “ad hoc” the instrument with which to collect the information. The par-
ticipating sample is made up of a total of 216 university students. The results obtained 
indicate that students perceive they have little information on intellectual disability, 
which they identify with having an intellectual level below the average. They recognize 
the right of these people to study at university and are willing to work and form a peer 
group with these colleagues. These aspects allow us to conclude with the need to train 
and inform university students about these groups not only because ignorance favors 
exclusion, but because they are the professionals of the future and those who can work 
for the full inclusion of these people from their different work environments.

KeyworDS: intellectual disability: equal opportunities; University; university stu-
dents.

1. Introducción

LaS PoLíticaS desarrolladas en estas últimas décadas, tanto nacionales como in-
ternacionales, han favorecido la participación de las personas con discapacidad 
en todos los ámbitos de la sociedad, abriendo nuevas posibilidades en educa-

ción, salud o empleo, al reconocer los mismos derechos que al resto de la población 
y promover el apoyo que estas personas necesitan (Jiménez y Huete, 2010; Obser-
vatorio Estatal de la Discapacidad, 2018). En el contexto educativo, esta situación 
se ha interpretado abogando por una enseñanza inclusiva, atenta a la diversidad que 
presentan las aulas (Calderón, 2020).

Un claro referente de este avance es la Convención sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad (ONU, 2006), marco jurídicamente vinculante que obliga a 
los Estados firmantes a realizar adaptaciones legislativas en cumplimiento de sus artí-
culos y que hace referencia al derecho a la educación de las personas con discapacidad 
(art. 24). 

Para garantizar este derecho, los Estados asegurarán un sistema inclusivo en todos 
los niveles y la enseñanza a lo largo de la vida, haciendo posible que las personas con 
discapacidad no queden excluidas del sistema educativo y puedan acceder a una edu-
cación inclusiva en igualdad de condiciones en todos los niveles obligatorios; se hagan 
ajustes razonables en función de sus necesidades; y se les presten medidas de apoyo 
personalizadas y efectivas en entornos inclusivos (Verdugo y Navas, 2018).
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1.1. Discapacidad intelectual (DI) y universidad

Según indican Schalock et al. (2021, p. 30), el consenso entre AAIDD, DSM-5 y 
ICD-11 es que la DI se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el funcio-
namiento intelectual como en la conducta adaptativa y se origina durante el período 
de desarrollo, apareciendo antes de que el individuo alcance los 22 años, y puede 
entenderse como “limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la 
conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas concep-
tuales, sociales y prácticas” (p. 31). Esta concepción supone abordar al alumnado con 
DI más allá de sus limitaciones, contemplándolo desde un enfoque multidimensional, 
en el que los apoyos tienen un papel central para la mejora de su funcionamiento y 
calidad de vida (Verdugo y Navas, 2017).

La vulnerabilidad de las personas que cuentan con limitaciones significativas en su 
funcionamiento intelectual y adaptativo suele presentarse no en un área vital aislada, 
sino que más bien afecta a un conjunto de competencias de la persona que influyen en 
muchas de las áreas de su vida (Schalock et al., 2021). Además, el desconocimiento de 
estas situaciones o discapacidades ocasiona inseguridad y actitudes discriminatorias 
inconscientes que dificultan su inclusión social y laboral, como se indica en la campa-
ña de sensibilización desarrollada por la Fundación Adecco en 2015.

En el caso concreto de las personas con discapacidad intelectual en España, según 
señalan Verdugo y Navas (2018), lo habitual ha sido pensar en la educación solo des-
de un punto de vista académico y entender la vida adulta con un enfoque centrado 
exclusivamente en lo laboral (Pintado, 2018). Idea que suscriben autores como Anaut 
et al. (2017), al destacar que las políticas desarrolladas han promovido la integración 
a través de una cierta garantía de ingresos mínimos y en el ámbito laboral, pero que 
no se deben olvidar otras cuestiones de relevancia como salud, educación, servicios 
sociales y participación social.

De hecho, la presencia de estudiantes con discapacidad intelectual en la universi-
dad, si bien se ha ido incrementando con el paso de los años, es aún escasa. Según los 
datos presentados por Viñas (2021) en el V Informe sobre universidad y discapacidad, 
el alumnado con discapacidad supone un 1.5 % del total de estudiantes universitarios 
y, de estos, los que presentan discapacidad intelectual son un 11.7 %. En esta línea, 
Mejía y Pallisera (2020) señalan que la inclusión en la universidad para las personas 
con discapacidad intelectual constituye aún una asignatura pendiente, que este pro-
ceso inclusivo aún tiene un camino por recorrer para que las personas con DI puedan 
ejercer su derecho.

La inclusión de las personas con discapacidad en la educación superior ha llevado al 
estudio y revisión de la cuestión desde diferentes ópticas. Así, autores como Martínez 
Rico et al. (2019) elaboran una guía para el diseño de un plan de atención e inclusión 
de estas personas en la universidad; Márquez et al. (2021) realizan una evaluación de 
la inclusión en la educación superior; Moriña y Pereda (2015) o Rodríguez y Álvarez 
(2014) revisan la inclusión de estudiantes con discapacidad en la universidad; Garabal 
et al. (2018) revisan las actitudes como factor clave de la inclusión; y Victoriano (2017) 
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describe los facilitadores y barreras en el proceso de inclusión en esta etapa educativa. 
Ejemplos estos de una larga lista que nos da idea de la complejidad del tema. 

De igual modo, se observa un avance en el desarrollo de programas universita-
rios para personas con discapacidad intelectual, sobre todo desde que la Fundación 
ONCE lanza convocatorias anuales, logrando que en la actualidad se lleven a cabo 
más de una treintena de estos programas en distintas universidades nacionales. 

De justicia es señalar la labor desarrollada por la Universidad Autónoma de Ma-
drid, quizá la pionera en este tipo de experiencias, con el desarrollo del programa 
PROMENTOR, el cual surge en 2005 por iniciativa de profesionales de la Fundación 
Prodis y del profesorado de la Universidad Autónoma de Madrid con el objetivo de 
ayudar a las personas con discapacidad intelectual en el diseño de su proyecto de vida, 
así como proporcionarles una formación laboral. Si bien, en estos quince años de im-
plementación ha ido sufriendo modificaciones para su mejora. 

No obstante y a pesar del desarrollo de estudios y experiencias de este tipo, según 
Viñas (2021), el alumnado con discapacidad que está presente en las universidades 
afirma sentirse discriminado en alguna ocasión (20.7 %); que siguen encontrando ba-
rreras físicas (20 %); y considera que sus compañeros y compañeras se comportan con 
ellos de modo diferente que con el resto de la comunidad universitaria (16 %), reco-
nociendo que tienen más dificultades que sus compañeros sin discapacidad para rela-
cionarse con el resto de estudiantes (35 %). En la misma línea, Suárez y Reche (2020) 
señalan que el alumnado con DI, en muchos casos, tiene una baja autopercepción de 
sus posibilidades y duda de sus capacidades para afrontar o resolver determinadas si-
tuaciones, resultando satisfactorias este tipo de experiencias, en tanto en cuanto mejo-
ran los resultados de aprendizaje, pero también porque empoderan a este alumnado. 

En este sentido, las actitudes desempeñan un papel importante al considerar que 
estas pueden ser facilitadores o barreras del proceso inclusivo (Garabal et al., 2018; 
Moriña y Perea, 2015). En concreto las actitudes que presentan los estudiantes univer-
sitarios, las cuales han sido objeto de estudios (como, por ejemplo, los de Araya et al., 
2014; Gómez e Infante, 2004; Macías et al., 2019, o Suriá et al., 2011), coincidiendo to-
dos ellos en que todos los estudiantes presentan actitudes positivas hacia las personas 
con discapacidad, si bien, algunos de ellos observan diferencias por curso o titulación. 

Con base en todas estas cuestiones se plantea como objetivo de este estudio explo-
rar, de forma más concreta, cuál es el conocimiento que los estudiantes universitarios 
tienen en relación con la discapacidad intelectual. Se pretende averiguar si se sienten 
informados al respecto, cómo la definirían y cuál es su opinión en relación con las 
personas que tienen este tipo de discapacidad. 

Se considera que, si se logra sensibilizar y formar a este colectivo, probablemente, 
sea más sencilla la integración de las personas que se encuentran en situación de disca-
pacidad intelectual convirtiendo al ámbito universitario en palanca de acción hacia la 
inclusión no solo en lo académico, sino, por extensión, en la sociedad en general. Los 
futuros egresados de la universidad, que se desarrollarán profesionalmente en campos 
de la salud, la educación o la ingeniería, entre otros, adquirirán el compromiso perso-
nal y social necesario para construir una sociedad más inclusiva.
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2. Método

El trabajo se enfoca desde una perspectiva descriptiva, seleccionando una meto-
dología de corte cuantitativo, con un cuestionario como instrumento para recoger la 
información. 

2.1. Población y muestra

La población a la que se dirige la investigación la conforman estudiantes univer-
sitarios. La muestra es elegida mediante técnica de muestreo no probabilístico causal, 
ya que la selección de los individuos depende de la posibilidad del acceso a ellos. 

Se logra la participación de 216 estudiantes de diferentes universidades de España, 
de los cuales, un 74.9 % son mujeres, frente a un 25.1 % de hombres.

La edad de los participantes se distribuye del siguiente modo: entre los 18 y 20 
años (un 29.8 %), entre los 21 y 25 años (un 61.9 %), entre los 26 y 30 años (un 7 %) 
y más de 30 años (un 1.4 %). La mayoría (99 %) indica realizar estudios de Grado 
frente a un 1 % que dice estudiar Máster. Se consigue, además, participación de un 
total de 30 titulaciones que representan todas las áreas del conocimiento (ver Tabla 1). 

Tabla 1. Distribución de la muestra por titulaciones

ÁREA DE 
CONOCIMIENTO TITULACIÓN %

Arte y Humanidades

Filología Inglesa 0.9

Estudios Hispano-alemanes 0.1

Musicología 2.7

Historia 1.38

Ciencias

Biología 0.46

Química 0.46

Biotecnología 0.46

Ciencias de la Salud

Medicina 4.62

Veterinaria 14.35

Psicología 1.85

Logopedia 0.46

Enfermería 0.92
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Tabla 1. Distribución de la muestra por titulaciones

ÁREA DE 
CONOCIMIENTO TITULACIÓN %

Ciencias de la Salud

Ciencias del Deporte y la actividad 
físico-deportiva (CDAFD) 0.46

Fisioterapia 0.92

Doble grado de Fisioterapia y CDAFD 0.46

Ciencias Sociales 
y Jurídicas

Educación Primaria 28.2

Educación Infantil 13.42

Educación Social 0.46

ADE y Economía 6.94

ADE y Derecho 1.85

Relaciones Laborales y RR. HH. 0.92

Marketing 0.46

Trabajo Social 0.46

Pedagogía 2.31

Comunicación Audiovisual 0.92

Derecho 0.92

Periodismo 0.46

Máster en CC. SS. aplicadas al medio ambiente 0.46

Ingeniería 
y Arquitectura

Ingenierías (química, industrial, mecánica, 
forestal e informática) 3.23

Total 30 titulaciones 92.9

Fuente: Elaboración propia.

En cuanto a su distribución geográfica, cuenta con mayor número de represen-
tación la ciudad de Badajoz (51 %), lugar del que parte la investigación. Los datos 
recogen participación de otras zonas de España como Cáceres (23 %); Madrid (15 %); 
Sevilla (7 %), y Murcia, Cuenca, Salamanca o Barcelona (que suman el 4 % restante). 
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2.2. Instrumento

El instrumento elegido para la recogida de información ha sido un cuestionario 
construido ad hoc. Tomando como base estudios previos (Araya et al., 2014; Arias 
González et al., 2016; Gómez e Infante, 2004; Lorenzo et al., 2020; Macías et al., 2019, 
o Suriá et al., 2011, entre otros) en los que se utilizan escalas de actitud, se decide di-
señar un cuestionario breve (para facilitar la participación), centrado en las actitudes 
de los universitarios hacia la DI y planteando ítems que ayuden a conocer de modo 
específico si este alumnado se siente informado sobre esta discapacidad, cómo defini-
rían la DI, su percepción u opinión en relación con personas con DI, considerando, 
además, su disposición a incorporarlas en su grupo de iguales y su grupo de trabajo. 

Se elige la escala Likert como opción de respuesta (siendo 1 = nada y 5 = mucho), 
excepto en las cuestiones relacionadas con aspectos sociodemográficos y en la pre-
gunta sobre la definición de discapacidad intelectual, a la cual se debe responder, de 
forma libre, escribiendo texto. Diseñado el instrumento, este se somete a pruebas de 
validez y fiabilidad. 

Para probar su validez, se utiliza el grupo de expertos (3 profesores de universidad, 
con más de 5 años de experiencia docente y con experiencia en materia de educación 
inclusiva o atención a la diversidad) que evaluaron cada ítem con base en las carac-
terísticas de suficiencia, claridad, coherencia, relevancia y pertinencia, al igual que 
estimaciones relacionadas con la congruencia de los ítems, amplitud de contenido, 
redacción, claridad y pertinencia del instrumento original. 

Esta valoración la realizan siguiendo una plantilla en la que se puntúan estos as-
pectos para cada ítem mediante escala Likert de 5 grados, la cual también consta de un 
apartado de observaciones en el que dichos expertos podían añadir las cuestiones que 
considerasen de interés. 

De los resultados obtenidos y consideradas sus aportaciones, se procede a la me-
jora de la redacción, supresión y cambio de lugar de algunos de los ítems. El cuestio-
nario final (ver Anexo I) cuenta con cuatro secciones y un total de 16 cuestiones: (i) 
sección sociodemográfica (6 ítems), (ii) información con la que cuentan (5 ítems), (iii) 
definición (1 ítem de pregunta abierta para desarrollar) y (iv) opinión en relación con 
las personas que tienen discapacidad intelectual (4 ítems). 

Para comprobar su fiabilidad se recurre al cálculo del coeficiente Alfa de Cronbach 
para los 9 ítems de escala, obteniendo un resultado α = .781, valor próximo a 1 y, por 
tanto, considerado como bueno teniendo en cuenta el margen que señalan autores 
como Barrios y Cosculluela (2013) o Rodríguez y Reguant (2020), quienes concluyen 
que la fiabilidad adecuada oscila entre 0.70 y 0.95.

2.3. Procedimiento

Una vez construido el cuestionario definitivo, se diseña en formato on-line, con 
el fin de que sea más fácil su distribución, acceso e implementación, la cual se llevó a 
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cabo en dos fases. El modo de completar dicho cuestionario era voluntario, individual 
(no se permite más de una respuesta por participante) y anónimo. 

Inicialmente, se accede a la población objeto de estudio a través del propio es-
tudiante que elabora el trabajo fin de máster, quien comparte el enlace en las redes 
sociales, sugiriendo a quien lo reciba que, de forma voluntaria, lo comparta con otros/
as compañeros/as universitarios que conozca. Además, colaboran tres docentes de 
la Facultad de Educación y Psicología de la Universidad de Extremadura, los cuales 
comparten el enlace del cuestionario en los espacios virtuales de sus asignaturas. De 
este modo, en el plazo de dos semanas, se obtienen un total de 150 respuestas. 

Posteriormente, se procede a un segundo envío, con una duración de dos semanas 
más, tras el cual se incrementa el número de participantes hasta los 216, cerrándose en 
este momento el acceso al cuestionario para proceder al análisis de datos recogidos. 

Señalar que, durante todo el proceso de investigación, se han tenido presentes los 
principios éticos de investigación: 

– El respeto a las personas, aunque no se involucra a participantes vulnerables.
– La justificación de la participación de los estudiantes universitarios en el es-

tudio; dado que, como se ha señalado en el marco teórico, su actitud hacia la 
discapacidad puede suponer un facilitador de la inclusión.

– Su participación anónima y voluntaria, pudiendo abandonar el cuestionario en 
cualquier momento.

– El respeto a las personas, teniendo en cuenta la Ley Orgánica 3/2018 de Pro-
tección de datos personales y garantía de los derechos digitales y no pidien-
do información personal más allá de la edad, el sexo y los estudios realizados. 
Destacando, además, que esta información será tratada por los investigadores 
únicamente con los fines propuestos en dicho proyecto, como trabajo fin de 
estudios. 

– Se aporta medio de contacto con los investigadores, para que puedan consultar 
cualquier duda que surja al respecto o para indicar si desean ser informados de 
los resultados finales del estudio. 

Toda esta información es transmitida tanto en el mensaje que se envía para soli-
citar la participación a través de las redes sociales como en el encabezado del propio 
cuestionario. 

2.4. Análisis de datos

Los resultados obtenidos se recogen y analizan utilizando, para una primera revi-
sión, el propio análisis desarrollado por Google Forms. Posteriormente, se trasladan 
y analizan con SPSS calculando estadísticos descriptivos y de tendencia central. 

En el caso de la respuesta de opción abierta (definición de discapacidad intelec-
tual), el análisis cualitativo se realiza de forma manual y tradicional, obteniendo las 
categorías y resultados de forma emergente, tras la realización de la propia lectura y 
análisis. 
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3. Resultados

Los resultados obtenidos en el estudio se presentan agrupados según las tres sec-
ciones en las que se ha organizado el cuestionario y que se vinculan con las preguntas 
de investigación inicialmente planteadas: si se sienten informados sobre la discapaci-
dad intelectual, cómo la definirían y cuál es su opinión en relación con las personas 
que tienen este tipo de discapacidad. 

3.1. ¿Se sienten informados?

Los resultados obtenidos indican que el 49.8 % de los participantes (N = 107) 
afirman conocer o haber estado en contacto con alguna persona que presenta discapa-
cidad intelectual, frente a un 9.8 % (N = 21) que indica lo contrario.

Preguntados si cuentan con suficiente información sobre la discapacidad intelec-
tual y las personas que la presentan, el 2.8 % (N = 6) se posiciona en el 5. La mayoría 
de las respuestas (64.2 %, N = 138) se posicionan en los valores 2-3 de la escala (M = 
2.4, DT = 1.04).

Cuando se consulta si serían capaces de reconocer si una persona presenta discapa-
cidad intelectual, el 9.8 % de los participantes (N = 21) se coloca en el valor máximo 
de acuerdo, frente al 2.8 % (N = 6) que se posicionan en el total desacuerdo. Llama 
la atención que el 42 % (N = 90) se posiciona en el valor 3 o valor neutro de la escala 
(M = 3.2, DT = .96). 

3.2. ¿Cómo definen la discapacidad intelectual?

Los resultados muestran que un 2.3 % de los participantes (N = 5) indica no saber 
cómo definirla y para el 97 % (N = 208) se vincula con un nivel intelectual por deba-
jo de la media que limita la capacidad para aprender. Del análisis de las definiciones 
sobre DI aportadas por la muestra, las palabras o expresiones que más se indican se 
recogen en la siguiente tabla:
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Tabla 2. Palabras indicadas por los participantes en la definición

PALABRAS O EXPRESIONES N.º VECES REPETIDAS

Discapacidad 117

Deficiencia 111

Diversidad 109

Dificultad 100

Problemas de adaptación 97

Funcionamiento intelectual por debajo de la media 97

Incapacidad para desenvolverse igual que otras 
personas 95

Limitación para comprender o memorizar 92

Falta de habilidades 68

Menos habilidades cognitivas 89

Necesidad de apoyo 86

Retraso intelectual 86

Trastorno intelectual 74

Enfermedad 47

Inteligencia media 43

Afección 37

Alteración en el desarrollo 20

Fuente: Elaboración propia.

3.3. ¿Cuál es su opinión sobre las personas con discapacidad?

Los resultados indican que la mayoría (64.4 %, N = 117) está de acuerdo con que 
las personas con discapacidad son capaces de llevar una vida normal señalando los 
valores 4 y 5 de la escala. Sin embargo, un 29.9 % (N = 64) no se posiciona (ni acuerdo 
ni desacuerdo) y el 15.9 % (N = 34) están en desacuerdo con dicha afirmación (M = 
3.6, DT = 1.08). 

La mayoría (un 69.3 %, N = 149) está en desacuerdo (señalando los valores 1 y 2 
de la escala) con la afirmación de que las personas con discapacidad intelectual solo 
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pueden seguir instrucciones simples, frente a un 2.33 % (N = 5) que están totalmente 
de acuerdo con la afirmación (M = 2.1, DT = 1.01). 

Consultados sobre si las personas con discapacidad intelectual tienen derecho a 
acceder a la universidad, los resultados indican que la mayoría (66 %, N = 142) está 
totalmente de acuerdo, frente a un 1.4 % (N = 3) que se muestra totalmente en des-
acuerdo (M = 4.5, DT = .34). 

Un 65.6 % (N = 141) se muestra dispuesto a trabajar con personas con discapacidad 
intelectual. Tan solo un 1.4 % (N = 3) señala su desacuerdo (M = 4.3, DT = . 84). De 
igual modo, la mayoría (71.6 %, N = 154) está totalmente de acuerdo en que acep-
tarían a una persona con discapacidad intelectual en su grupo de iguales. Tan solo el 
0.9 % (N = 2) muestra su total desacuerdo (M = 4.6, DT = .80). En la misma línea, el 
71.6 % (N = 154) aceptaría a una persona con discapacidad intelectual en su grupo 
de trabajo-clase, frente al 1.4 % (N = 3) que se muestra en total desacuerdo (M = 4.6, 
DT = . 82). 

A modo de resumen, se presentan en la Tabla 3 los estadísticos obtenidos para 

cada uno de los ítems. 

Tabla 3. Estadísticos obtenidos

Estadísticos Ítem 
1

Ítem 
2

Ítem 
3

Ítem 
5

Ítem 
6

Ítem 
7

Ítem 
8

Ítem 
9

Ítem 
10

Media 3.83 2.42 3.20 3.60 2.09 4.49 4.49 4.57 4.56

Desviación 1.405 1.037 .961 1.085 1.008 .842 .831 .799 .817

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

Varianza 1.975 1.076 .924 1.177 1.016 .709 .690 .639 .668

Fuente: Elaboración propia.

Siendo conscientes de que este estudio es preliminar y exploratorio, motivados 
por el hecho de que algunos estudios previos como el de Araya et al. (2014) infor-
man de una actitud positiva entre el alumnado, independientemente del curso o estu-
dios que realizan, otros autores (Alonso et al., 2008; Santos Rego y Lorenzo Moledo, 
2010) encontraron que el alumnado que cursaba carreras referentes a Humanidades y 
Educación mostraba actitudes más positivas o el estudio de Suriá et al. (2011), quienes 
observaron que el alumnado más joven muestra actitudes menos favorables que el 
alumnado de los cursos superiores, se realiza una comparación entre medias por áreas 
de conocimiento y rango de edades de los participantes. 

Los resultados obtenidos muestran que en todos los ítems (ver Tabla 4) se man-
tiene una misma tendencia, independientemente del área de conocimiento de sus ti-
tulaciones. Tan solo cuando se consulta si consideran que una persona con DI puede 
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llevar una vida normal (ítem 5), se observa un nivel de acuerdo más elevado entre el 
alumnado de Ciencias (M = 4) que en el de Ingenierías y Arquitectura (M = 2,67). 

Tabla 4. Estadísticos por área de conocimiento

Área de 
conocimiento

Estadísticos
Ítem 

1
Ítem 

2
Ítem 

3
Ítem 

5
Ítem 

6
Ítem 

7
Ítem 

8
Ítem 

9
Ítem 
10

Artes y 
Humanidades

Media 3.58 1.83 2.75 3.50 1.75 4.42 4.17 4.25 4.17

Desviación 1.38 .718 .622 1.08 .754 .515 1.19 1.13 1.19

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

Ciencias

Media 3.71 2.86 3.14 4 1.43 4.29 4.29 4.43 4.43

Desviación 1.60 1.34 1.07 1.15 .787 1.49 1.11 1.13 1.13

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

Ciencias 
de la Salud

Media 3.86 2.36 3.20 3.60 2.04 4.44 4.46 4.54 4.54

Desviación 1.34 1.06 .924 .990 1.01 .760 .813 .813 .788

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

Ciencias 
Sociales 
y Jurídicas

Media 3.88 2.47 3.23 3.64 2.17 4.53 4.55 4.63 4.65

Desviación 1.43 1.03 .987 1.09 1.04 .858 .785 .718 .713

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

Ingenierías y 
Arquitectura

Media 3.33 2.33 3.22 2.67 2.11 4.44 4.33 4.33 4

Desviación 1.41 1 1.09 1.22 .782 .882 .866 1.11 1.32

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

En cuanto a la comparación por rango de edades, si bien la tónica seguida es si-
milar, se observa que aquel alumnado que indica tener más de 30 años (aunque es el 
menos representado dentro de la muestra, N = 3) presenta mayor nivel de acuerdo 
en las respuestas (Dt = 0) y son quienes presentan una media más elevada (M = 5) en 
relación con estar dispuestos a incluir en su grupo de iguales o trabajar con personas 
con DI. También resulta interesante que, consultados si cuentan con suficiente infor-
mación sobre la DI (ítem 2), el valor de la media desciende a medida que se incrementa 
el rango de edad (ver Tabla 5). 
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Tabla 5. Estadísticos por rango de edad

Edad Estadísticos Ítem 
1

Ítem 
2

Ítem 
3

Ítem 
5

Ítem 
6

Ítem 
7

Ítem 
8

Ítem 
9

Ítem 
10

18-20

Media 3.88 2.52 3.05 3.56 2.09 4.47 4.33 4.44 4.42

Desviación 1.25 .992 .898 1.15 1.13 .816 .960 .889 .973

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

21-25

Media 3.81 2.46 3.23 3.64 2.03 4.45 4.59 4.59 4.59

Desviación 1.50 1.06 .984 1.06 .921 .892 .792 .789 .770

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

26-30

Media 3.93 1.93 3.53 3.27 2.20 4.80 4.53 4.80 4.87

Desviación 1.28 .799 1.06 1.03 .941 .414 .516 .414 .352

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

Más de 30

Media 3 1 3 4 4 5 5 5 5

Desviación 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Mínimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Máximo 5 5 5 5 5 5 5 5 5

4. Discusión

Tras la exposición de los resultados se puede describir la muestra participante 
como mujeres universitarias, de entre 20 y 25 años, matriculadas en diferentes titu-
laciones de Grado y que cursan estudios en el Campus de Badajoz (Universidad de 
Extremadura). 

Como indican los datos, la participación mayoritaria de mujeres en el estudio es 
reflejo, en cierta medida, del incremento de su presencia en los estudios universitarios, 
sobre todo en titulaciones del área de ciencias sociales y jurídicas, donde el número de 
mujeres matriculadas es notablemente superior al de hombres. 

Así mismo, en relación con la edad, también resulta indicativa del grupo que cursa 
estudios universitarios de forma mayoritaria: los estudiantes de Grado, los cuales se 
encuentran en esa franja por encima de los 20 años. 

Sobre la primera de las cuestiones que nos planteábamos en el trabajo, si se sien-
ten informados sobre la discapacidad intelectual, podemos deducir que el alumnado 
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universitario, de forma mayoritaria, conoce o ha mantenido contacto con alguna per-
sona que se encuentra en esta situación. Sin embargo, indican no contar con suficiente 
información y se sitúan en un valor neutro cuando se les pregunta si reconocerían a 
una persona con discapacidad intelectual. Esta tendencia se conserva cuando se com-
paran las medias por área de conocimiento de sus estudios. Sin embargo, por rango de 
edad se observa que a más edad menos informados se sienten. No obstante, este es un 
estudio exploratorio y habría que profundizar en esta cuestión. 

Estos resultados pueden relacionarse con que, a pesar de que la discapacidad in-
telectual cuenta con mayor incidencia dentro de las dificultades generales o globales 
del desarrollo y del aprendizaje, sin embargo, su evaluación y diagnóstico no siempre 
han sido precisos y acordes a la verdadera magnitud de la problemática, como explica 
Peredo (2016).

En cuanto a la definición, tras el análisis de los aspectos comunes (palabras o ex-
presiones que comparten las definiciones) indicados por los participantes, podemos 
deducir que el alumnado universitario participante entiende la discapacidad intelec-
tual como una afección, enfermedad, trastorno, diversidad, discapacidad, déficit, re-
traso mental, que supone dificultades para adaptarse o desenvolverse igual de bien que 
otras personas en su vida diaria, que requiere de más apoyo, con un funcionamiento 
intelectual por debajo de la media y que supone limitaciones en sus habilidades cogni-
tivas para comprender y memorizar.

Se observa una visión positiva en relación con que las personas con discapacidad 
intelectual pueden llevar una vida normal y que no solo pueden seguir instrucciones 
simples. Aunque, de igual modo, las palabras utilizadas para la definición de DI tienen 
sesgo negativo como, por ejemplo: limitación, dificultad, enfermedad o trastorno.

Los participantes asumen, de forma mayoritaria, el derecho de las personas con 
discapacidad al acceso a la universidad. En este sentido, dicha sensibilización es po-
sitiva dado que el acceso a la universidad, aún hoy, es minoritario, como ya señala 
Viñas (2021). 

Este reconocimiento del derecho de las personas con DI a acceder a estudios uni-
versitarios se ve complementado y respaldado con las cuestiones siguientes, dado que 
a la mayoría de participantes no les importaría trabajar, tener en su grupo de iguales o 
en su grupo de trabajo de iguales a personas con esta discapacidad. 

5. Conclusiones

Los resultados obtenidos confirman, como ya se ha indicado en la introducción, 
que entre el alumnado universitario se dan actitudes positivas hacia las personas con 
discapacidad (Araya et al., 2014; Gómez e Infante, 2004; Macías et al., 2019, o Suriá 
et al., 2011). 

Estas afirmaciones no solo resultan positivas, sino también esperanzadoras en 
cuanto a la inclusión de estas personas en el ámbito universitario. Cuestión que co-
rroboran los resultados de programas desarrollados en esta etapa educativa, como el 
ya mencionado programa PROMENTOR, del que es importante destacar que los 
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estudiantes con discapacidad se interrelacionan con otros miembros de la comunidad 
universitaria, tanto de modo formal como informal (en las cafeterías, las bibliotecas y 
en la vida del campus en general), promoviendo de una forma práctica la inclusión de 
estas personas en la vida universitaria de forma total y no solo académica (Izuzquiza 
et al., 2013).

Pero también, pensando en la inclusión social y la ruptura de estigmas asociados 
con la discapacidad, no solo intelectual, puesto que, como señala la Fundación Adec-
co (2015), el desconocimiento de estas situaciones o discapacidades ocasiona insegu-
ridad y actitudes discriminatorias. Este aspecto resulta de mayor interés si conside-
ramos que este estrato de estudio son futuros profesionales en los distintos sectores 
económicos, desempeñando algunos de ellos actividades estrechamente vinculadas 
con ámbitos en los que la inclusión no es plenamente efectiva. 

Recordar, como ya señalaba Barton (citado en Geva, 2017), que el lugar que las 
personas con DI ocupan en la sociedad y su nivel de estima están sujetos a su posición 
en relación con las condiciones y relaciones que establecen con la sociedad. Desde 
este punto de vista, se hace necesaria la implicación de la sociedad en cuestiones que 
superan las relativas al acceso y los recursos. 

5.1. Limitaciones y prospectiva

Debemos reconocer como limitaciones de este trabajo el hecho de diseñar un 
cuestionario ad hoc sobre el que aún se debe profundizar en cuanto a su estructura, 
dimensiones, etc., consolidando estas cuestiones desde aspectos teóricos. Así mismo, 
la muestra no se puede considerar como representativa de la población estudiantil 
universitaria, ya que esta se adscribe mayoritariamente a la Universidad de Extrema-
dura (campus de Badajoz). Por ello, como prospectiva, se plantea continuar con el 
estudio aumentando la participación de estudiantes de otras universidades y áreas de 
conocimiento, favoreciendo, de este modo, la generalización y comparación de resul-
tados. Complementariamente, dado que este estudio es exploratorio, como medida 
para profundizar en la temática (actitud de los universitarios hacia la discapacidad 
intelectual), se propone la triangulación de resultados utilizando instrumentos cuali-
tativos como las entrevistas o grupos de discusión. 

Además, considerando que los resultados de este estudio se limitan al ámbito uni-
versitario, se propone investigar o abordar la cuestión en etapas educativas anterio-
res. Asimismo, se debe considerar para futuras líneas de investigación comparar, en 
mayor profundidad, la variabilidad de las respuestas en función de variables como la 
edad, sexo, nivel de estudios o titulación.
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anexo I. Cuestionario

CUESTIONARIO SOBRE DISPACACIDAD INTELECTUAL
Este cuestionario forma parte de una investigación para un Trabajo Fin de Grado 
de la Facultad de Educación y Psicología de la Universidad de Extremadura. Esta 
investigación trata sobre la percepción y el conocimiento que tiene el alumnado 
universitario sobre la Discapacidad Intelectual. La participación es anónima y vo-
luntaria, pudiendo abandonar el cuestionario en cualquier momento. Los datos que 
se recojan serán tratados cumpliendo con la Ley 3/2018 de Protección de Datos 
Personales y garantía de los derechos digitales. Su uso es totalmente confidencial y 
solo serán utilizados por los investigadores con el fin antes señalado, no obtenién-
dose ningún beneficio económico con ellos.

Si participas en esta investigación, debes saber que no hay respuestas incorrectas, 
nos interesa conocer tu opinión sobre el tema planteado, por lo que agradecemos 

tu sinceridad.
Este TFG no podría llevarse a su fin sin tu colaboración, por lo que te agradece-

mos la implicación y la dedicación de tu tiempo
No te llevará más de 10 minutos completarlo. 

DATOS SOCIODEMOGRÁFICOS
Marca con una X la casilla correspondiente

Sexo:  Hombre  Mujer 

Edad. 
 Entre 18-20 años  Entre 21-25 años  Entre 26-35 años 
 Más de 35 años

Titulación que estudias: 

Provincia en la que estudias: 

SOBRE DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Marca con una X la casilla que consideres más adecuada, considerando que:
1 = totalmente en desacuerdo y 5 = totalmente de acuerdo

1 2 3 4 5

11) Conozco o he estado con una persona con discapa-
cidad intelectual

12) Creo que cuento con suficiente información sobre 
discapacidad intelectual

13) Soy capaz de reconocer a una persona que presenta 
discapacidad intelectual

14) Define qué es la discapacidad intelectual
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15) Las personas con discapacidad intelectual son capa-
ces de llevar una vida social normal

16) Las personas con discapacidad intelectual solo pue-
den seguir instrucciones simples

17) Las personas con discapacidad intelectual tienen 
derecho de acceder a la universidad 

18) Estaría dispuesto a trabajar con personas con disca-
pacidad intelectual

19) Aceptaría a una persona con discapacidad intelectual 
en mi grupo de iguales

10) Aceptaría a una persona con discapacidad intelectual 
en mi grupo de trabajo de iguales
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aBstract: Research has shown that families raising a child with intellectual disabili-
ty (ID) face many challenges and need to implement adaptation strategies. Some authors 
suggest that positive parental perceptions and perceived control could reduce emotional 
impact and promote family wellbeing. Nevertheless, there are few studies about the 
relationship between parental perceptions and family quality of life (FQoL) in those 
families. In this study, we used data from a sample of 251 Spanish parents whose chil-
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dren have ID. Positive perceptions scale and control perceptions scale, Spanish FQoL 
scale under 18 years-old and a sociodemographic questionnaire were administered to 
those families. The results of bivariate analysis showed that some dimensions of positive 
perceptions were related to different areas of FQoL, for example, social inclusion and 
family accommodation. FQoL was associated with family income and support received. 
To predict the FQoL level, a multivariate linear regression analysis was conducted. Re-
sults indicated that FQoL scores can be predicted by a linear combination of positive 
perceptions and family income. Practical implications for promoting FQoL in these 
families are discussed. 

Keywords: intellectual disability; family quality of life; positive perceptions; per-
ceived control; family income; support received.

resuMen: La investigación ha demostrado que las familias con niños/as con dis-
capacidad intelectual (DI) se enfrentan a muchos retos y necesitan utilizar estrategias 
de adaptación. Algunos trabajos sugieren que las percepciones parentales positivas y el 
control percibido pueden reducir el impacto emocional y promover el bienestar familiar. 
No obstante, existen pocos estudios sobre la relación entre las percepciones parentales 
y la calidad de vida familiar (CdVF) en estas familias. Utilizamos una muestra de 251 
madres y padres cuyos/as hijos/as presentan DI. Se administraron a las familias escalas 
de percepciones positivas y percepciones de control, la escala española de CdVF para 
menores de 18 y un cuestionario sociodemográfico. Los resultados del análisis biva-
riante mostraron que algunas dimensiones de las percepciones positivas estaban rela-
cionadas con diferentes áreas de la CdVF (inclusión social y acomodación familiar). La 
CdVF se asoció con los ingresos familiares y el apoyo recibido. Para predecir el nivel de 
CdVF, se realizó un análisis de regresión lineal multivariante. Los resultados indicaron 
que las puntuaciones de CdVF pueden predecirse mediante una combinación lineal de 
percepciones positivas e ingresos familiares. Se discuten las implicaciones prácticas para 
promover la CdVF en estas familias.

palaBras claVe: discapacidad intelectual; calidad de vida familiar; percepciones po-
sitivas; control percibido; ingresos familiares; apoyo recibido.

1. Introduction

The literature shows that families play a key role in children’s development 
and supply learning experiences during childhood that are linked to the child’s 
developmental outcomes. This is also true in families with children with intel-

lectual disability (ID) (Davys et al., 2017). The family is the environment that enables 
individual members to develop and grow effectively. Therefore, the role of families 
is crucial, especially when children have disabilities or are at risk of them (Festante et 
al., 2019). 

Research on children with disabilities has suggested that having a child with ID 
may produce negative reactions in the family, and this reduces the potential of family 
members to foster the child’s development (Hastings, 2003; Hu et al., 2012; Malho-
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tra et al., 2012). Many parents caring for children with a disability report high levels 
of anxiety, depression and stress (Al-Qaisy, 2012; Hayes and Watson, 2013; Keller 
and Honig, 2004; Lee, 2013). Similarly, it has been found that parents of children 
with ID generally have higher levels of anxiety, depression and stress than parents of 
children who develop normally (Baker et al., 2020; Eisenhower et al., 2005; Emerson 
et al., 2006; Giallo et al., 2015; Oelofsen and Richardson, 2006; Singer, 2006). Some 
authors found that high parenting stress contributed to the development of more 
behavioral problems (Baker et al., 2003), lower social competence levels (Guralnick 
et al., 2006) and more difficulties in the relationship between parents and their child, 
which resulted in offering them poorer learning development opportunities (Hayes 
and Watson, 2013). In addition, high stress levels could increase anxious and depres-
sive symptomatology (Keller and Honig, 2004; Singer, 2006), concern parents about 
how to connect with their child and cause a feeling of incompetence (Guralnick et al., 
2008). Therefore, families with children with ID may need to implement a series of 
adjustment strategies to raise their child, especially during the early years. The experi-
ence may cause some difficulties that will impact on the family’s emotional wellbeing 
(Kim et al., 2020; Summers et al., 2005). 

Early and second childhood are obviously very different from adolescence in 
terms of the great influence that the family has on the development of children, for 
example, in the acquisition of habits and routines, cognitive and social skills, etc. For 
this reason, we considered it appropriate to focus only on these early ages, unlike pre-
vious studies (Ferrer et al., 2017). These routines provide structure, a sense of security 
and opportunities for emotional connection between parents and children (Crespo et 
al., 2013). However, for families of children with ID, it is more difficult to establish 
useful routines (Rodger and Umaibalan, 2011) and caregivers must make greater ef-
forts. These day-to-day difficulties can adversely affect the emotional well-being of 
families. 

Disability studies have changed significantly in recent years, to develop a more 
positive approach. Research has incorporated a more positive perspective of families 
of children with ID, with inputs from positive psychology theories (Blacher et al., 
2013). We know that families of children with ID will have to cope with the disability 
diagnosis and adjust to the situation, often dealing with high levels of stress through-
out life. However, some families will be able to adjust better to this situation than 
others and will present higher levels of individual and family well-being (Meirsschaut 
et al., 2010). Some studies suggest that caregivers’ perceptions constitute a relevant 
predictor of adjustment (Pozo et al., 2006; Pozo et al., 2014; Saloviita et al., 2003). 
Other studies have found that parents with positive perceptions of their child with 
ID are more capable of showing feelings of joy, family warmth and personal growth, 
as opposed to those with further negative perceptions (Fox et al., 2002; Kim, 2001; 
Ylvén et al., 2006). Some authors have reported that positive perceptions could work 
as a mechanism for coping with the stress of parents caring for a child with ID (Hast-
ings and Brown, 2002; Lloyd and Hastings, 2008), as these positive perceptions can 
cushion the emotional impact and foster more well-being in the family (Kayfitz et al., 
2010). In fact, predictive models of the psychological adaptation of families who have 
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a child with autism spectrum disorder (ASD) have shown that positive perceptions 
can predict anxiety (Samios et al., 2012), parental stress and anxiety (García-López 
et al., 2021; García-López et al., 2016) and depression and anxiety (Lovell and Weth-
erell, 2020). Positive perceptions likely promote a closer, more affectionate relation-
ship between parents and their child, which helps to build developmental outcomes 
in children with ID (Innocenti et al., 2013). 

In the context of parental perceptions, perceived control by caregivers of children 
with ID is another key element related to family well-being. Parents who perceive 
greater control over decisions and strategies concerning their child with ID show bet-
ter adjustment levels (Hastings and Brown, 2002; Jones and Passey, 2005; Lanfranchi 
and Vianello, 2012). As parents, feeling more in control of the interventions that their 
child receives and the decisions that need to be made regarding his/her care provides 
more parental satisfaction and less psychological distress (Hill and Rose, 2009). 

However, family systems theory (Seligman and Darling, 2007) emphasizes the 
dynamic, interdependent nature of the family unit, with the experiences of one mem-
ber potentially affecting the entire system. Thus, a theoretical systemic-ecological 
approach in families of children with ID is growing among the scientific and profes-
sional community and is developing into the study and conceptualization of family 
quality of life (FQoL) of families of individuals with disabilities (Hu et al., 2012; 
Summers et al., 2005). Many authors have studied FQoL despite the initial lack of a 
more solid, general conceptual framework, which hindered the systematization and 
provision of valid data in FQoL research (Chiu et al., 2013). After a synthesis of pre-
vious research, Zuna et al. (2010) proposed a definition of FQoL that considered the 
family as a primary development context and emphasized the importance of accom-
panying families to enhance this FQoL. This definition highlights the interaction be-
tween family characteristics and dynamics, and those of each family member. Family 
support services and practices act as mediating variables of the effects that the family 
unit or each family member’s characteristics have on FQoL (Zuna et al., 2010). A 
meta-analysis by Dunst Trivette and Hamby (2007) concluded that the effectiveness 
of family services is determined by the level of improvement in the FQoL. Support 
services could help to improve FQoL (Eskow et al., 2011).

Therefore, we cannot ignore the fact that the existence of parental positive percep-
tions and perceived control will contribute to the FQoL outcome (Seo et al., 2016; 
Yoon and Kim, 2015). According to Ferrer et al. (2017), families with higher positive 
perceptions and perceived control of their son/daughter with ID and his/her envi-
ronment could have a greater FQoL. In this respect, Bayat (2007) found a signifi-
cant association between the presence of positive perceptions of children with ASD 
and their FQoL levels. According to the author, positive perceptions improve family 
closeness and feelings of compassion, and provide a more positive outlook on life, 
patience and personal empowerment. However, there are still not many studies that 
assess the relationship between positive perceptions, perceived control and FQoL in 
families of children with ID. 

Previous research has revealed several individual and family variables that are 
related to FQoL. Family income has a positive relationship with perceived FQoL 
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(Ferrer et al., 2017; Mas et al., 2016; Meral et al., 2013; Schlebusch et al., 2017). Thus, 
those studies have found that families with a member with ID have lower FQoL 
when their family income is lower. In addition, low family income is associated with 
multiple impacts on family outcomes. This suggests that there is a need to offer sup-
port above all to people and families with low family income.

Wang et al. (2004) found that maternal satisfaction ratings of FQoL, as charac-
terized by parenting satisfaction, family interactions, physical/material well-being, 
emotional well-being and disability-related support, increased as a function of family 
income. However, family employment status appears to be a controversial variable. 
In some studies, the fact that parents work outside the home is related to better FQoL 
(Giné et al., 2015). However, Meral et al. (2013) found that employment status was 
not significantly correlated with FQOL. 

Families who have to raise a child with ID may need additional and often emo-
tional or direct personal support. However, this support is not always available. Peo-
ple from low socioeconomic backgrounds, for instance, often find it difficult to take 
advantage of formal support, either because they do not know how to access services 
or because the system itself creates many barriers to accessing them (Khanlou et al., 
2015). As a result, these families often have little time for leisure, which is frequently 
not a priority for policy and support services (Brown et al., 2010). This situation can 
affect their FQoL.

As we mentioned above, we focused our study on the early and second stages 
of childhood, since this is a period of time when families have to devote themselves 
wholeheartedly to the care and attention of children with ID and require a great deal 
of support as they face these challenges. Very often, they do not receive the specific 
support they need (Vilaseca et al., 2017).

From our initial hypotheses, we considered that positive perceptions and per-
ceived control in parents of children with ID aged 1 to 12 years would be significant-
ly related to their FQoL. FQoL is greater the higher the positive perceptions and 
perceived control levels. In addition, sociodemographic variables of children or their 
parents may help to predict positive perceptions and perceived control levels.

This study had two main goals. The first was to assess the relationship between 
parental positive perceptions, perceived control and FQoL among a sample of par-
ents of children with ID aged 1 to 12 years old. The second was to predict FQoL 
level from a multivariate model including positive perceptions, perceived control and 
demographic variables, which had shown a statistically significant bivariate relation-
ship with FQoL.

2. Materials and Methods

2.1. Participants

The sample was composed of 251 families with children with ID between 1 and 
12 years of age (M = 7.1, SD = 3.2). It was collected through the services that attend 
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the children (mainstream schools, special schools or early intervention centers). We 
considered two inclusion criteria: participants had to be the primary caregivers of 
children up to 12 years of age and their children had ID. 

Most of the primary caregivers were women (76.1 %) with a mean age of 40.4 
years old (SD = 7.2). The mean age of men was 43.1 years old (SD = 7.7). All par-
ticipants were resident in Spain. More than half were in active employment (37.5 % 
working full time and 18.7 % part time), while 42.2 % were looking for work or 
taking care of household chores and childcare. Regarding the level of family income, 
more than 70 % earned less than 2,320€ per month. According to the Spanish Na-
tional Institute of Statistics (INE; 2015), Spanish households had an average annual 
income of 26,299.87€ (2,191.66€ per month). Therefore, a large number of families in 
this sample were at or below the Spanish average. 

A total of 59.4 % of the children were male and 39.4 % female. In terms of age, 
47.8 % were up to 6 years old, and 52.2 % were 7 to 12 years old. The degree of ID 
was mild (from 33 to 64 %) in 35 %, moderate (from 65 to 74 %) in 27 % and severe 
(> 75 %) in 33 %. In Spain, the assessment of the percentage of disability is a stand-
ardized process carried out by a governmental agency, the Valuation and Guidance 
Services for People with Disabilities (CAD). In the case of ID, it is graded as mild, 
moderate and severe. The centers carry out the assessment and establish the degree 
of disability. A total of 65 % of families had no help with childcare at home. Finally, 
95.2 % of parents were very satisfied with the service that their children attended. See 
Table 1 for more details. 

Table 1. Demographic characteristics of family members (n = 251)

Characteristics % (n) Characteristics % (n)

Age of the family member (years) Household income (monthly)

< 30 5.6 (14) < 1.200€ 27.9 (70)

31-40 41.2 (103) 1.200€ to 2.320€ 44.2 (111)

41-50 41.6 (104) > 2.320€ 21.5 (54)

> 51 8.0 (20) Support received

Missing 3.6 (10) No 64.9 (161)

Level of education completed Yes 35.1 (87)

Primary 28.9 (72) Services

Secondary 35.3 (88) EIC 25.6 (63)

University degree 37.7 (91) Schools 65.9 (162)
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Employment status Others 8.5 (26)

Employed full time 37.5 (94) Satisfaction level

Employed part time 18.7 (47) 1-4 2.4 (6)

Caretaker, household chores 21.9 (55) 5-7 20 (50)

Looking for a job 20.3 (51) 8-10 75.2 (189)

Missing 1.6 (4) Missing 2.4 (6)

2.2. Instruments

We used a brief demographic questionnaire to record family characteristics (par-
ents’ age, gender, employment status and household income) and children’s charac-
teristics (age, gender, ID level, service that attended to the child, whether families had 
help with childcare and parental satisfaction with the service).

We used the Kansas Inventory of Parental Perceptions (KIPP) to assess parental 
perceptions of their child with ID. The original scale was created by Behr, Mur-
phy and Summers in 1992 with four separate scales and 97 items. We used a Span-
ish version (Ferrer et al., 2015) which is shorter with four scales but only 59 items: 
Positive Contributions (PCS: with 30 items), Social Comparisons (7 items), Causal 
Attributions (10 items), and Perceived Control (12 items). In this study, we only used 
the first and the last scales, which were explicitly designed to assess the positive and 
control perceptions that parents have regarding their child with ID (Hastings et al., 
2005). The PCS has six subscales and seeks to perceive the child with disability as a 
source of positive contributions in personal and family life (e. g.: My child is why I 
met some of my best friends). And the Perceived Control scale measures the degree of 
control parents have over their child’s management and educational activities in the 
present and future (e. g.: How much control do you personally have over managing 
your child’s activities from day to day?). Items are scored on a 4-point Likert scale 
(from strongly agree to strongly disagree). The internal consistency of the subscales 
was adequate. The coefficients of the subscales of PCS ranged from .40 to .83: Source 
of Happiness and Pride, α = .83; Family Strength and Acceptance, α = .78; Personal 
Growth and Maturity, α = .77; Sensitivity to Disability, α = .73; Expanded Social 
Network, α = .72; Understanding of Life’s Purpose, α = .40 [64]. The coefficient of 
the Perceived control scale was .87.

The other instrument we used was the Spanish Family Quality of Life Scales for 
families with children with ID (Escala de Calidad de Vida Familiar: CdVF-E under 
18 years old) by Giné et al. (2013). The CdVF-E evaluates seven FQoL dimensions: 
Emotional Well-Being, Family Interaction, Health, Financial Well-Being, Parents’ 
Organization and Skills, Family Accommodation, Social Inclusion and Participation. 
It is a self-administered scale with 61 items. The response format is a 5-point Likert 
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scale (“never” to “always”) with a “not applicable” option as well. Internal consisten-
cy of the overall scale was adequate with a Cronbach’s α of .96. 

2.3 Procedure

Ethical approval was obtained from the Spanish Ethics Committee, which is part 
of the Network of Ethics Committees in Universities and Public Research Centers 
in Spain.

To recruit participants, we contacted one of the most important associations in 
Spain for persons with a disability and their families (Plena inclusión: Confederación 
Española de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual) 
and in Catalonia (DINCAT) by letter and telephone and we explained the project. 
The associations contacted the affiliated early intervention centers, regular schools 
and special education schools. The coordinators of the centers were asked to help re-
cruit families for the study. Families were informed that their participation would be 
entirely voluntary and anonymous. They did not receive any financial compensation 
for their participation. We sent questionnaires to centers all over Spain. Each research 
pack contained an informed consent form, a demographic questionnaire, the two 
KIPP scales and the CdVF-E scale. The families had 15 days to fill out the materials 
and return them to the centers in a closed envelope provided with the protocols. The 
research packs were returned to the university within a total of 30 days. 

2.4. Data analysis

IBM SPSS Statistics (version 26.0 for Windows) was used for all statistical anal-
yses. The characteristics of the families and children, and the degrees of the main 
variables, were analyzed through descriptive statistics (frequency, percentage, mean 
and standard deviation). To assess the relationship between parental positive percep-
tions, perceived control and FQoL scores, Pearson’s correlation coefficients were 
computed.

The second goal of the study was to predict FQoL from a multivariate model. For 
this purpose, data were analyzed in two stages. First, a bivariate analysis was conduct-
ed to study the relationship between different family variables and the FQoL scores. 
For categorical family variables, total FQoL scores were compared via independent 
samples t-test (for comparing two means) or One-Way ANOVA (for more than two 
means), followed by post-hoc pairwise comparisons. Relationships between fami-
ly variables and total FQoL scores were examined via Pearson’s product-moment 
correlation coefficients (or Spearman’s correlation coefficients for ordinal variables). 

Secondly, variables whose effect was found to be statistically significant (p < .05) 
in the previous bivariate analyses were included in a multiple linear regression model 
to predict FQoL scores. Variables were selected applying backward stepwise criteria 
beginning with a full model and, at each step, eliminating variables from the regression 
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model to find a reduced model that best explained the data. Missing data were han-
dled by pairwise deletion.

3. Results

In this section, we present the results from the PCS subscales, the perceived con-
trol scale and CdVF-E scales, and the relationships between them, which are spe-
cifically related with the first objective of our study. Table 2 shows the mean and 
standard deviation of PCS, perceived control and CdVF-E scores for the families 
who answered those instruments. 

The overall mean FQoL was slightly high (M = 3.50, SD = 1.27). This result is 
similar to those of studies conducted in Spain (Giné et al., 2013; Giné et al., 2015) 
where the CdVF-E instrument was used. The “emotional wellbeing” domain scored 
highest (M = 3.90, SD = 1.00), while “financial wellbeing” had the lowest mean values 
(M = 2.85, SD = 1.43). These results are consistent with previous studies (Brown et 
al., 2010). The total score of PCS was a little lower than previous studies (Ferrer et al., 
2016) (M = 2.93, SD = .80). The highest scoring subscale was Sensitivity to disability 
(M = 3.32, SD = .72) and the lowest was Understanding of life’s purpose (M = 2.47, 
SD = .94). Finally, the mean of the perceived control scale was 3.11 (SD = .74).

Table 2. Descriptive statistics of Family Quality of Life Scale (FQoL), 
Positive Perceptions (PCS) and Perceived Control scores

Subscale Mean  SD Subscale Mean  SD

Emotional wellbeing 3.90 1.00 Source of happiness and pride 2.91 .83

Family interaction 3.71 1.28 Family strength and acceptance 3.12 .71

Health 3.45 1.27 Personal growth and maturity 2.80 .83

Financial wellbeing 2.85 1.43 Sensitivity to disability 3.32 .72

Parents’ organization 
and skills 3.49 1.38 Expanded social network 2.62 .84

Family accommodation 3.56 1.02 Understanding of life’s purpose 2.47 .94

Social inclusion and 
participation 3.63 1.42 PCS total score 2.93 .80

FQoL total score 3.50 1.27 Perceived control total score 3.11 .74

Then, the relationship between these variables (FQoL, PCS and Perceived Con-
trol scores) was analyzed via Pearson’s correlation coefficient. A significant corre-
lation was observed between the “Social inclusion and participation” subscale and 
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three dimensions of PCS: Personal growth and maturity (r = .18, p < .01), Source of 
happiness and pride (r = .15, p < .05), Family strength and acceptance (r = .15, p < .05). 
Another statistically significant correlation was obtained between “Family accom-
modation” and Family strength and acceptance (r = .19, p < .01) and Personal growth 
and maturity (r = .15, p < .05). A correlation was also found between “Emotional 
wellbeing” and Family strength and acceptance (r = .16, p < .05). Finally, we found a 
significant correlation between two dimensions of CdVF-E (“Financial wellbeing”, 
“Parents’ organization and skills”) and Source of happiness and pride (r = .15, p < .05) 
(r = .15, p < .05) respectively. 

Therefore, families who felt that their child had contributed to their greater growth 
as a person, to make the family stronger and to have more acceptance, obtained higher 
scores in the area of family accommodation. Coupled with the fact that they con-
sidered their child brings them happiness, they showed more satisfaction in terms 
of community participation and social inclusion. These feelings of being stronger 
as a family and greater acceptance of life events are also related to greater emotional 
well-being. Finally, considering the child as a source of family happiness is related 
to greater satisfaction with parental abilities and economic well-being. However, the 
effect sizes for all statistically significant correlations found can be considered small 
(.15 ≤ r ≤ .19) (Dunst and Hamby, 2012). No statistically significant relationships 
were found between other FQoL subscales and PCS dimensions and perceived con-
trol.

In relation to our second objective, namely, to predict FQoL scores, a bivariate 
analysis was conducted. The relationship between monthly family income and FQoL 
total score was examined via Spearman’s correlation coefficient. Results showed a sta-
tistically significant positive correlation between them (r = .146, p < .05): that is, the 
higher the family income, the better the FQoL. Furthermore, the difference in mean 
FQoL scores between the families that received personal help to care for their child 
with ID (M = 215.27; SD = 26.14) and those that did not (M = 207.19; SD = 28.71) was 
also statistically significant (t(245) = -2.17; p < .05). This indicates that receiving for-
mal or informal support from a relative to care for their child contributes to promote 
the FQoL. The other family characteristics (parents’ age, gender, employment status) 
and children’s characteristics (age, gender, ID level, service that attended to the child, 
and parental satisfaction with the service) showed no effect on the quality of life of 
families with children with ID (p > .05).

PCS total scores, together with the demographic variables whose effect was found 
to be statistically significant in the previous bivariate analyses, were included in a 
multiple linear regression model to predict FQoL scores (see Table 3). Two of the 
three potential predictors (PCS total score, family income, and support received) 
were selected by backward stepwise criteria for inclusion in the model. Results indi-
cate that FQoL scores could be predicted by a linear combination of PCS total scores 
and monthly family income. Therefore, having more positive perceptions and greater 
economic capacity may predict higher levels of FQoL. In any case, the regression 
model accounted for only 6.9 % of the variance of FQoL scores (adjusted r² = .069).
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Table 3. Linear regression model of FQoL scores obtained by families (n = 251)

FQoL overall score

B SE ß t 95 % CI

Model 1

Constant 147.56 14.75

PCS total score .51 .14 .23 3.49** .22-.80

Support received 2.90 2.62 .08 1.11 -2.25-8.06

Family income 4.13 1.53 .19 2.69** 1.10-7.15

Model 2

Constant 150.58 14.59

PCS total score .50 .15 .22 3.45** .22-.80

Family income 4.72 1.44 .21 3.28** 1.88-7.55

** p< .01.

4. Discussion

Our results confirm our initial hypotheses that there is a relationship between 
positive perceptions and FQoL levels. The higher the levels of parental positive per-
ceptions, the greater their FQoL is (Bayat, 2007; Kim et al., 2020). These outcomes 
suggest that the presence of positive perceptions in a family with a child with ID could 
improve the family’s emotional well-being. This sense of well-being is a function of 
family members’ capacity to overcome challenges and feel agentive in affecting their 
life conditions. Positive perceptions may, for instance, lead to a feeling of calmness, 
stress reduction and higher personal and family satisfaction (Fox et al., 2002). There-
fore, parents who can perceive the positive aspects of having a child with ID may find 
their efforts to raise and educate their child worthwhile. They will be motivated to 
keep supporting their child’s development by offering them learning opportunities 
and they will feel that this process brings them satisfaction as individuals and as a 
family. This aspect also appears relevant in a previous research (Ferrer et al., 2016), 
among a population with a wider age range, including adolescents and adults with ID. 

Thus, our study emphasizes the need to promote these positive experiences of 
parenting to preserve the psychological well-being of families. As found in earlier lit-
erature (Lloyd and Hastings, 2008), positive perceptions would additionally promote 
family accommodation, that is, better coping with the experience of having a child 
with ID, associated with superior adaptation outcomes such as better mental health 
(Ekas et al., 2019; Wong et al., 2016). Positive perceptions include the ability as a fam-
ily to accept the reality and find strategies to manage it, feeling that these challenges 
allow them to grow and move forward. It is widely known that receiving a diagnosis 
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of delayed development problems, ID, autism spectrum disorder, etc., has a negative 
effect on most families. Families feel vulnerable and require different strategies to 
cope with fear and anxiety, to recover after the bad news, to redefine parental expec-
tations and the role of each member within the family system and to seek any kind of 
formal or informal support network (Chiu et al., 2020).

Moreover, an increase in positive perceptions would lead to a better perception 
of social inclusion and participation. Feeling happy and proud of your child with ID, 
with more maturity, and considering that the family has become stronger provides 
families with greater well-being through their social relationships. Participating in 
the community and feeling included in society increases informal support, which is 
essential for parents to have, for example, some time off (Harper et al., 2013).

Contrary to our expectations, perceived control does not seem to influence the 
FQoL level directly. Other variables, such as stress levels and health, which have 
not been taken into account in this study, may influence this relationship (DeVellis 
and DeVellis, 2001; Hill and Rose, 2009). Further research is needed to obtain more 
conclusive results. 

When we evaluated the relation between FQoL, parental perceptions and their 
demographic variables as the second objective of this study, we found that support 
received played an important role in the degree of satisfaction with quality of life. 
Since it is considered important for families to have a quality life and be competent 
in meeting the specific needs of their child with ID, they need a range of resources 
which can be formal (professionals, healthcare institutions, professional organiza-
tions, etc.) or informal (relatives, friends, neighbors, etc.) (Raina et al., 2005). These 
needs will endure over time and services must provide ongoing support to persons 
with ID and their families in order to help them to function in typical life activities 
(Thompson et al., 2009). Previous research in Spain has shown that these families 
need support throughout their lives, for example, in order to adapt to the experience 
of caring for a person with ID (Vilaseca et al., 2017).

Even more relevant is the relationship between FQoL and family income. House-
hold income did not have a moderating effect in some studies (Balcells-Balcells et al., 
2011; Cohen et al., 2014; Córdoba et al., 2008). However, in other studies it has been 
found to be a predictor variable of FQoL, even when combined with parental stress 
or other variables such as family needs (Davis and Gavidia-Payne, 2009; Giné et al., 
2015; Hu et al., 2011; Mas et al., 2016; Wang et al., 2004). It must be considered that 
there are many families in our country in difficult financial circumstances, such as job 
insecurity or long-term unemployment and therefore low income (INE, 2015). This 
particularly affects families with a member who has an ID. Resources and support 
for families with a child with ID are often insufficient to meet their needs, especially 
financial support, and this situation has worsened in recent years. In fact, in the study 
by Vilaseca et al. (2017), it was reflected that a large part of the sample surveyed con-
sidered that the support they received was wholly insufficient to meet their needs, es-
pecially financial support. In addition, economic problems are often compounded by 
the cost of medical or psychological care for the child with ID (Caples and Sweeney, 
2011).
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Consequently, the results of the current study provide evidence of the importance 
of promoting family strengths and positive abilities in families with children with ID. 
It was shown that efforts should continue to involve families in evaluation and inter-
vention processes to achieve better outcomes for children with ID and their families. 
These results are in accordance with other studies (Brown et al., 2003; Giné et al., 
2013; Trivette et al., 2010), showing that a greater FQoL and receiving the right sup-
port generate parental feelings of self-efficacy, which are directly related with more 
positive interactions between parents and their child.

This study has several limitations that should be taken into consideration. First, as 
this study uses a cross-sectional design, the suggested predictive relations are in fact 
estimations. In future studies, research should include other variables such as high 
stress and anxiety levels, family functioning, care burden, and parents’ relationship 
status, which may cause collateral effects that have not been evaluated in the current 
study. Besides, it would be interesting to complement this research by suggesting 
future longitudinal studies that assess whether the relations between positive percep-
tions, perceived control and FQoL change throughout the child’s and the family’s 
development.

Finally, it is important to consider the practical implications of this study. It has 
been shown that working with families of children with ID from a positive perspec-
tive and taking advantage of existing family strengths promotes FQoL (Dunst et al., 
2019; Dunst and Trivette, 2009; Espe-Sherwindt, 2008). Such strengths may be par-
ents’ positive perceptions of their child with ID. It has been proved that these positive 
perceptions can help the family to adjust to the experience of raising and educating 
their child with ID. These families need more guidance and help, given the many dif-
ficulties their children experience (Kyzar et al., 2012). Therefore, if professionals can 
incorporate this positive perspective, they will not only focus on the child’s condition 
but also on promoting communication with parents to identify positive perceptions 
of their child and, consequently, FQoL will increase. 

Lastly, our results may be useful as guidelines for professionals of intervention 
centers. It is more common to focus work plans with families and children on re-
ducing discomfort and working on weaknesses than on fostering insights that bring 
greater empowerment. Therefore, new intervention strategies for families of children 
with ID could be developed based on positive perceptions and perceived control. 
This could help to promote FQoL.

5. Conclusions

This study has three main conclusions. The first is that the presence of positive 
perceptions in families with children with ID is significantly related to the expres-
sion of higher levels of FQoL. The sensation that the child contributes positively to 
personal and family functioning and well-being fosters greater satisfaction with the 
FQoL.
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Second, other variables such as economic difficulties, job insecurity and even lack 
of assistance may negatively affect levels of satisfaction with FQoL in families who 
already have a greater need for support. This conclusion strengthens the idea that 
governments should provide them with more aid (subsidies, discounts, bonuses, so-
cial and care support, etc.) in order to compensate for these difficulties. As reflected 
in the International Convention on the Rights of Persons with Disabilities (United 
Nations, 2006), persons with disabilities and their families still suffer exclusion and 
often have serious difficulties in accessing basic social goods. Public policies and leg-
islation should prioritize actions that uphold their human rights.

Finally, it is essential to incorporate family empowerment in work plans with 
families and their children. This will enhance the well-being of the caregivers and 
increase their capacity to respond to the needs of their child with ID. To achieve this 
aim, governments must adopt policies that provide professionals with guidelines and 
spaces to create partnerships with the families. 

Funding: This research received no external funding. 
Informed Consent Statement: Informed consent was obtained from all subjects 

involved in the study.
Acknowledgments: The authors would like to thank all participants, parents and 

families, as well as to the many professionals from schools, special education schools, 
early intervention services, and collaborating staff who took part in the research.

Conflicts of Interest: The authors declare no conflict of interest.

6. Bibliographic References 

al-Qaisy, L. M. (2012). Mothers’ stress in families of children with mental handicap. Asian 
Social Science, 8(2), 80-85. https://doi.org/10.5539/ass.v8n2p80

BaKer, K., deVine, R. T., ng-cordell, E., rayMond, F. L. and hughes, C. (2020). Chil-
dhood intellectual disability and parents’ mental health: integrating social, psychological 
and genetic influences. The British Journal of Psychiatry, 218(6), 315-322. https://doi.
org/10.1192/bjp.2020.38 

BaKer, B. L., Mcintyre, L. L., Blacher, J., crnic, K., edelBrocK, C. and low, C. (2003). 
Preschool children with and without developmental delay: behaviour problems and paren-
ting stress over time. Journal of Intellectual Disability Research, 47(45), 217-230. https://
doi.org/10.1046/j.1365-2788.2003.00484.x

Balcells-Balcells, A., giné, C., guàrdia-olMos, J. and suMMers, J. A. (2011). Family quali-
ty of life: adaptation to Spanish population of several family support questionnaires. Jour-
nal of Intellectual Disability Research, 55(12), 1151-1163. https://doi.org/10.1111/j.1365-
2788.2010.01350.x 

Bayat, M. (2007). Evidence of resilience in families of children with autism. Journal of Intellec-
tual Disability Research, 51(9), 702-714. https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2007.00960.x 

Behr, S. K., Murphy, D. L. and suMMers, J. A. (1992). User’s manual: Kansas Inventory of 
Parental Perceptions (Kipp). Beach Center on families and disability.



relationship between parental perceptions, family income and support received 
with family quality of life in families with a child with an intellectual disability 

fina ferrer vidal, rosa vilaseca momplet y rosa maría bersabé

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 89-108

– 103 –

Blacher, J., BaKer, B. L. and BerKoVits, L. D. (2013). Family perspectives on child intellectual 
disability: views from the sunny side of the street. In M. L. wehMeyer (Ed.), The Oxford 
handbook of positive psychology and disability (pp. 166-181). Oxford University Press.

Brown, I., anand, S., Fung, W. A., isaacs, B. and BauM, N. (2003). Family quality of life: 
Canadian results from an international study. Journal of Developmental and Physical Disa-
bilities, 15(3), 207-230. https://doi.org/10.1023/A:1024931022773

Brown, R. I., hong, K., shearer, J., wang, M. and wang, S. Y. (2010). Family quality of life 
in several countries: results and discussion of satisfaction in families where there is a child 
with a disability. In Enhancing the quality of life of people with intellectual disabilities (pp. 
377-398). Springer. https://doi.org/10.1007/978-90-481-9650-0_20 

caples, M. and sweeney, J. (2011). Quality of life: a survey of parents of children/adults with 
an intellectual disability who are availing of respite care. British Journal of Learning Disa-
bilities, 39(1), 64-72. https://doi.org/10.1111/j.1468-3156.2010.00619.x

chiu, C., Kyzar, K., zuna, N., turnBull, A., suMMers, J. A. and aya, V. (2013). Family 
quality of life. In M. L. wehMeyer (Ed.), The Oxford handbook of positive psychology and 
disability (pp. 365-392). Oxford University Press.

chiu, S. J., lin, I. F., chou, Y. T. and chien, L. Y. (2020). Family quality of life among 
Taiwanese children with developmental delay before and after early intervention. Journal 
of Intellectual Disability Research, 64(8), 589-601. https://doi.org/10.1111/jir.12754 

cohen, S. R., holloway, S. D., doMínguez-pareto, I. and KupperMann, M. (2014). Recei-
ving or believing in family support? Contributors to the life quality of Latino and non-
Latino families of children with intellectual disability. Journal of Intellectual Disability 
Research, 58(4), 333-345. https://doi.org/10.1111/jir.12016 

córdoBa, L., góMez, J. and Verdugo, M. Á. (2008). Calidad de vida familiar en personas con 
discapacidad: un análisis comparativo. Universitas Psychologica, 7(2), 384-384.

crespo, C., santos, S., canaVarro, M. C., KielpiKowsKi, M., pryor, J. and Féres-carneiro, 
T. (2013). Family routines and rituals in the context of chronic conditions: a review. In-
ternational Journal of Psychology, 48(5), 729-746. https://doi.org/10.1080/00207594.2013.
806811 

daVis, K. and gaVidia-payne, S. (2009). The impact of child, family, and professional sup-
port characteristics on the quality of life in families of young children with disabili-
ties. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 34(2), 153-162. https://doi.
org/10.1080/13668250902874608

daVys, D., Mitchell, D. and Martin, R. (2017). Fathers of people with intellectual disability: 
a review of the literature. Journal of Intellectual Disabilities, 21(2), 175-196. https://doi.
org/10.1177/1744629516650129 

DeVellis, B. M. and DeVellis, R. F. (2001). Self-efficacy and health. Handbook of Health 
Psychology, 235-247. Lawrence Erlbaum.

dunst, C. J. and haMBy, D. W. (2012). Guide for calculating and interpreting effect sizes and 
confidence intervals in intellectual and developmental disability research studies. Journal 
of Intellectual and Developmental Disability, 37(2), 89-99. https://doi.org/10.3109/13668
250.2012.673575 

dunst, C. J., haMBy, D. W. and raaB, M. (2019). Modeling the relationships between prac-
titioner capacity-building practices and the behavior and development of young children 
with disabilities and delays. Educational Research and Reviews, 14(9), 309-319.



relationship between parental perceptions, family income and support received 
with family quality of life in families with a child with an intellectual disability 

fina ferrer vidal, rosa vilaseca momplet y rosa maría bersabé

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 89-108

– 104 –

dunst, C. J. and triVette, C. M. (2009). Using research evidence to inform and evaluate early 
childhood intervention practices. Topics in Early Childhood Special Education, 29(1), 40-
52. https://doi.org/10.1177/0271121408329227 

dunst, C. J., triVette, C. M. and haMBy, D. W. (2007). Meta-analysis of family-centered hel-
pgiving practices research. Mental Retardation and Developmental Disabilities Research 
Reviews, 13(4), 370-378. https://doi.org/10.1002/mrdd.20176 

eisenhower, A. S., BaKer, B. L. and Blacher, J. (2005). Preschool children with intellec-
tual disability: syndrome specificity, behaviour problems, and maternal well-being. Jour-
nal of Intellectual Disability Research, 49(9), 657-671. https://doi.org/10.1111/j.1365-
2788.2005.00699.x 

eKas, N. V., tidMan, L. and tiMMons, L. (2019). Religiosity/spirituality and mental health 
outcomes in mothers of children with autism spectrum disorder: the mediating role of posi-
tive thinking. Journal of Autism and Developmental Disorders, 49(11), 4547-4558. https://
doi.org/10.1007/s10803-019-04165-z 

eMerson, E., hatton, C., llewellyn, G., BlacKer, J. and grahaM, H. (2006). Socio-eco-
nomic position, household composition, health status and indicators of the well-being of 
mothers of children with and without intellectual disabilities. Journal of Intellectual Disa-
bility Research, 50(12), 862-873. https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2006.00900.x 

esKow, K., pineles, L. and suMMers, J. A. (2011). Exploring the effect of autism waiver services 
on family outcomes. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 8(1), 28-35. 
https://doi.org/10.1111/j.1741-1130.2011.00284.x 

espe-sherwindt, M. (2008). Family-centred practice: collaboration, competency and evidence. 
Support for Learning, 23(3), 136-143. https://doi.org/10.1111/j.1467-9604.2008.00384.x 

Ferrer, F., Vilaseca, R. M. and BersaBé, R. M. (2015). Kansas inventory of parental per-
ceptions: Spanish adaptation of a shortened form. Journal of Developmental and Physical 
Disabilities, 27(6), 789-809. https://doi.org/10.1007/s10882-015-9456-y 

Ferrer, F., Vilaseca, R. and BersaBé, R. M. (2016). The impact of demographic characteristics 
and the positive perceptions of parents on quality of life in families with a member with 
intellectual disability. Journal of Developmental and Physical Disabilities, 28(6), 871-888. 
https://doi.org/10.1007/s10882-016-9515-z 

Ferrer, F., Vilaseca, R. and guàrdia-olMos, J. G. (2017). Positive perceptions and percei-
ved control in families with children with intellectual disabilities: relationship to fa-
mily quality of life. Quality and Quantity, 51(2), 903-918. https://doi.org/10.1007%2
Fs11135-016-0318-1 

Festante, F., antonelli, C., chorna, O., corsi, G. and guzzetta, A. (2019). Parent-infant 
interaction during the first year of life in infants at high risk for cerebral palsy: a systematic 
review of the literature. Neural Plasticity, 1-19. https://doi.org/10.1155/2019/5759694 

Fox, L., Vaughn, B. J., wyatte, M. L. and dunlap, G. (2002). “We can’t expect other people 
to understand”: family perspectives on problem behavior. Exceptional Children, 68(4), 
437-450. https://doi.org/10.1177/001440290206800402 

garcía-lópez, C., recio, P., pozo, P. and sarriá, E. (2021). Psychological distress, disorder 
severity, and perception of positive contributions in couples raising individuals with au-
tism. Frontiers in Psychology, 12, 2541. https://doi.org/10.3389/fpsyg.2021.694064 

garcía-lópez, C., sarriá, E., pozo, P. and recio, P. (2016). Supportive dyadic coping and 
psychological adaptation in couples parenting children with autism spectrum disorder: the 
role of relationship satisfaction. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(11), 
3434-3447. https://doi.org/10.1007/s10803-016-2883-5 



relationship between parental perceptions, family income and support received 
with family quality of life in families with a child with an intellectual disability 

fina ferrer vidal, rosa vilaseca momplet y rosa maría bersabé

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 89-108

– 105 –

giallo, R., seyMour, M., Matthews, J., gaVidia-payne, S., hudson, A. and caMeron, C. 
(2015). Risk factors associated with the mental health of fathers of children with an inte-
llectual disability in Australia. Journal of Intellectual Disability Research, 59(3), 193-207. 
https://doi.org/10.1111/jir.12127 

giné, C., gràcia, M., Vilaseca, R., Beltran, F. S., Balcells-Balcells, A., dalMau, M., 
adaM-alcocer, A. L., pro, M. T., siMó-pinatella, D. and Mas, J. (2015). Family quality 
of life for people with intellectual disabilities in Catalonia. Journal of Policy and Practice in 
Intellectual Disabilities, 12(4), 244-254. https://doi.org/10.1111/jppi.12134 

giné, C., Vilaseca, R., gràcia, M., Mora, J., orcasitas, J. R., siMón, C., torrecillas, A. 
M., Beltran, F. S., dalMau, M., pro, M. T, Balcells-Balcells, A., Mas, J., adaM-al-
cocer, A. L. and siMó-pinatella, D. (2013). Spanish Family Quality of Life Scales: under 
and over 18 year old. Journal of Intellectual & Developmental Disability, 38(2), 141-148. 
https://doi.org/10.3109/13668250.2013.774324 

guralnicK, M. J., haMMond, M. A., connor, R. T. and neVille, B. (2006). Stability, change, 
and correlates of the peer relationships of young children with mild developmental delays. 
Child Development, 77(2), 312-324. https://doi.org/10.1111/j.1467-8624.2006.00872.x 

guralnicK, M. J., neVille, B., haMMond, M. A. and connor, R. T. (2008). Mothers’ so-
cial communicative adjustments to young children with mild developmental delays. 
American Journal on Mental Retardation, 113(1), 1-18. https://doi.org/10.1352/0895-
8017(2008)113[1:Mscaty]2.0.co;2 

harper, A., dyches, T. T., harper, J., roper, S. O. and south, M. (2013). Respite care, ma-
rital quality, and stress in parents of children with autism spectrum disorders. Journal of 
Autism and Developmental Disorders, 43(11), 2604-2616. https://doi.org/10.1007%252
Fs10803-013-1812-0 

hastings, R. P. (2003). Child behaviour problems and partner mental health as correlates of 
stress in mothers and fathers of children with autism. Journal of Intellectual Disability Re-
search, 47(4-5), 231-237. https://doi.org/10.1046/j.1365-2788.2003.00485.x 

hastings, R. P. and Brown, T. (2002). Behavior problems of children with autism, parental 
self-efficacy, and mental health. American Journal on Mental Retardation, 107(3), 222-232. 
https://doi.org/10.1352/0895-8017(2002)107<0222:Bpocwa>2.0.co;2 

hastings, R. P., KoVshoFF, H., ward, N. J., degli espinosa, F., Brown, T. and reMington, 
B. (2005). Systems analysis of stress and positive perceptions in mothers and fathers of 
pre-school children with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 35(5), 
635-644. https://doi.org/10.1007/s10803-005-0007-8 

hayes, S. A. and watson, S. L. (2013). The impact of parenting stress: a meta-analysis of stu-
dies comparing the experience of parenting stress in parents of children with and without 
autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 43(3), 629-642. 
https://doi.org/10.1007/s10803-012-1604-y 

hill, C. and rose, J. (2009). Parenting stress in mothers of adults with an intellectual di-
sability: parental cognitions in relation to child characteristics and family support. Jour-
nal of Intellectual Disability Research, 53(12), 969-980. https://doi.org/10.1111/j.1365-
2788.2009.01207.x 

hu, X., suMMers, J. A., turnBull, A. and zuna, N. (2011). The quantitative measurement of 
family quality of life: a review of available instruments. Journal of Intellectual Disability 
Research, 55(12), 1098-1114. https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2011.01463.x 



relationship between parental perceptions, family income and support received 
with family quality of life in families with a child with an intellectual disability 

fina ferrer vidal, rosa vilaseca momplet y rosa maría bersabé

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 89-108

– 106 –

hu, X., wang, M. and Fei, X. (2012). Family quality of life of Chinese families of children with 
intellectual disabilities. Journal of Intellectual Disability Research, 56(1), 30-44. https://doi.
org/10.1111/j.1365-2788.2011.01391.x 

innocenti, M. S., roggMan, L. A. and cooK, G. A. (2013). Using the piccolo with parents 
of children with a disability. Infant Mental Health Journal, 34(4), 307-318. https://doi.
org/10.1002/imhj.21394 

Jones, J. and passey, J. (2005). Family adaptation, coping and resources: parents of children 
with developmental disabilities and behaviour problems. Journal on Developmental Disa-
bilities, 11(1), 31-46.

KayFitz, A. D., gragg, M. N. and orr, R. (2010). Positive experiences of mothers and fathers 
of children with autism. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 23(4), 337-
343. https://doi.org/10.1111/j.1468-3148.2009.00539.x 

Keller, D. and honig, A. S. (2004). Maternal and paternal stress in families with school-aged 
children with disabilities. American Journal of Orthopsychiatry, 74(3), 337-348. https://doi.
org/10.1037/0002-9432.74.3.337 

Khanlou, N., haQue, N., sheehan, S. and Jones, G. (2015). “It is an issue of not knowing 
where to go”: service providers’ perspectives on challenges in accessing social support and 
services by immigrant mothers of children with disabilities. Journal of Immigrant and Mi-
nority Health, 17(6), 1840-1847. https://doi.org/10.1007/s10903-014-0122-8 

KiM, M. O. (2001). A study on the effects of family resilience of adaptation of family of chil-
dren with disabilities. Korean Journal of Family Social Work, 8(8), 9-40.

KiM, J., KiM, H., parK, S., yoo, J. and gelegJaMts, D. (2021). Mediating effects of family 
functioning on the relationship between care burden and family quality of life of caregivers 
of children with intellectual disabilities in Mongolia. Journal of Applied Research in Inte-
llectual Disabilities, 34(2), 507-515. https://doi.org/10.1111/jar.12814 

Kyzar, K. B., turnBull, A. P., suMMers, J. A. and góMez, V. A. (2012). The relationship of 
family support to family outcomes: a synthesis of key findings from research on severe 
disability. Research and Practice for Persons with Severe Disabilities, 37(1), 31-44. https://
doi.org/10.2511/027494812800903247 

lanFranchi, S. and Vianello, R. (2012). Stress, locus of control, and family cohesion and 
adaptability in parents of children with Down, Williams, Fragile X, and Prader-Willi syn-
dromes. American Journal on Intellectual and Developmental Disabilities, 117(3), 207-224. 
https://doi.org/10.1352/1944-7558-117.3.207 

lee, J. (2013). Maternal stress, well-being, and impaired sleep in mothers of children with de-
velopmental disabilities: a literature review. Research in Developmental Disabilities, 34(11), 
4255-4273. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2013.09.008 

lloyd, T. and hastings, R. P. (2008). Psychological variables as correlates of adjustment in 
mothers of children with intellectual disabilities: cross-sectional and longitudinal relation-
ships. Journal of Intellectual Disability Research, 52(1), 37-48. https://doi.org/10.1111/
j.1365-2788.2007.00974.x 

loVell, B. and wetherell, M. A. (2020). Exploring the moderating role of benefit finding on 
the relationship between child problematic behaviours and psychological distress in caregi-
vers of children with asd. Journal of Autism and Developmental Disorders, 50(2), 617-624. 
https://doi.org/10.1007/s10803-019-04300-w 

Malhotra, S., Khan, W. and Bhatia, M. S. (2012). Quality of life of parents having children 
with developmental disabilities. Delhi Psychiatry Journal, 15(1), 171-176.



relationship between parental perceptions, family income and support received 
with family quality of life in families with a child with an intellectual disability 

fina ferrer vidal, rosa vilaseca momplet y rosa maría bersabé

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 89-108

– 107 –

Mas, J. M., BaQués, N., Balcells-Balcells, A., dalMau, M., giné, C., gràcia, M. and Vila-
seca, R. (2016). Family quality of life for families in early intervention in Spain. Journal of 
Early Intervention, 38(1), 59-74. https://doi.org/10.1177/1053815116636885 

Meirsschaut, M., roeyers, H. and warreyn, P. (2010). Parenting in families with a child with 
autism spectrum disorder and a typically developing child: Mothers’ experiences and cog-
nitions. Research in Autism Spectrum Disorders, 4(4), 661-669. https://doi.org/10.1016/j.
rasd.2010.01.002 

Meral, B. F., caVKaytar, A., turnBull, A. P. and wang, M. (2013). Family quality of 
life of Turkish families who have children with intellectual disabilities and autism. Re-
search and Practice for Persons with Severe Disabilities, 38(4), 233-246. https://doi.
org/10.1177/154079691303800403 

oeloFsen, N. and richardson, P. (2006). Sense of coherence and parenting stress in mothers 
and fathers of preschool children with developmental disability. Journal of Intellectual and 
Developmental Disability, 31(1), 1-12. https://doi.org/10.1080/13668250500349367 

pozo, P., sarriá, E. and Brioso, A. (2014). Family quality of life and psychological well-being 
in parents of children with autism spectrum disorders: a double aBcx model. Journal of 
Intellectual Disability Research, 58(5), 442-458. https://doi.org/10.1111/jir.12042 

pozo, P., sarriá, E. and Méndez, L. (2006). Estrés en madres de personas con trastornos del 
espectro autista. Psicothema, 18(3), 342-347.

raina, P., O’donnell, M., rosenBauM, P., Brehaut, J., walter, S. D., russell, D., swinton, 
M., zhu, B. and wood, E. (2005). The health and well-being of caregivers of children with 
cerebral palsy. Pediatrics, 115(6), e626-e636. https://doi.org/10.1542/peds.2004-1689 

rodger, S. and uMaiBalan, V. (2011). The routines and rituals of families of typically de-
veloping children compared with families of children with autism spectrum disorder: an 
exploratory study. British Journal of Occupational Therapy, 74(1), 20-26. https://doi.org/1
0.4276/030802211X12947686093567 

saloViita, T., itälinna, M. and leinonen, E. (2003). Explaining the parental stress of fathers 
and mothers caring for a child with intellectual disability: a double aBcx model. Jour-
nal of Intellectual Disability Research, 47(4-5), 300-312. https://doi.org/10.1046/j.1365-
2788.2003.00492.x 

saMios, C., paKenhaM, K. I. and soFronoFF, K. (2012). Sense making and benefit finding in 
couples who have a child with Asperger syndrome: an application of the Actor-Partner In-
terdependence Model. Autism, 16(3), 275-292. https://doi.org/10.1177/1362361311418691 

schleBusch, L., dada, S. and saMuels, A. E. (2017). Family quality of life of South African 
families raising children with autism spectrum disorder. Journal of Autism and Develop-
mental Disorders, 47(7), 1966-1977. https://doi.org/10.1007/s10803-017-3102-8 

seligMan, M. and darling, R. B. (2017). Ordinary families, special children: a systems ap-
proach to childhood disability. The Guilford Press.

seo, B. J., yoon, S. O. and KiM, W. H. (2016). Mediating effect of family resilience on the im-
pact of parenting burden of parents with children with intellectual disability on the quality 
of life. Journal of Intellectual Disabilities, 18(2), 101-115.

singer, G. H. (2006). Meta-analysis of comparative studies of depression in mothers of chil-
dren with and without developmental disabilities. American Journal on Mental Retarda-
tion, 111(3), 155-169.

spanish national institute oF statistics [Instituto Nacional de Estadística]. (2015). Encues-
ta de condiciones de vida 2015 [Living Conditions Survey 2015]. Retrieved from https://



relationship between parental perceptions, family income and support received 
with family quality of life in families with a child with an intellectual disability 

fina ferrer vidal, rosa vilaseca momplet y rosa maría bersabé

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 89-108

– 108 –

www.ine.es/dyngs/inebase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176807&me
nu=ultiDatos&idp=1254735976608 (accessed on 9 July 2021).

suMMers, J. A., poston, D. J., turnBull, A. P., MarQuis, J., hoFFMan, L., Mannan, H. and 
wang, M. (2005). Conceptualizing and measuring family quality of life. Journal of Intellec-
tual Disability Research, 49(10), 777-783. https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2005.00751.x 

thoMpson, J. R., Bradley, V. J., Buntinx, W. H., schalocK, R. L., shogren, K. A., snell, 
M. E., wehMeyer, M. L., BorthwicK-duFFy, S., coulter, D. L., craig, E. M., goMez, S. 
C., lachapelle, Y., lucKasson, R. A., reeVe, A., spreat, S., tassé, M. J., Verdugo, M. Á. 
and yeager, M. H. (2009). Conceptualizing supports and the support needs of people with 
intellectual disability. Intellectual and Developmental Disabilities, 47(2), 135-146. https://
doi.org/10.1352/1934-9556-47.2.135 

triVette, C. M., dunst, C. J. and haMBy, D. W. (2010). Influences of family-systems inter-
vention practices on parent-child interactions and child development. Topics in Early Chil-
dhood Special Education, 30(1), 3-19. https://doi.org/10.1177/0271121410364250 

united nations. (2006). Convention on the Rights of Persons with Disabilities. United Na-
tions. Retrieved from https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-
the-rights-of-persons-with-disabilities.html (accessed on 14 July 2021). 

Vilaseca, R., gràcia, M., Beltran, F. S., dalMau, M., aloMar, E., adaM-alcocer, A. L. 
and siMó-pinatella, D. (2017). Needs and supports of people with intellectual disabili-
ty and their families in Catalonia. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 
30(1), 33-46. https://doi.org/10.1111/jar.12215 

wang, M., turnBull, A. P., suMMers, J. A., little, T. D., poston, D. J., Mannan, H. and 
turnBull, R. (2004). Severity of disability and income as predictors of parents’ satisfaction 
with their family quality of life during early childhood years. Research and Practice for 
Persons with Severe Disabilities, 29(2), 82-94. https://doi.org/10.2511/rpsd.29.2.82 

wong, C. C., MaK, W. W. and liao, K. Y. H. (2016). Self-compassion: a potential buffer 
against affiliate stigma experienced by parents of children with autism spectrum disorders. 
Mindfulness, 7(6), 1385-1395. https://doi.org/10.1007/S12671-016-0580-2 

ylVén, R., BJörcK-ÅKesson, E. and granlund, M. (2006). Literature review of positive 
functioning in families with children with a disability. Journal of Policy and Practice in 
Intellectual Disabilities, 3(4), 253-270. https://doi.org/10.1111/j.1741-1130.2006.00089.x 

yoon, S. O. and KiM, W. H. (2015). The effect of parenting burden on quality of life of parents 
of children with disabilities: focusing on mediating effect of family resilience. Korean Jour-
nal Early Childhood Special Education, 15(2), 133-149. 

zuna, N., suMMers, J. A., turnBull, A. P., hu, X. and xu, S. (2010). Theorizing about family 
quality of life. In R. Kober (Ed.), Enhancing the quality of life of people with intellectual 
disabilities (pp. 241-278). Springer.



Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 109-129

– 109 –

ISSN: 0210-1696
DOI: https://doi.org/10.14201/scero2022534109129

MEJORA DE LA AUTODETERMINACIÓN 
Y CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS 
CON NECESIDADES GENERALIZADAS 
DE APOYO

Self-Determination and Quality of Life Promotion 
in Adults with Generalized Support Needs

Olga Álvarez GonzÁlez

Fundación Magdalena. Madrid

Eva vicente SÁnchez

Universidad de Zaragoza 
evavs@unizar.es 

Cristina MuMbardó-adaM

Universidad de Barcelona

Recepción: 26 de marzo 2021
Aceptación: 4 de mayo de 2022

reSuMen: Existen evidencias que relacionan la promoción de la autodeterminación 
en personas con discapacidad con la mejora de su calidad de vida. Si bien se reconoce la 
importancia del constructo de autodeterminación para todas las personas con discapa-
cidad, independientemente de sus necesidades de apoyo, no disponemos de evidencias 
que describan intervenciones con personas con necesidades generalizadas de apoyo. El 
objetivo de este estudio fue implementar una adaptación del Modelo de Enseñanza y 
Aprendizaje de la Autodeterminación en adultos con discapacidad intelectual y necesi-
dades de apoyo generalizadas. En concreto, 44 mujeres con una media de edad de 51.6 
años y un grado medio de discapacidad superior al 75 % formaron parte del estudio (12 
en el grupo experimental y 32 en el grupo control). Los resultados señalan una mejora en 
su autodeterminación y calidad de vida y constituyen una de las pocas evidencias empí-
ricas de la promoción de la autodeterminación y la aplicabilidad del modelo a personas 
con necesidades generalizadas. 
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abStract: Self-determination promotion has been related with the improvement of 
people with disabilities quality of life. However, despite the recognition of the construct 
importance for people with disabilities, regardless of their support needs, there is a lack 
of evidence in the scientific literature targeting the promotion of self-determination in 
people with generalized support needs. The main aim of this study was to implement 
an adaptation of the Self-Determined Learning Model of Instruction to adults with in-
tellectual disability and generalized support needs. Specifically, 44 women with a mean 
age of 51 years and a disability average above of 75 % participated in the study (12 in 
the experimental group and 32 in the control group). The results obtained highlighted 
an improvement of their self-determination and their quality of life levels after the in-
tervention implementation. This study stands then as one of the few empirical evidence 
of self-determination instruction and the model applicability to people with intellectual 
disability and generalized support needs.

KeywordS: self-determination; Self-Determined Learning Model of Instruction; 
adults; disability; generalized support needs.

1. Introducción

1.1. Calidad de vida

En el ÁMbito de la diScaPacidad, el concepto de calidad de vida ha pasado de 
tener una función más general de evaluación de bienestar social a tener un uso 
más operativo centrado en la persona, de manera que se coloca en el centro de 

los programas de intervención y transformación que se ponen en marcha desde las 
entidades. Uno de los modelos más difundidos y reconocidos a nivel internacional es 
el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002). Este marco conceptual 
entiende la calidad de vida como un estado deseado de bienestar definido a partir 
de ocho dimensiones (i. e., bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar 
material, desarrollo personal, bienestar físico, autodeterminación, inclusión social y 
derechos). Si bien, desde este enfoque no se entiende la calidad de vida únicamente 
como un constructo teórico, sino que debe ser el principio clave que guíe cualquier 
diseño, estrategia, práctica y evaluación de resultados personales en los servicios para 
las personas con discapacidad intelectual (Schalock y Verdugo, 2007), además de ali-
nearse con el sistema de apoyos y estar así relacionado con cambios positivos en la 
vida de las personas (Gómez et al., 2021; Verdugo et al., 2021). 

1.2. Autodeterminación

La autodeterminación es un concepto complejo que, además de estar ligado al mo-
delo de calidad de vida, ha tenido su propio desarrollo teórico. Recientemente, bajo el 
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prisma de la Teoría de la Agencia Causal, se ha redefinido la autodeterminación como 
‘una característica disposicional que se pone de manifiesto cuando la persona actúa 
como agente causal de su propia vida’ (Shogren et al., 2015, p. 258). En concreto, des-
de esta perspectiva se proponen tres características esenciales que definen una acción 
como autodeterminada: (1) acciones volitivas; (2) acciones agenciales; y (3) creencias 
de control-acción (Shogren et al., 2015). Decimos que una acción es volitiva cuando 
se realiza de forma autónoma, autoiniciada, libre de influencias externas y basada en 
los intereses de la persona. La acción agencial hace referencia a las estrategias que el 
individuo utiliza para regular y dirigir la consecución de metas u objetivos basados 
en intereses y preferencias personales, impulsado por los apoyos y las oportunida-
des que el entorno le ofrece. Por último, las creencias de control-acción aluden a los 
conocimientos que la persona tiene sobre sí misma, el control de expectativas y el 
empoderamiento. Estas características esenciales se desarrollan a través de la adqui-
sición de componentes específicos (e. g., resolución de problemas, establecimiento 
de metas, toma de decisiones, autoevaluación y monitorización), siendo importante 
fomentar estas habilidades y estructurar los apoyos para optimizar dichos componen-
tes y ofrecer oportunidades para que las personas puedan desarrollarlos. Por tanto, 
hablar de autodeterminación no es hablar de capacidades o de control absoluto, sino 
es garantizar que la persona sea el centro y tenga el control de lo que sucede en su 
vida. Es indiscutible que cualquier persona puede mejorar su grado de autodetermi-
nación independientemente de su discapacidad (Wehmeyer, 2005; Wehmeyer et al., 
2011), siempre que disponga de habilidades, conocimientos, apoyos y oportunidades 
para hacerlo. El desarrollo de la autodeterminación en cualquier persona (con o sin 
discapacidad y con menor o mayor necesidad de apoyo), aunque pueda ser un aspecto 
complejo, debe ser una meta plausible.

1.3. Relación entre calidad de vida y autodeterminación

La investigación pone de manifiesto la relación entre la autodeterminación y la 
calidad de vida (Lachapelle et al, 2005; Nota et al., 2007; Pascual-García et al., 2014; 
Wehmeyer y Schalock, 2001; Wehmeyer, 2020). Desde un punto de vista teórico, 
si entendemos la calidad de vida como un constructo multidimensional (Schalock y 
Verdugo, 2002), se puede generalizar que mejorar cualquiera de sus dimensiones (en-
tre las que se incluye la autodeterminación) repercutirá sobre el nivel general de cali-
dad de vida (Wehmeyer y Schalock, 2001). Empíricamente, Wehmeyer y Schawartz 
(1998) encontraron que los adultos con mayor nivel de autodeterminación mostraban 
también mayor calidad de vida. Resultados en línea con los de Lachapelle et al. (2005), 
que evidenciaron una correlación positiva y significativa entre ambos conceptos; o 
McDougall et al. (2010), que hallaron asociaciones específicas entre la autodetermi-
nación y algunas de las dimensiones de calidad de vida (i. e., desarrollo personal y 
realización personal). 

A este respecto cabe destacar el estudio realizado por Pascual-García et al. (2014), 
quienes demostraban que diseñar una intervención para promover la autodeterminación 
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a personas con discapacidad intelectual (incluyendo aquellas con grandes necesidades 
de apoyo) permite mejorar la calidad de vida en su conjunto y en algunas de sus di-
mensiones (i. e., autodeterminación, bienestar emocional, inclusión social, derechos 
y desarrollo personal).

1.4. Evaluación de calidad de vida y autodeterminación

El impacto del modelo de Schalock et al. (2016) y las implicaciones a nivel práctico 
y social en el contexto español se evidencian por el amplio desarrollo de instrumentos 
de calidad de vida, desarrollados para distintos contextos y poblaciones específicas, 
tales como: la Escala Gencat (Verdugo et al., 2010), dirigida a usuarios de servicios 
sociales; la Escala INICO-FEAPS (Gómez et al., 2015), para adultos con discapaci-
dad intelectual; la Escala San Martín (Verdugo et al., 2014), para adultos con necesi-
dades de apoyo significativas; o la Escala Kidslife (Gómez et al., 2016), para niños y 
jóvenes con discapacidad intelectual, entre otras. Este amplio abanico de instrumen-
tos para evaluar la calidad de vida contrasta con el limitado número de instrumentos 
disponibles para evaluar la autodeterminación. La mayoría de los instrumentos se 
han centrado en población juvenil (y en contexto educativo) y han sido diseñados en 
formato autoinforme, destacando: la Escala ARC-INICO de evaluación de la auto-
determinación (Verdugo et al., 2015); la Escala ARC de autodeterminación (Wehme-
yer et al., 2006); o la adaptación y validación del Inventario de Autodeterminación 
(Mumbardó-Adam et al., 2018). Para población adulta con discapacidad intelectual, 
únicamente está disponible la Escala AUTODDIS (Verdugo et al., 2021), que permite 
evaluar la autodeterminación de jóvenes y adultos (hasta 40 años) a partir de la infor-
mación de terceros; no existiendo ningún instrumento disponible para mayores de 40 
años y adultos en proceso de envejecimiento.

1.5. Promoción de la autodeterminación

Existe una amplia cantidad de currículums en inglés diseñados específicamente 
para trabajar autodeterminación (e. g., Steps to Self-Determination Curriculum, Field 
y Hoffman, 2000; The Self-Determination Learning Model of Instruction, Wehmeyer 
et al., 2000; Shogren et al., 2018). En España, la autodeterminación está siendo pro-
movida muy activamente por Plena inclusión y por otras entidades que trabajan por 
y para las personas con discapacidad intelectual, si bien son pocos los currículums y 
propuestas publicadas (Equipo de ASPRONA Valladolid, 2002; Grupo de autoges-
tores de ATZEGI, 2009; Ponce, 2010); o las investigaciones con evidencias empíricas 
(Martorell et al., 2008; Pascual-García et al., 2014). Cabe destacar el Modelo de En-
señanza y Aprendizaje de la Autodeterminación (Wehmeyer et al., 2000; Shogren et 
al., 2018) por ser una de las propuestas que más se ha utilizado a nivel internacional 
(e. g., Kim y Park, 2012; Wehmeyer et al., 2012; Wehmeyer et al., 2013) y que ha 
sido traducido al español (Mumbardó-Adam et al., 2017). Este modelo está pensado 
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para organizar la enseñanza de las estrategias relacionadas con la autodeterminación 
a través de un proceso de resolución de problemas que el estudiante debe seguir para 
alcanzar un objetivo preestablecido a partir de sus preferencias. Aunque está origina-
riamente creado para implementarse en contextos educativos, la principal caracterís-
tica de este modelo es su flexibilidad. Permite implementarse tanto individualmente 
como en grupo y en personas con distintos tipos de discapacidad y necesidades [e. g., 
discapacidad intelectual (Agran et al., 2002); trastorno del espectro autista (Cote et 
al., 2014)]. Principalmente se ha llevado a cabo con adolescentes y jóvenes, también se 
ha probado su eficacia con niños más pequeños (Palmer y Wehmeyer, 2003) e incluso 
con universitarios (Finn et al., 2008). Se ha comprobado también la eficacia del mode-
lo con versiones adaptadas que incorporan apoyos visuales (e. g., Agran et al., 2002) o 
recursos computerizados (Mazzotti et al., 2012). Cabe destacar que existe una versión 
del instrumento dirigido a apoyar el establecimiento y logro de metas profesionales 
(Wehmeyer et al., 2003).

La implementación del modelo consta de tres fases (Mumbardó-Adam et al., 
2017). La finalidad de la primera fase (establecer un objetivo) radica en que cada par-
ticipante establezca una meta a conseguir (curricular o no). El educador puede dar 
apoyo al participante guiándole (utilizando las preguntas preestablecidas) hacia la 
identificación del problema, cuáles son sus conocimientos o habilidades previas y 
qué deberá hacer para conseguirlo. Una vez superada esta fase, en la segunda (actuar), 
el participante deberá especificar el plan de acción, es decir, pensar en las acciones 
que deberá realizar, las posibles barreras con las que se puede encontrar y cómo las 
podría resolver, así como los apoyos que va a requerir para lograr su objetivo. Tras 
la implementación del plan, en esta tercera fase (ajustar el objetivo o plan), el partici-
pante evalúa el conjunto de las acciones realizadas, los obstáculos y los aprendizajes 
alcanzados. Deberá también valorar si ha logrado su objetivo y, en caso negativo, qué 
ajustes hacer en su plan.

Gracias a la versatilidad demostrada por este modelo, en el presente estudio se de-
cidió utilizarlo y adaptarlo para su aplicación en población adulta y con necesidades de 
apoyo generalizadas. Aun siendo uno de los instrumentos más ampliamente conocidos 
para promover la autodeterminación, tradicionalmente se ha usado con personas con 
discapacidad intelectual leve o moderada, pero nunca con personas con necesidades 
de apoyo generalizadas (Hagiwara et al., 2017). El objetivo de este estudio pretende 
así responder a esta necesidad, valorando la eficacia de una propuesta de intervención 
diseñada a partir de este modelo en la mejora del nivel de autodeterminación y la cali-
dad de vida de un grupo de mujeres adultas con necesidades de apoyo generalizadas.

2. Método 

2.1. Participantes 

Para el presente estudio se ha empleado un diseño cuasiexperimental pretest-pos-
test con grupo experimental y grupo control. Participó una muestra incidental de 
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44 personas con discapacidad intelectual, todas ellas mujeres de la Fundación Mag-
dalena de Madrid (entidad compuesta exclusivamente por mujeres con necesidades 
de apoyo extenso y/o generalizado). La propuesta de intervención se llevó a cabo 
con 12 usuarias como grupo experimental; mientras que las restantes 32 usuarias del 
servicio actuaron como grupo control. El grupo experimental era un grupo ya creado 
en la entidad, que realiza distintas actividades dentro del servicio y cuentan con las 
habilidades comunicativas y lazos afectivos necesarios para el fin propuesto. Dichas 
personas determinaron su participación de forma voluntaria. La media de edad del 
grupo experimental fue de 50.9 años (DT = 8.73; rango: 34-66). Todas las participan-
tes presentaban necesidades extensas y/o generalizadas de apoyo, con una media en el 
grado de minusvalía (según sus certificados) del 77.3 %. Aunque todas ellas poseían 
lenguaje oral, solo dos tenían habilidades para mantener una conversación fluida; el 
resto necesitaban apoyos para fomentar la comunicación. 

Por otro lado, las 32 participantes del grupo control tenían una media de edad 
de 51.9 años (rango: 31-72). Respecto a sus necesidades de apoyo, era un grupo muy 
heterogéneo. Incluía personas que, aunque precisaban de un apoyo extenso, colabo-
raban de forma activa en sus actividades de la vida diaria con otras que precisaban 
apoyos más generalizados. La media del grado de minusvalía era del 83.19 %. 

Toda la intervención fue dinamizada y coordinada por un profesional del cen-
tro. Si bien, para la valoración de validez social de la intervención se contó con 12 
profesionales (todas ellas mujeres) con una media de edad de 51.4 años y 10.25 años 
de experiencia de media en la fundación. Respecto al perfil profesional se incluían 
cuidadoras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y técnicos de integración social.

Para dicha valoración se contó con tres familias. La elección se realizó siguiendo 
criterios de disponibilidad y se dio valor a que pertenecieran al centro de día, ya que 
esto implicaba mayor oportunidad de observar los avances derivados de la interven-
ción. La media de edad de las familias fue de 62.3 años.

2.2. Procedimiento

Se usó el Modelo de Enseñanza y Aprendizaje de la Autodeterminación (Wehme-
yer et al., 2000) como metodología de intervención y cuatro fueron las fases que guia-
ron el proceso (Figura 1). Como primer paso, se realizaron las reuniones informativas 
a todos los grupos implicados de la organización (usuarias, gerencia y profesionales) 
y se tomaron decisiones respecto a la implementación (e. g., permisos de protección 
de datos, medidas organizacionales, etc.). En segundo lugar, se llevó a cabo la fase de 
pretest, aplicando la Escala San Martín (Verdugo et al., 2014) para obtener las pun-
tuaciones de calidad de vida de todas las usuarias. En la siguiente fase, se ejecutó la 
propuesta de intervención en el grupo experimental, aplicándose las tres etapas que 
propone el modelo (Wehmeyer et al., 2000), realizando las adaptaciones necesarias 
(tal y como se detalla más adelante). Por último, en la fase de postest, se volvió a 
evaluar la calidad de vida de todas las participantes y se recogieron evidencias de va-
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lidez social derivadas de la implementación de la propuesta (tal y como recomiendan 
Hagiwara et al., 2017).

Figura 1. Cronograma de fases del estudio

 

FASE 
0 

Consideraciones Previas 
 Reuniones Informativas (Diciembre 2017) 
 Diseño de Estrategias previas a la aplicación (Enero 2018) 

FASE 
1 

Evaluación Inicial 
 Aplicación de la Escala San Martín (Diciembre 2017-  

Enero 2018) 
 

FASE 
2

 

Implementación del Modelo 
 Aplicación del Modelo de Enseñanza de Autodeterminación  

(Enero 2018- Febrero 2019) 
 Reuniones Informativas a las familias (Febrero 2019) 

 

FASE 
3

 

Evaluación Final 
 Aplicación de la Escala San Martín (Febrero - Marzo 2019) 
 Reuniones de evaluación con profesionales (Marzo 2019) 
 Reuniones de evaluación con familias (Abril 2019) 
 

2.3. Detalles implementación de la propuesta de intervención

La implementación del modelo se extendió durante trece meses, desarrollándose 
38 sesiones distribuidas de la siguiente forma: una sesión de presentación del proyec-
to; dos de indagación de gustos, preferencias y construcción de material fotográfico; 
veinticuatro reuniones en el desarrollo (doce respectivamente para las fases 1 y 2); 
diez sesiones en la fase 3, y una sesión final de cierre donde se observaron los logros y 
dificultades encontradas. Dichas sesiones se realizaron de forma grupal para fomentar 
la colaboración y la ayuda entre las integrantes. Teniendo en cuenta las características 
de la muestra, se efectuaron las siguientes modificaciones para ajustar el modelo a 
adultos con grandes necesidades de apoyo.
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2.3.1. Fase 1. Establecimiento del objetivo 

En este estudio, para las personas que lo necesitaron, se diseñaron los objetivos 
con el soporte de material fotográfico. Se construyó dicho material de apoyo a través 
de la información extraída de sus Planificaciones Centradas en la Persona (que in-
cluían gustos, personas y lugares significativos…) y de los bloques temáticos (viajes, 
compras, visitas culturales, aprendizajes…) que iban a servir de orientación en la elec-
ción de la meta. A continuación, individualmente con el apoyo del material y a través 
de las preguntas propuestas, las personas definieron sus objetivos. En un segundo 
momento, el modelo plantea analizar las necesidades a través de preguntas como ¿qué 
tengo que hacer para aprender lo que desconozco? y ¿qué puedo hacer para con-
seguirlo? Con las personas que tenían dificultades para responderlas se efectuó un 
role-playing de la ejecución de la meta, realizando preguntas guiadas para poner en 
situación a la persona. 

2.3.2. Fase 2. Actuar

En esta etapa, se implementaron dos adaptaciones: la adecuación del enunciado 
de las preguntas del modelo para concretarlas al objetivo planteado en la fase anterior 
y a su nivel de lenguaje oral; y la puesta en marcha de estrategias basadas en el role-
playing, similares a las de la fase anterior.

2.3.3. Fase 3. Ajustar el objetivo o el plan

Esta fase fue la que menos adaptaciones necesitó. A través de las adecuaciones del 
enunciado de las preguntas del modelo, las participantes consiguieron identificar los 
aprendizajes adquiridos y las acciones de reajuste necesarias. Con el fin de que las 
personas tuvieran un soporte visual de su proceso, al finalizar cada una de las fases, se 
construían con el material fotográfico los mapas que mostraban de forma esquemati-
zada las decisiones adoptadas en cada una de las etapas. Asimismo, es de señalar que 
la totalidad de los objetivos diseñados por las personas se llevaron a cabo con el apoyo 
de los profesionales y voluntarios de la fundación, si bien fueron las propias usuarias 
las que identificaron que necesitaban esa ayuda y decidieron qué persona de la entidad 
prestaría el apoyo necesario. 

2.4. Instrumento

Calidad de Vida. Para la medida pretest y postest se decidió emplear la Escala San 
Martín (Verdugo et al., 2014), instrumento basado en el modelo de Schalock y Ver-
dugo (2002) y que permite obtener puntuaciones en las ocho dimensiones de calidad 
de vida, así como un índice global de calidad de vida. Esta decisión se adoptó teniendo 
en cuenta que en el momento de iniciar la fase de evaluación del estudio no existía 
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ninguna herramienta disponible para evaluar la autodeterminación de adultos con 
discapacidad intelectual; y porque, de entre las escalas de calidad de vida disponibles, 
la Escala San Martín es el único instrumento diseñado para evaluar la calidad de vida 
en adultos con discapacidades significativas. 

 Validez social de la intervención. Después de la intervención se recogieron los 
datos de las percepciones de los profesionales y familiares sobre las mejoras en au-
todeterminación observadas. A tal efecto, se elaboró un cuestionario de conductas a 
observar en los distintos entornos de la persona, agrupadas en relación con las carac-
terísticas esenciales de la autodeterminación. En la Tabla 1 se presentan las preguntas 
utilizadas en dicho cuestionario. Se administró en formato entrevista con tres fami-
lias; y a través de cuatro reuniones con los 12 profesionales. 

Tabla 1. Preguntas de evaluación de la Validez social de la intervención

Dimensiones Conductas observadas

Autonomía

Ha notado un aumento de participación en acciones como:
1. Elección de la ropa que se quiere poner
2. Colaboración en las tareas de la casa 
3. Intervenir en su cuidado personal
4. Pide ayuda cuando le duele algo
5. En su tiempo libre, elige las actividades que son de su gusto

Autoiniciación

Ha percibido si ahora:
1. Inicia más actividades por decisión propia
2. Realiza lo que quiere hacer según sus gustos
3. Pide ayuda cuando tiene un problema

Autodirección
Puede citar una situación en la que:
Cuando al querer conseguir algo, haya planeado los pasos para conse-
guirlo

Autorregulación
Podría asegurar que:
1. Cuando fracasa en la consecución de un plan, ¿busca otra alternativa?
2. Cuando en sus actividades cotidianas se produce un cambio, ¿se adapta?

Autoconcepto ¿Cree que ha aumentado el conocimiento de sus gustos?

Control de 
expectativas

Puede citar alguna acción en la que se aprecie que:
1. Puede trabajar en equipo para conseguir un fin
2. Ha demostrado persistencia para conseguir un deseo

Empoderamiento

Ha percibido si con más frecuencia:
1. Toma sus propias decisiones
2. Dice NO ante acciones que no quiere hacer
3. Si alguien le hace daño, se lo dice
4. Expresa lo que quiere o lo que le gusta
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2.5. Análisis de datos

Para el análisis de los datos obtenidos, inicialmente se calcularon los estadísticos 
de tendencia central, así como la prueba de Shapiro-Wilk para comprobar la norma-
lidad de la distribución de las puntuaciones obtenidas por la muestra en todas las va-
riables. En las variables relacionadas con el índice global de calidad de vida la muestra 
siguió una distribución normal, tanto en el pretest como en el postest (ver Tabla 2), 
como en las diferencias entre pre- y postest (w = .961; p = .140), por lo que se usó el 
estadístico t de Student para las comparaciones entre medias. 

Por otro lado, en la distribución de los datos en las variables relacionadas con las 
ocho dimensiones de calidad de vida no siempre se cumplía el supuesto de normali-
dad (ver Tabla 2), así que, teniendo en cuenta el tamaño muestral y que los análisis a 
realizar implicaban la comparación entre variables con distribuciones de datos dife-
rentes (e. g., la variable bienestar emocional tenía una distribución normal en el grupo 
experimental en el pretest pero no en el postest), se optó por realizar pruebas no 
paramétricas de comparación de medias. En concreto, se calculó el estadístico W de 
Wilcoxon en los casos de muestras relacionadas, es decir, para la comparación entre 
los datos pre y post del grupo experimental y del grupo control, y el estadístico U 
de Mann-Whitney para la comparación entre los datos del grupo experimental y del 
grupo control.

Para valorar la validez social de la propuesta, se analizaron y unificaron las res-
puestas de los cuestionarios de las tres familias. Por otro lado, en las reuniones man-
tenidas con los profesionales, la primera autora se encargó de recoger y anotar las 
opiniones dadas en torno a las conductas observadas sobre los resultados de la in-
tervención a través del cuestionario de evaluación. Por tanto, a partir de estas notas 
se revisaron individualmente todas las respuestas y, posteriormente, se agruparon en 
función de las similitudes, para poder evidenciar si se habían percibido cambios y 
mejoras en las distintas dimensiones.

3. Resultados

3.1. Análisis descriptivo de las puntuaciones

En la Tabla 2 se presentan la media, la mediana y la desviación típica de las puntua-
ciones obtenidas por el grupo experimental y el grupo control en ambas medidas. Se 
proporciona también el nivel de significación de la prueba de normalidad de Shapiro-
Wilk para comprobar el ajuste de las puntuaciones a la distribución normal. A nivel 
descriptivo se puede afirmar que las dimensiones de calidad de vida con puntuaciones 
más bajas fueron la de desarrollo personal para el grupo control y la de derechos para 
el grupo experimental, en ambos casos con puntuaciones escalares inferiores a 7. Si 
bien, en general, el grupo experimental parece obtener puntuaciones ligeramente más 
altas en la mayoría de las dimensiones, a excepción de en derechos.
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Tabla 2. Estadísticos descriptivos y pruebas de normalidad de las puntuaciones en pretest y postest

Pretest Postest

Grupo experimental Grupo control Grupo experimental Grupo control

 M Me DT S-W p M Me DT S-W p M Me DT S-W p M Me DT S-W p

Índice de Calidad de vida 100 100 6.87 .996 90.1 89 8.06 .436 110 110 4.70 .131 92.2 90.5 8.33 .363

Autodeterminación 10.9 10 1.62 .011 10.1 10 2.17 .431 14.3 14.5 1.23 .005 9.84 9.5 2.29 .197

Bienestar emocional 8.17 8 1.80 .665 7.63 7 1.98 .246 10.3 10.5 .965 .005 9.81 10 1.49 .109

Bienestar físico 10.7 11.5 2.42 .016 8.56 9 2.44 .005 12.0 12 .603 .005 8.47 8 2.21 .027

Bienestar material 11.4 11 1.38 .100 7.94 8.5 2.27 .041 11.7 12 1.44 .006 8.97 9 1.96 .149

Derechos 6.87 6 2.04 .009 7.94 8 1.62 < .001 8.08 8 1.93 .550 9.81 10 .914 < .001

Desarrollo personal 10.25 10 2.80 .336 5.75 5.5 1.85 .078 11.2 12 2.37 .594 5.63 5 2.34 .002

Inclusión social 11.0 11 1.65 .073 8.78 9 2.27 .650 13.0 14 1.60 .027 10.0 10 2.14 .035

Relaciones interpersonales 11.4 11 1.24 .172 8.56 9 1.79 .004 12.7 13 1.44 .038 9.16 9 1.55 .093

Nota: M= Media, Me = Mediana, dt = desviación típica, S-W p = significación prueba Shapiro-Wilk.

3.2. Análisis de los resultados en el grupo experimental

Comparando los resultados antes y después de llevar a cabo la propuesta de in-
tervención dentro del grupo experimental (ver Tabla 3), se observa la presencia de 
diferencias estadísticamente significativas en cuatro de las ocho dimensiones, siendo 
la autodeterminación en la que más diferencias se aprecia (w = 78, p = .002), seguida de 
bienestar emocional (w = 64, p = .006), inclusión social (w = 44, p = .010) y relaciones 
interpersonales (w = 36, p = ,011). Además, se puede observar que, aunque en algunas 
dimensiones el incremento no es significativo, en todas las dimensiones existe una 
mayor puntuación en el postest.

Por otro lado, también encontramos diferencias estadísticamente significativas 
en el índice global de calidad de vida de las participantes (t (11) = -5.38; p < .001; d = 
-1.554), aumentando su calidad de vida tras el proceso de intervención.
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Tabla 3. Comparación pre-post en las dimensiones 
de calidad de vida del grupo experimental

Dimensión Pre
Mediana

Post
Mediana W ES W(S) Sig.

Autodeterminación 10.0 14.5 78.0 12.7 3.1 .002

Bienestar emocional 8.0 10.5 64.0 11.2 2.8 .006

Bienestar físico 11.5 12.0 30.0 7.0 1.7 .085

Bienestar material 11.0 12.0 33.5 9.7 .62 .534

Derechos 6.0 8.0 47.5 11.2 1.3 .196

Desarrollo personal 10.0 12.0 36.5 9.7 .93 .354

Inclusión social 11.0 14.0 44.0 8.3 2.6 .010

Relaciones interpersonales 11.0 13.0 36.0 7.1 2.5 .011

Nota: sig. = nivel de significación, W = índice de Wilcoxon, ES = Error estándar, w(S) = estadístico estan-
darizado.

3.3. Análisis comparativo entre grupo experimental y grupo control

En un segundo nivel, se contrastaron los resultados entre el grupo experimental y 
el grupo control en los dos momentos de evaluación para comprobar si el efecto de la 
propuesta de intervención puede atribuirse a ella misma y no a otros factores. Como 
se puede ver en la Tabla 4, la única dimensión en la que no existían diferencias signi-
ficativas antes de la intervención entre el grupo experimental y el control (U = 230.5, 
p = .315), pero sí se observan diferencias después de la misma (U = 362, p < .001), así 
como en la diferencia entre ambos momentos, es en la puntuación de la dimensión de 
autodeterminación (U = 345, p = < .001). 

Respecto a los resultados globales de calidad de vida, se observan diferencias sig-
nificativas entre grupos tanto antes como después de la intervención (Tabla 5). Tam-
bién es significativa la diferencia en el incremento de la calidad de vida entre ambas 
medidas (t(42) = 2.99, p = .005), evidenciándose una mejora de calidad de vida mayor 
en el grupo experimental que se podría atribuir a la participación en la propuesta de 
intervención.
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Tabla 4. Comparación por dimensiones 
entre grupo experimental y grupo control

Dimensión
Grupo

experimental
Mediana

Grupo 
control

Mediana

U U(S) sig

Autodeterminación pretest 10.0 10.0 230.5 1.03 .315

postest 14.5 9.5 362.0 4.5 < .001

dif. 3.5 0.0 345.0 4.1 < .001

Bienestar emocional pretest 8.0 7.0 299.5 2.9 .004

postest 10.5 10.0 229.5 1.0 .307

dif. 2.5 2.0 189.0 -.08 .936

Bienestar físico pretest 11.5 9.0 299.5 2.9 .004

postest 12.0 8.0 343.0 4.0 < .001

dif. 0.5 0.0 244.5 1.4 .163

Bienestar material pretest 11.0 8.5 350.5 4.2 < .001

postest 12.0 9.0 334.5 3.8 < .001

dif. 0.0 0.5 166.0 -.70 .489

Derechos pretest 6.0 8.0 96.5 -2.6 .010

postest 8.0 10.0 90.5 -2.8 .005

dif. 2.0 2.0 183.0 -.24 .809

Desarrollo personal pretest 10.0 5.5 352.5 4.3 < .001

postest 12.0 5.0 362.0 4.5 < .001

dif. 1.0 0.0 250.0 1.6 .119

Inclusión social pretest 11.0 9.0 379.0 2.9 .004

postest 14.0 10.0 337.5 3.9 < .001

dif. 2.0 2.0 197.0 .14 .892

Relaciones interpersonales pretest 11.0 9.0 358.5 4.5 < .001

postest 13.0 9.0 363.0 4.6 < .001

dif. 1.0 0.5 223.0 .83 .407

Nota: dif. = diferencia entre postest y pretest, U = U de Mann-Whitney, U(S) = estadístico U de Mann-
Whitney estandarizado, sig. = nivel de significación.
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Tabla 5. Comparación del índice de calidad de vida 
entre grupo experimental y grupo control

Media (desviación típica) t gl sig Cohen’s d

Grupo experimental Grupo control

Pretest 100.33 (6.87) 90.09 (8.06) 3.89 42 < .001 1.32

Postest 109.67 (4.70) 92.19 (8.33) 6.84 42 < .001 2.31

Dif. 9.33 (6.01) 2.09 (7.53) 2.99 42 .005 1.12

Nota: t = t de Student, gl = grados de libertad, sig. = nivel de significación.

3.4. Validez social

Respecto a las opiniones de las profesionales sobre los resultados de la interven-
ción, se observaron cambios y mejoras en todas las dimensiones de autodetermina-
ción (Tabla 6). Nueve de los profesionales indican que se aprecia un aumento en ac-
ciones como elección de ropa, cuidado personal, colaboración en tareas de la casa o 
peticiones de ayuda frente al dolor (i. e., autonomía). Respecto a las familias, también 
observaron un aumento de conductas en esta dimensión, apreciando mayor colabora-
ción en las tareas de la casa, en peticiones de ayuda y en la elección de ropa. Destaca la 
opinión de una de las familias que informaba que su hija impone la ropa que se quiere 
poner. La totalidad de los profesionales apreciaron que, en general, las personas ini-
cian más actividades por decisión propia y piden más ayuda cuando tienen proble-
mas; las familias también observaron un aumento en la realización de las actividades 
atendiendo a sus gustos (i. e., autoiniciación). Los profesionales mencionaban que las 
participantes eligen de forma más autónoma dónde y con quién quieren compartir las 
actividades y reconocen a quién se deben dirigir para obtener la respuesta que esperan 
(i. e., autodirección). En general, ni las familias ni los profesionales advirtieron un 
aumento en conductas específicas de autorregulación, sin embargo, observaron una 
disminución de las conductas desajustadas debidas a cambios imprevistos. Todos los 
profesionales observan que las personas tienen más conocimiento de sus gustos y que 
se han creado más oportunidades donde expresarlos (i. e., autoconcepto). Las familias 
y ocho de los profesionales percibían que las personas se mostraban más persistentes 
en la consecución de las peticiones, objetivos y deseos en el día a día (i. e., control de 
expectativas). Finalmente, la dimensión de empoderamiento fue en la que profesio-
nales y familias observaron más cambios, visualizando un incremento en la toma de 
decisiones y en la expresión de lo que las personas quieren y les gusta hacer, así como 
en la negativa ante las acciones que no quieren realizar. 
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Tabla 6. Ejemplos de opiniones expresadas por profesionales (P) y familiares (F)

Dimensiones Ejemplos 

Autonomía “Cuando está X (médico) o X (enfermera) y se encuentran mal van a su 
despacho, si no están nos lo dicen a nosotras” (P)

Autoiniciación
“He notado que ahora casi no les tengo que motivar para que inicien las 
actividades”; “A veces cuando llego ya han sacado los materiales y están 
liadas cada una con lo suyo” (P)

Autodirección “Ahora no les vale cualquiera en las salidas de ocio, eligen con quién 
quieren salir” (P)

Autorregulación
“Yo he notado que cuando hay algún problema y no podemos hacer un 
plan que se había previsto, y les explicamos las causas, ya no se enfadan 
tanto” (P)

Autoconcepto “Ahora saben muy bien lo que les gusta o no. Nosotros también hemos 
aprendido mucho sobre sus gustos y esto es de gran ayuda” (P)

Control de
expectativas “Hay unas cuantas que cuando quieren algo es erre que erre” (P)

Empoderamiento
“Ahora, algunas cuando te dicen no es no” (P); “Pide más cosas que de 
costumbre” (F); “Reclama más peticiones” (F); “No sé lo que le pasa, 
pero ahora se niega a hacer más cosas que antes” (F)

Nota: Se han codificado los nombres propios para salvaguardar la confidencialidad.

4. Discusión

El objetivo de este estudio fue desarrollar una intervención para la promoción de 
la autodeterminación en personas adultas con grandes necesidades de apoyo a través 
de una adaptación del Modelo de Enseñanza y Aprendizaje de la Autodeterminación 
(Wehmeyer et al., 2000). En este sentido, las participantes tuvieron la oportunidad de 
expresar sus metas y diseñar un plan de acción para alcanzarlas con el apoyo de su 
personal de apoyo. Los resultados indican un aumento de la autodeterminación y del 
índice de calidad de vida en el grupo experimental con respecto al grupo control, tras 
la implementación de la propuesta. Por tanto, los resultados ponen de manifiesto que 
la promoción de la autodeterminación no solo es posible y necesaria en personas con 
graves necesidades de apoyo (Wehmeyer, 2005), sino que también es un elemento que 
incide en la mejora de su calidad de vida (Wehmeyer y Schalock, 2001), tal y como 
también encontraron Pascual-García et al. (2014). Estos resultados aportan evidencia 
empírica en un campo de investigación hasta ahora poco estudiado, ya que, según 
Wehmeyer (2020), apenas hay estudios sobre la calidad de vida y la autodetermina-
ción de personas con discapacidad que tienen dificultades para completar medidas 
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de autoinforme, como es el caso de las personas con grandes necesidades de apoyo. 
Asimismo, la intervención mediante el Modelo de Enseñanza y Aprendizaje de la Au-
todeterminación (Shogren et al., 2018) se erige como una práctica para la promoción 
de la autodeterminación no solo en adolescentes, sino también en adultos con disca-
pacidad intelectual, independientemente de sus necesidades de apoyo (Wehmeyer et 
al., 2011). Cabe destacar la flexibilidad de dicho modelo ya que ha posibilitado tener 
en cuenta la singularidad de las personas, dando respuesta a las decisiones de cada una 
de ellas y respetando el ritmo necesario en su desarrollo. Igualmente ha permitido 
integrarlo dentro de su contexto cotidiano, facilitando la generalización de las habili-
dades desarrolladas.

Los resultados obtenidos deben interpretarse a la luz de ciertas limitaciones. En 
primer lugar, la muestra de participantes estaba compuesta solo por mujeres pertene-
cientes al mismo servicio y a un grupo preestablecido, puesto que los datos se reco-
gieron en una entidad que da apoyo exclusivamente a mujeres. En segundo lugar, las 
mejoras en autodeterminación han sido medidas con un instrumento de evaluación 
de la calidad de vida, cuyas dimensiones incluyen la autodeterminación. Cuando se 
llevó a cabo el estudio no existía ningún instrumento en formato heteroinforme que 
permitiera evaluar la autodeterminación de personas con grandes necesidades de apo-
yo. Futuras investigaciones podrían intentar confirmar los resultados obtenidos uti-
lizando instrumentos específicos para evaluar la autodeterminación, como la Escala 
AUTODDIS (Verdugo et al., 2021). De hecho, sigue existiendo la necesidad de desa-
rrollar instrumentos para la vida adulta y envejecimiento o específicos para personas 
con graves necesidades de apoyo u otras poblaciones (i. e., trastorno del espectro 
autista, personas con problemas de salud mental, etc.). En tercer lugar, aunque el 
modelo usado para la promoción en autodeterminación está originalmente pensado 
para contextos educativos y con jóvenes adultos y adolescentes, ante la inexistencia 
de modelos específicos para personas adultas con necesidades de apoyo generalizado, 
se decidió adaptar el modelo cuya flexibilidad permitió una implementación exitosa 
del mismo. Finalmente, cabe también señalar que el análisis de los datos obtenidos en 
relación con la validez social de la intervención se realizó a través de las anotaciones 
tomadas por la primera autora, que fue quien condujo las entrevistas y reuniones, ya 
que no se pudieron grabar dichos encuentros. No obstante, dada la relevancia de las 
opiniones y aportaciones de los profesionales y familiares, se ha considerado oportu-
no añadir dicha información.

A pesar de las limitaciones expuestas, el presente estudio constituye una de las 
pocas evidencias existentes para mejorar la autodeterminación de personas con ne-
cesidades de apoyo generalizadas. Pese a los reiterados llamamientos a reconocer el 
derecho a ser agente causal de la propia vida a cualquier persona, incluidas aquellas 
con grandes necesidades de apoyo (Wehmeyer, 2005), pocas han sido las iniciativas 
que han promovido su autodeterminación en el ámbito práctico. Entre estas escasas 
iniciativas, destacan la de Pascual-García et al. (2014), que diseñaron una intervención 
para promover la autodeterminación y la calidad de vida de adultos con discapaci-
dad intelectual (algunos con grandes necesidades de apoyo), a partir del empleo de 
estrategias alternativas de comunicación e incrementando las oportunidades para la 
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toma de elecciones, confirmando que esta dimensión está directamente relacionada 
con la mejora de la calidad de vida; y que dichas personas son también susceptibles 
de mejorar su autodeterminación (Pascual-García et al., 2014; Wehmeyer, 2005), tal 
y como muestran nuestros resultados y los de otros estudios (Lachapelle et al., 2005; 
McDougall et al., 2010).

Para ello, los principales proveedores de apoyos de los contextos de vida y desa-
rrollo de dichas personas deben contribuir a crear oportunidades (Mumbardó-Adam 
et al., 2020) y elaborar programas de apoyo individualizados para que actúen de for-
ma volitiva y agencial, nutriendo a su vez sus creencias de control, en definitiva, para 
que sean los agentes causales de sus vidas y mejorar también su calidad de vida. La 
integración del concepto de calidad de vida y el modelo de apoyos (Verdugo et al., 
2021) proporciona un marco teórico y profesional sólido para la provisión de apoyos, 
la evaluación de resultados centrada en la persona, la transformación de las organiza-
ciones y el cambio de sistemas. La familia y los profesionales de atención directa se 
configuran como agentes principales de apoyo al desarrollo de la autodeterminación 
(Vega et al., 2020; Grigal et al., 2003). No obstante, si bien los profesionales reco-
nocen la importancia del constructo y son cercanos a su concepción (Vicente et al., 
2020), destacan también que existen barreras para la promoción de la autodetermi-
nación, mencionando las conductas de sobreprotección tanto en el contexto familiar 
como en otros contextos; la falta de flexibilidad de los horarios y de la organización 
de las instituciones que no facilitan ajustarse a los objetivos y necesidades de las per-
sonas con discapacidad; o, a nivel social, las actitudes negativas (Mumbardó-Adam 
et al., 2020). En esta línea, existen investigaciones que han estudiado otros factores 
familiares (i. e., la composición familiar) que también pueden influir en el nivel de 
autodeterminación de las personas con discapacidad intelectual (Vicente et al., 2018), 
reiterando la importancia de tener en cuenta los factores contextuales (familiares y 
organizacionales) en su intervención. Paralelamente, los propios adultos con disca-
pacidad intelectual señalan como una de las principales barreras para poder actuar de 
forma autodeterminada la falta de disponibilidad de los profesionales proveedores de 
apoyo (Nonnemacher y Bambara, 2011).

Estudios recientes mencionan que las personas con discapacidad intelectual y más 
necesidades de apoyo suelen tener menos oportunidades para actuar de forma auto-
determinada (Vicente et al., 2020), aun siendo aquellas que más lo necesitan y, por 
ende, tienen niveles más bajos de autodeterminación. No obstante, el instrumento de 
intervención utilizado en este estudio, el Modelo de Enseñanza y Aprendizaje de la 
Autodeterminación, puede dotar al profesional proveedor de apoyos de pautas para 
promover la autodeterminación (Shogren et al., 2018). En este sentido, este modelo 
puede usarse en múltiples situaciones y actividades en las que participa la persona, 
incorporándolo a las dinámicas habituales y aprovechando las oportunidades que los 
educadores deben crear para promover la autodeterminación y la calidad de vida. 
Gracias a los resultados de este estudio disponemos de evidencias de su eficacia en 
la promoción de la autodeterminación en personas con discapacidad intelectual y 
necesidades de apoyo generalizadas. Futuras líneas de investigación deberán seguir 
ahondando en cómo trabajar con las instituciones para crear oportunidades que fo-
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menten la autodeterminación de las personas con discapacidad intelectual, indepen-
dientemente de sus necesidades de apoyo.
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resuMen: La evidencia científica en Atención Temprana (AT) ha demostrado que 
un enfoque centrado en la familia, en el aprendizaje, en la funcionalidad y en la partici-
pación social tiene un impacto positivo en el niño, en el entorno y en la propia familia. 
Este cambio de visión se propone como un marco de referencia en los servicios. Durante 
la última década, tanto en España como en otros países, los servicios están transfor-
mando sus programas hacia un enfoque centrado en la familia y en la intervención en 
las actividades de la vida diaria. No obstante, muchos de los principios que sustentan 
estas prácticas recomendadas (PR) requieren un proceso de adquisición de habilidades 
y competencias por parte de los profesionales y de adecuación institucional. Además, 
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el carácter filosófico de los principios de las PR puede generar confusión y dar pie a 
una implementación con escasa consistencia interna. Este artículo ofrece una aclaración 
conceptual útil y una síntesis para profesionales e investigadores del campo de la AT 
necesaria para comprender las bases y fundamentos que motivan este proceso de trans-
formación de los servicios.

Palabras clave: Atención Temprana; prácticas recomendadas; modelos de inter-
vención; ciencia de la implementación; enfoques. 

abstract: Evidence has shown that a family-centered approach to early intervention 
(EI), focused on learning, functionality, and social participation, has a positive impact 
on the child, the environment, and the family. This approach is proposed as a framework 
in EI services. Over the past decade, in Spain and other countries, services are trans-
forming their programs towards a family-centered approach and intervention in daily 
routines. However, many of the principles that underpin these recommended practices 
(RPs) require a skill-acquisition process by professionals and also an institutional ad-
equacy. In addition, the philosophical nature of RP principles can lead to confusion and 
give rise to implementation with fidelity. This article provides a practical response and 
useful conceptual clarification for professionals and researchers in the EI field, neces-
sary to understand the foundations that motivate this process of service transformation.

Keywords: Early Intervention; recommended practices; intervention models; imple-
mentation science.

1. Introducción

Este artículo Pretende ofrecer una respuesta práctica y útil para los profesio-
nales e investigadores en el ámbito de la Atención Temprana (AT) y una ayuda 
en la transición de los profesionales y programas hacia un enfoque centrado en 

la familia, basado en la evidencia científica y apoyado sobre los mejores términos en 
un lenguaje común que facilite la puesta en marcha de modo efectivo y sin confusio-
nes hacia la que, en palabras de Plena inclusión, es la AT que queremos. 

2. Bases teóricas y científicas para un cambio de enfoque

Las prácticas profesionales en el campo de la AT se han orientado en las últimas 
décadas hacia todos los miembros de la familia. La evidencia científica ha demostra-
do que un enfoque centrado en la familia tiene un impacto positivo en el niño, en el 
entorno y en la propia familia. Este impacto contribuye al desarrollo y aprendizaje 
del niño incrementando su funcionalidad y participación social. Como consecuencia, 
los servicios de AT no solo inciden en una mejora de la evolución del niño, sino que 
repercuten directamente en la calidad de vida y el bienestar familiar (Dunst, 2019). 

Este cambio de enfoque fue inicialmente planteado desde una formulación sisté-
mica, ecológica y transaccional (Bronfenbrenner, 1987; Sameroff y Chandler, 1975). 
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Estas teorías explican el desarrollo evolutivo desde las interacciones que tiene el niño 
con el medio. Desde esta perspectiva, se establece una interrelación dinámica y per-
manente entre el niño y el contexto sociocultural, en la que confluyen constantemente 
oportunidades de aprendizaje que están en la base de su crecimiento y desarrollo 
(Dunst et al., 2006). El enfoque centrado en la familia parte de la base de que las 
oportunidades de aprendizaje se generan a través de las actividades de la vida diaria, 
de modo que tanto el cuidador (la familia) como los entornos naturales (cotidianos) 
constituyen una constante fuente de experiencias de aprendizaje. Se plantea, pues, un 
enfoque teórico y las premisas de que los niños aprenden a través de las interacciones 
con el entorno (Jung, 2002; McWilliam, 2000) y no solamente de las interacciones con 
el profesional. Así, por ejemplo, el modelo transaccional (Sameroff, 1983; Sameroff, 
2010) describió estas interacciones aludiendo a procesos de diferenciación progresiva 
en las actividades y conductas que el niño adquiere en su interacción con el medio. 
En la misma línea, Serrano y Boavida (2011) mostraron que, en las intervenciones, los 
factores de contexto y las experiencias pueden ajustarse para minimizar los factores 
de riesgo y maximizar los factores de oportunidad (Center on the Developing Child 
at Harvard University, 2017); por lo tanto, lo contextos naturales son, desde un punto 
de vista teórico, relevantes para favorecer un óptimo desarrollo.

El hecho de que las prácticas en AT se desarrollen en los contextos naturales con-
tribuye a proporcionar un buen ajuste entre las demandas de las rutinas familiares y 
las habilidades y competencias de toda familia (incluido el niño). Fiese et al. (2002) 
añadieron que las rutinas representan una intersección entre los factores inherentes 
al niño y los factores relacionados con la familia, por lo que, al considerar la interac-
ción de la familia y el niño en las actividades diarias, se puede (a) examinar cómo las 
demandas de las actividades familiares pueden afectar a la adaptación y al ajuste del 
niño y (b) cómo las características y perspectivas del niño pueden afectar a todo el 
funcionamiento de la familia. Un buen ajuste entre las demandas de las rutinas y las 
habilidades y competencias de la familia facilita la participación significativa de las fa-
milias en las actividades. Por lo tanto, en los contextos naturales los padres se sienten 
competentes para ofrecer oportunidades de aprendizaje en las interacciones y el niño 
está aprendiendo las habilidades necesarias para funcionar de manera adecuada en los 
distintos contextos (Mas et al., 2019; McWilliam, 2016; Swanson et al., 2011).

Otros modelos explicativos como el neuroconstructivismo (Karmiloff-Smith, 
2009), consistentes con los avances, de los últimos años, en el ámbito de la neurocien-
cia y la plasticidad cerebral, afirman que la construcción de la arquitectura del cerebro 
en edades tempranas y la activación de las neuronas son, en parte, el resultado de las 
experiencias que tienen los niños pequeños en sus contextos habituales (p. e., el hogar, 
el colegio o los sitios que frecuentan en la comunidad) (Center on the Developing 
Child at Harvard University, 2017; DiPietro, 2000).

Existe una alta neuroplasticidad debido a los muchos cambios progresivos (la alta 
proliferación de conexiones sinápticas y su fortalecimiento por uso frecuente) y re-
gresivos (la poda de conexiones sinápticas que se utilizan con menor frecuencia) que 
ocurren durante esta etapa (Rubia, 2013; Tau y Peterson, 2010) que no se repetirá en 
ningún otro momento del ciclo vital (Halfon et al., 2001). 
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Las experiencias e intercambios con el entorno activan y fortalecen las conexiones 
sinápticas y aquellas conexiones que no se utilizan mueren para hacer más eficaz el 
funcionamiento del cerebro (Center on the Developing Child Harvard University, 
2017; Nelson, 2000; Nelson et al., 2006; Shonkoff y Phillips, 2000). Por lo tanto, los 
primeros 6 años de vida son cruciales para generar y mantener las conexiones que le 
facilitarán el desarrollo y aprendizaje y condicionarán posteriores adquisiciones. Las 
implicaciones para los servicios (Shonkoff, 2010) apuntan a que interactuar frecuente-
mente con el entorno, donde las habilidades realmente se necesitan para desempeñar-
se funcionalmente, puede generar y mantener dichas conexiones neuronales.

Este cambio de visión, motivado inicialmente desde planteamientos teóricos, fue, 
posteriormente, propuesto como un marco de referencia en los servicios de apoyo en 
AT (Dunst, 1985, 2019). Tras su repercusión a nivel mundial, se empezó a compren-
der que la AT no debía de tratar sobre niños con necesidades especiales o en situación 
de riesgo, sino de familias con necesidades especiales o situación de riesgo. Los ob-
jetivos de AT exclusivamente centrados en la mejora del niño no eran, teóricamente, 
coherentes con la AT que planteaba Dunst (1985), aparentemente, unas décadas ade-
lantado a su tiempo por aquel entonces. 

Durante estos años se ha ido ampliando el abanico de investigaciones dirigido a 
analizar la efectividad de las prácticas centradas en la familia. Los estudios se empeza-
ron a enfocar en cómo los resultados en las familias podían influir sobre el aprendizaje 
y el funcionamiento de sus hijos e hijas, empezando a aparecer modelos teóricos re-
levantes en el campo de la AT (Dunst, 2004; Guralnik, 2000, 2001; Odom y Wolery, 
2003). Así, se empezaron a crear corrientes de estudio en torno a las colaboraciones 
con las familias, las intervenciones mediadas por los cuidadores y las prácticas relacio-
nales y prácticas participativas con las familias (Dunst, 2002).

Empezaron a surgir investigaciones experimentales aleatorizadas y controladas 
comparando diferentes enfoques de intervención que apuntaban a la mejora no solo 
en los dominios de desarrollo, sino desde una perspectiva funcional en el día a día. 
Concretamente, Hwang et al. (2013) compararon diferentes enfoques: intervención 
directa por el profesional y mediada por cuidadores mediante el Modelo Basado en 
Rutinas (MBR; McWilliam, 2010, 2016), encontrando que ambos grupos mejoran 
igual a nivel de desarrollo, pero los niños en un MBR mejoraron más la competencia 
funcional y se consiguieron más objetivos relacionados con la familia. 

A la luz de investigaciones similares, se llevaron a cabo otros contundentes estu-
dios de revisión y metaanálisis, tanto en intervenciones mediadas por los cuidadores 
como en prácticas centradas en la familia sobre el progreso de los niños. Concreta-
mente, Dunst et al. (2007) llevaron a cabo un metaanálisis de estudios que se plantea-
ran la eficacia de las prácticas centradas en la familia no solo en AT, sino en cualquier 
intervención que incluyese prácticas relacionales o participativas con las familias en 
busca de la mejora de los niños y las niñas. Revisaron estudios con una población de 
0 a 21 años, concluyendo que las intervenciones basadas en prácticas centradas en la 
familia tenían no solo un efecto positivo en el desarrollo de los niños, sino también 
de sus familias. En otra revisión sistemática, Ely y Ostrosky (2018) encontraron que 
las prácticas centradas en la familia son aplicables a los profesionales que trabajan 
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con bebés y niños pequeños con discapacidad y sus familias, promoviendo resultados 
positivos en los niños y las familias.

Resultados como estos hicieron que aquel cambio teórico ganara tracción, ya que 
las evidencias iban teniendo un impacto en la conciencia de los profesionales e investi-
gadores en el campo. Así, se propuso en EE. UU. que los servicios de AT pasaran a ser 
llevados a cabo en los entornos naturales mediante un enfoque centrado en la familia, 
en la línea de lo que recomendaban los estudios. Esta propuesta se contempló en la 
Individuals with Disabilities Education Act (IDEA, 2004). Muchos de los principios 
que sustentan este enfoque requieren un proceso largo (no inmediato) de adquisición 
de habilidades y competencias por parte de los profesionales. Con relativa frecuencia, 
se trasladó la terapia habitual de las sesiones de expertos a las casas de las familias. 
Seguían trabajando, en muchos casos, desde un enfoque clínico con orientación re-
habilitadora, sin tanto énfasis en el aprendizaje, en el que el profesional trabajaba 
directamente con el niño, sin que las habilidades de la familia se vieran reforzadas. No 
se trataba de trasladar o reproducir el contexto terapéutico de las sesiones “clínicas” 
al ámbito familiar. En ocasiones, este hecho puede conducir a malinterpretar alguno 
de los principios u orientaciones de las Prácticas Recomendadas.

Así pues, la oficina de programas de educación especial de Estados Unidos (Offi-
ce for Special Education Programs-OSEP, 2008), a través de un panel de expertos, 
investigadores, profesionales y familias del Workgroup on Principles and Practices 
in Natural Environments del Early Childhood Technical Assistance Center (ECTA, 
2007), desarrolló la “Misión y Principios Clave de la AT en los Entornos Naturales” 
en busca de una mayor claridad y una guía para implementar mejor los mandatos 
federales en EE. UU. (IDEA, 2004). Estos mandatos de IDEA, en su sección C, esta-
blecen que se deben prestar servicios en los entornos naturales de los niños y las niñas, 
para proporcionar un contexto apropiado para ellos y sus familias que favorezca su 
desarrollo y aprendizaje.

Estos principios establecen que (a) los niños aprenden mejor en experiencias dia-
rias, (b) los padres pueden aprender las formas más apropiadas de intervenir con sus 
hijos con los apoyos necesarios, (c) el rol de los profesionales es brindar apoyo, (d) el 
proceso de AT debe ser individualizado y reflejar las prioridades de la familia, (e) los 
objetivos del plan deben ser funcionales, (f) un profesional de referencia aborda mejor 
los anteriores propósitos y (g) las intervenciones deben fundamentarse exclusivamen-
te en prácticas basadas en la evidencia científica. Con estos principios, se desarrolla-
ron diferentes iniciativas prácticas en forma de modelos de intervención con familias 
en AT. Algunos ejemplos son el anteriormente mencionado MBR (McWilliam, 2010, 
2016), Primary Coach Approach o Coaching (Rush y Shelden, 2011) o el Family Gui-
ded Routines-Based Intervention (FGRBI; Woods, 2005).

Estos principios confluyen notablemente en la visión actual de la AT y, por tanto, 
en el desarrollo y evaluación de las prácticas profesionales. La familia es el agente que 
mayor influencia ejerce en el aprendizaje y desarrollo del niño (Bruder, 2010), por lo 
que la mayor contribución que pueden hacer los profesionales de AT debe orientarse 
a apoyar a las familias, reforzando su competencia y su capacidad de interacción con 
el niño en las actividades de la vida diaria. Lo que, en otras palabras, se ha denominado 
enfoque centrado en la familia.
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3. De la teoría a la práctica tras un cambio de enfoque

Posteriormente, se formularon una serie de prácticas recomendadas desde la Di-
visión de Primera Infancia en EE. UU., donde estas prácticas iban consolidando su 
implementación. Esta División de Primera Infancia –Division for Early Childhood–
(DEC, 2014) estableció un marco teórico que representaba este cambio, con una serie 
de principios y orientaciones que debían integrarse en las prácticas. Estas prácticas re-
comendadas fueron descritas en EE. UU., a nivel nacional, como prácticas a cumplir. 
Desde un marco internacional, pueden ser referidas como buenas prácticas en AT (ya 
que van en la línea de los últimos hallazgos científicos y estaban basadas en los buenos 
resultados de las prácticas de algunos modelos emergentes). Concretamente, formu-
laron el resultado de la buena implantación de dichos principios (debemos evaluar las 
necesidades de la familia, reflejar sus prioridades en el plan de intervención, coordi-
nar con servicios educativos, redactar objetivos funcionales…), sin incidir en el cómo 
hacerlo –motivo de emergencia de los diferentes modelos–. La siguiente tabla recoge, 
de forma sintética, las áreas temáticas en las que se estructuran las prácticas recomen-
dadas por DEC en 2014, las cuales han tenido una acogida internacional considerable.

Tabla 1. Síntesis de las áreas temáticas y prácticas recomendadas 
que guían la práctica profesional en AT según DEC (2014)

Área temática Prácticas recomendadas

Evaluación Colaborar con familias para recabar información, determinar prioridades de la fa-
milia, conocer nivel de funcionamiento no solo de dominios de desarrollo, sino en 
rutinas diarias; idioma, variedad de métodos de evaluación –sistemáticos, fiables y 
sensibles–.

Entorno Ambientes naturales, inclusivos, rutinas, DUA1, adaptaciones para acceso y partici-
pación, movimiento.

Familia Colaboración de respeto, empatía, confianza, promover competencia, adaptación a 
idioma y nivel sociocultural familia, apoyar interacciones adultos-hijo/a, facilitar ac-
ceso a redes informales de apoyo, facilitar información sobre derechos 

Instrucción Identificar intereses, fortalezas y preferencias de los niños/as, habilidades necesarias 
de participación en rutinas, planificar el nivel de apoyo, instrucción con fidelidad e 
integrada en rutinas, intervención mediada por cuidadores y compañeros.

Interacción Observar, interpretar y responder intencional y contingentemente: expresiones emo-
cionales, interacciones positivas y afectivas con otros niños y adultos, uso del lengua-
je, etc., mediante apoyos y estrategias basadas en evidencia para promover desarrollo 
cognitivo, emocional y resolución problemas.

Trabajo 
en equipo y 
colaboración

Profesionales y familias trabajan en equipo para satisfacer necesidades del niño/a y 
familia, intercambio sistemático y frecuente de experiencias, éxitos y dificultades, 
promover acceso a servicios comunidad, profesional de referencia.

Transición Coordinación entre profesionales del programa origen y destino para favorecer po-
sibles líneas de intervención probables de éxito siempre contando con la familia y 
educadores/as.

Nota: 1Diseño Universal para el Aprendizaje.
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A pesar de estas recomendaciones, la práctica profesional sigue describiendo cierta 
confusión en torno a ciertos aspectos conceptuales (Epley et al., 2010), así como ter-
minológicos y epistemológicos (Dunst, 2019; McWilliam et al., 2021). Dicha confu-
sión dificulta, en ocasiones, la comprensión de las bases y fundamentos por los que se 
inicia dicho proceso de trasformación en los servicios de AT. Actualmente, conceptos 
como prácticas recomendadas, prácticas centradas en la familia o incluso entornos na-
turales están dando pie a ciertas interpretaciones erróneas e incluso a un uso ambiguo, 
no solo en España, sino a nivel internacional (Dunst, 2019). Evitar la confusión, en 
cuanto a la conceptualización, terminología y epistemología, es el motor que, en gran 
parte, impulsa la elaboración de este manuscrito.

4. Las prácticas centradas en la familia en España

La incorporación de prácticas centradas en la familia en España se promueve a 
partir de la publicación del Libro Blanco (Grupo Atención Temprana, 2000, 2005), el 
cual reconoce el papel crucial de la familia y del entorno en el desarrollo y el aprendi-
zaje del niño, siendo una guía orientativa de las prácticas en AT. Al igual que en EE. 
UU., probablemente con más énfasis en la teoría (el qué: trabajar con la familia, respe-
tar sus prioridades…) que en el procedimiento (el cómo lo hacemos). Además, apor-
taciones como la de Giné y colaboradores en 2006, entre otros, con aquel “Repensar 
la atención temprana”, supusieron un impulso fundamental de cara a consolidar el 
interés sobre el cambio de paradigma.

Experiencias piloto en España como la del CDIAT L’Alqueria (UCV-Campus 
Capacitas en Valencia), la iniciativa de la transformación a través de Plena inclusión 
de las prácticas en AT (Tamarit, 2015) o algunas publicaciones recientes sobre las 
prácticas centradas en la familia en AT (Dalmau-Montala et al., 2017; Escorcia-Mora 
et al., 2018) han servido de un gran avance en la concienciación sobre la necesidad de 
procedimientos prácticos para impulsar una transformación hacia un enfoque centra-
do en la familia. Gracias a este soporte institucional, el apoyo de aportaciones teóricas 
como las de Ana Serrano, Carl Dunst o Robin McWilliam han contribuido a concien-
ciar, animar y, finalmente, a progresar en este cambio epistemológico. Concretamen-
te, Robin McWilliam, a través de su propuesta práctica del Modelo Basado en Rutinas 
(McWilliam 2010, 2016), permitió tanto la puesta en marcha de la mencionada expe-
riencia piloto en el Campus Capacitas de Valencia como la comprensión del “cómo” 
por parte de muchos profesionales en pleno proceso de adaptación. Prácticas como 
la Entrevista Basada en Rutinas (EBR; McWilliam et al., 2009) como procedimiento 
para la evaluación de las necesidades en rutinas, como redactar objetivos medibles y 
funcionales (McWilliam, 2009), o los diferentes tipos de apoyo durante los encuen-
tros con la familia (McWilliam, 2010) sirvieron de gran ilustración en estos proce-
sos individuales de muchos profesionales ya que, por fin, alguien les estaba dando el 
cómo: los procedimientos. 

Este es, como se ha indicado, un cambio epistemológico que se ha asentado lenta-
mente. Incluye la evolución de la concepción de la atención temprana, la manera de 
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pensar desde los servicios, cómo pensamos sobre nuestra práctica, siendo incluso algo 
más grande y general que la propia investigación (McWilliam et al., 2021). A modo 
de ejemplo, al hablar de “intervención” en atención temprana, los profesionales de la 
práctica visualizan a una familia ofreciendo oportunidades de aprendizaje a sus hijos 
(la intervención), mientras que, desde otra episteme, el concepto de “intervención” 
podía ser asociado al profesional de AT trabajando con la familia o con el niño. Sa-
bemos que, en la AT de hoy, la intervención no es lo que hace el profesional sobre la 
familia: eso se llama apoyo. La intervención es lo que ocurre en las interacciones fami-
liares una vez el profesional de AT se retira del hogar; es decir, la intervención ocurre 
entre las visitas del profesional de AT al hogar (Dunst et al., 2006; McWilliam, 2010).

Este cambio, no solo filosófico, sino terminológico, procedimental y psicológico, 
tiene una gran influencia incluso sobre qué nos planteamos en la investigación. Antes, 
planteábamos preguntas de investigación relacionadas con la mejora de los niños y los 
efectos directos de nuestra intervención, mientras que ahora, coherentemente con la 
actual episteme, analizamos y estudiamos cómo los niños mejoran a través de nues-
tros apoyos (efectos indirectos de nuestro apoyo). El estudio de efectos más directos 
se orienta más a los resultados en las familias como consecuencia de un apoyo y una 
colaboración. En definitiva, ha cambiado la manera de pensar la AT.

4.1. Algunas dificultades en el camino

Tras conocer las prácticas recomendadas en el ámbito, y gracias a la influencia de 
propuestas como la del MBR, en España aumentó la concienciación sobre la necesidad 
de un cambio de enfoque y se vio una compatibilidad entre las pretensiones del Libro 
Blanco y la posibilidad de cumplirlas con ciertos procedimientos de este modelo. No 
obstante, a pesar de esta concienciación, se ha creado cierta confusión terminológica y 
contextual sobre qué se pretende y cómo se lleva a la práctica. Concretamente, se han 
confundido las prácticas recomendadas con el MBR o incluso se ha intercambiado 
arbitrariamente ciertos procedimientos del MBR como “prácticas recomendadas”. 
En última instancia, también ha sido habitual la combinación de prácticas de 
diferentes modelos que, aunque lícita, dificulta en gran medida la implementación 
efectiva dada la ausencia de un marco de referencia. Esto significa que implementar 
prácticas de diferentes modelos en un mismo programa o servicio puede llevar a 
dificultades de medición del grado de fidelidad y de resolución de ciertas situaciones 
de implementación, ya que cada modelo las resolvería de un modo concreto. 

A pesar de seguir la misma filosofía de colaboración y centrada en la familia, 
estas prácticas están diseñadas para tener consistencia entre las diferentes fases. 
Pongamos, por ejemplo, que la evaluación del funcionamiento del niño se llevó 
a cabo a partir de las rutinas (como se describe en McWilliam, 2010, 2016). ¿Qué 
sentido podría tener evaluar en rutinas si el plan de actuación no se va a estructurar 
en rutinas o si la intervención se basa en prioridades o necesidades y no en rutinas? 
Este ejemplo ilustra que las prácticas deben ser consistentes en todas las fases de la 
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AT, especialmente la coherencia entre evaluación de las necesidades, la planificación 
y la intervención. 

Otro ejemplo, en este caso desde el coaching (Rush y Shelden, 2011), plantearía 
por qué visitar a la familia fuera de la rutina. Este modelo, entre otros aspectos, 
requiere que el profesional esté presente durante la rutina para dar feedback a la 
familia. En otros modelos no es necesario estar presente en la rutina y se activan 
procedimientos de búsqueda de soluciones y de colaboración. En definitiva, todos 
los modelos pretenden darle un rol principal a la familia, y buscan dotarla de 
herramientas, pero cada uno lo hace de un modo, y mantenerse fiel a un modelo 
garantiza la coherencia durante todas las fases de la intervención. 

4.2. ¿Y cómo hacerlo?

España, al igual que otros países, es un país de protocolos, procedimientos y 
herramientas, donde los profesionales necesitan conocer el marco de referencia, qué 
prácticas concretas, qué procedimientos se esperan y qué herramientas se deben 
utilizar dentro de esta filosofía. A tal efecto, se incorporaron modelos prácticos que 
articulan una serie de procedimientos (Figura 1) para cumplir con dichos principios 
y prácticas recomendadas. Los procedimientos, entendidos como “el método para 
ejecutar algo” (Real Academia Española, 2020), son un conjunto de acciones que 
caracterizan la manera de proceder de cada modelo práctico para el cumplimiento de 
un principio teórico. A su vez, estos procedimientos utilizan como parte del proceso, 
en ocasiones, una serie de herramientas necesarias para facilitar la consecución 
de un objetivo. Los profesionales, conocedores de las prácticas recomendadas 
(filosofía: DEC) y una vez familiarizados con el tipo de servicios que se pretendía 
(recomendaciones técnicas: ECTA), ahora disponen de los procedimientos y 
herramientas necesarios: los modelos.

Se resalta, por lo tanto, la importancia de comprometerse con un modelo como 
marco de referencia conceptual, filosófico y de articulación de prácticas consistentes 
entre ellas en todas sus fases (evaluación, planificación, intervención, valoración de 
los resultados, transición). Los riesgos subyacentes de implementar prácticas de un 
modelo concreto para la evaluación y prácticas de otro modelo para la planificación 
o para la fase de intervención son la incoherencia y la falta de conexión entre unas 
prácticas y otras. 

La implementación de un modelo determinado proporciona, además, consistencia 
interna a la evaluación, así como medir la fidelidad de las prácticas en AT a los 
principios de las PR. En definitiva, un modelo facilita la comprensión de la realidad 
(RAE) ya que selecciona los elementos más representativos de la misma, establece 
relaciones explícitas entre sus elementos más significativos y, por tanto, facilita su 
aplicación.
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Figura 1. Cronograma de fases del estudio

Tras ilustrar la relación entre Enfoques, PR y Modelos, se puede concluir que 
afirmaciones habituales como “la Entrevista Basada en Rutinas (EBR; McWilliam 
et al., 2009) es una práctica recomendada” son algunas malinterpretaciones 
conceptuales. Se entiende, de este modo, que la EBR es un procedimiento, dentro de 
un modelo (el MBR), que, por supuesto, es coherente con las prácticas recomendadas 
en el campo de la AT. La EBR, como procedimiento fiable (Boavida et al., 2016; 
Boavida et al., 2015), proporciona el cómo se hace. Se articula el qué hacer según 
las recomendaciones de DEC (2014) sobre evaluación (“evaluar colaborando con 
la familia para la recolección de información, para determinar las prioridades de 
la misma […]”). Por lo tanto, expresiones frecuentes como “implementar prácticas 
recomendadas”, técnicamente debería de referirse a “cumplir con las prácticas 
recomendadas”, por ejemplo, a través de los procedimientos de los modelos diseñados 
a tal efecto. 

Las prácticas recomendadas (DEC) o las asistencias técnicas (ECTA) juegan un 
gran papel en el marco de referencia y la aclaración de las prácticas respectivamente; 
no obstante, consideramos que deberían indicar más claramente los procedimientos 
y los modelos que son aceptables, válidos, y aquellos que recomienda para alcanzar 
sus orientaciones y recomendaciones. ¿Cualquier modelo vale?, ¿cualquier 
procedimiento es adecuado? Una práctica recomendada (p. e., la práctica 
recomendada con código F7, según DEC) habla de la necesidad de la colaboración 
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profesional-familia para determinar y ganar acceso a apoyos formales e informales. 
Algunos programas podrán satisfacer este requerimiento haciendo un sociograma 
de la familia, otros programas o centros realizarán un Ecomapa , pero ¿todos los 
procedimientos valen? Si preguntamos informalmente sobre miembros de la familia 
y profesionales recogidos en cuestionario improvisado ¿estaríamos cumpliendo con 
esta práctica?

 A pesar de que organismos como ECTA no se asocian con ningún modelo 
concreto (es decisión de los programas cuál escoger), propone numerosos recursos 
para ayudar a los programas y familias a entender qué se pretende con los servicios 
de AT, vistas las dificultades encontradas y el creciente interés de los programas 
por todo el mundo en implementarlas. El riesgo que corre un profesional que hace 
uso de dichos recursos es tomarlos como herramienta de formación, en lugar de 
ilustración. Estos recursos no pretenden que los profesionales se autoinstruyan en 
dichas prácticas, sino más bien que comprendan cuáles son las prácticas deseadas o 
que corroboren si están respondiendo adecuadamente a los principios de las PR por 
medio de las listas de verificación. Sí que existen, sin embargo, unas guías llamadas 
Guías de Práctica (practice guides). En estas, cada práctica recomendada incluye los 
aspectos clave que debe incluir, para que el profesional decida qué modelo ofrece 
una adecuada respuesta a dicha práctica. Por lo tanto, los procedimientos quedan, de 
nuevo, reservados a decisión de los profesionales en relación con qué modelo utilizar. 

Otro ejemplo que permite visualizar este hecho es el siguiente: en la recomendación 
de que las evaluaciones de las necesidades incluyan a los padres como miembros del 
equipo, se indica que la evaluación se debe centrar en el día a día de las familias, 
contemplar sus preocupaciones, determinar el mejor momento del día para atajar 
estas preocupaciones , pero ECTA no tiene como objetivo recomendar la EBR 
(McWilliam et al., 2009), por ejemplo, porque es un procedimiento concreto del 
Modelo Basado en Rutinas (McWilliam, 2010, 2016). 

Para detallar con mayor precisión la relación entre procedimientos y las 
herramientas que articulan los modelos prácticos, la Figura 2 ilustra, mediante dos 
ejemplos, cómo los procedimientos de los modelos deben combinarse adecuadamente 
con el bagaje profesional y las competencias de cada profesional de cara a apoyar 
adecuadamente a las familias para la consecución de objetivos y obtención de 
resultados medibles. Algunos procedimientos necesitarán, por supuesto, de algunas 
herramientas, otros no. 



enfoques, prácticas recomendadas, modelos y procedimientos 
en atención temprana centrados en la familia 

p. garcía-grau, c. p. morales-murillo, g. martínez-rico, m. cañadas pérez y c. t. escorcia mora

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 131-148

– 142 –

Figura 2. Esquema de interacción entre procedimientos y herramientas 
como base de combinación con el conocimiento profesional 

para apoyar a las familias y obtener resultados

 
Nota: PIAF =Plan Individualizado de Apoyo Familiar; EBR = Entrevista Basada en Rutinas; MEISR = 
Medida de implicación autonomía y Relaciones Sociales (McWilliam y Younggren, 2019), IFSP-RS (IFSP 
Rating Scale, Jung y McWilliam, 2005; McWilliam y Jung, 2001), FIOT = Formulario de Información de 
Objetivos Terapéuticos (McWilliam, 2005), GAS = Goal Functionality Scale; FEIQoL = Families in Early 
Intervention Quality of Life (escala de calidad de vida de familias en Atención Temprana) (McWilliam y 
García-Grau, 2017); Con-Fam = Cuestionario Confianza Familiar (McWilliam y García-Grau, 2018); FAB 
= Flexible, Activity-based, Bursts of service (flexible, basado en la actividad, ráfagas de servicio) (Shelden 
y Rush, 2012).

5. Traducción de la teoría a la práctica: la ciencia de la implementación

Aplicado al campo de la AT, la ciencia de la implementación (implementation 
science) constituye el estudio de los métodos que posibilitan la incorporación 
sistemática de la evidencia científica a las prácticas de la organización, garantizando 
los mayores niveles de fidelidad, eficiencia y eficacia. En este sentido, podemos 
afirmar que la ciencia de implementación guía (monitoriza) los procesos para pasar 
de la evidencia científica a la práctica basada en la evidencia (Fixsen et al., 2005; 
Halle et al., 2013; Meyers et al., 2012).

La implementación de un modelo es progresiva, siendo efectiva a partir de los 5 
años (Fixsen et al., 2001). A medida que se implementan componentes de un modelo, 
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las prácticas deseadas y recomendadas pasan a cumplirse, dada la consistencia de los 
modelos prácticos con dichos principios y prácticas, reduciéndose así la distancia 
entre teoría y práctica. Sin una implementación correctamente articulada, las 
prácticas deseadas pueden distar de las prácticas habituales (García-Grau et al., 
2020). Además, este estudio, con profesionales españoles, también apunta a que 
las creencias personales de los profesionales y su identificación con las prácticas a 
implementar son un aspecto clave para garantizar una implementación efectiva y 
reducir la distancia entre prácticas ideales y habituales, apuntando a la necesidad de 
proveer los apoyos necesarios durante el proceso. 

Los llamados modelos de acción (o acción planificada) se centran en los 
procesos que facilitan la implementación ofreciendo una orientación práctica en la 
planificación y ejecución de los esfuerzos de implementación. Asimismo, también 
ofrecen estrategias de implementación. Los modelos de acción, según Straus et al. 
(2009), se utilizan para guiar o causar cambios y ayudar a dar forma al pensamiento 
y al comportamiento de los trabajadores en primera línea de una organización, y 
abordan cuestiones organizativas de liderazgo, gestión y supervisión de la fidelidad 
a las prácticas entre otros aspectos. En resumidas cuentas, garantizan un mismo 
performance en sus trabajadores, aspecto clave para la evaluación, la superación de 
barreras o el análisis de por qué se cumplen o no se cumplen ciertos objetivos. 

Por esta misma razón, la identificación de un modelo práctico y el compromiso 
por su implementación con fidelidad es un elemento necesario para la incorporación 
efectiva de una innovación en el sistema de trabajo. La fidelidad es un elemento 
crítico para una implementación correcta, especialmente cuando se pretende replicar 
modelos basados en evidencia. El término fidelidad, por lo general, se refiere al grado 
de ajuste en el que se está implementando el programa en comparación con el modelo 
o diseño del programa original (Halle et al., 2013). 

Fixsen et al. (2005) propusieron que la implementación se desarrolla en seis 
etapas: exploración, instalación, implementación inicial, implementación completa, 
innovación y sostenibilidad. Posteriormente fueron reducidas a cuatro etapas: 
exploración, instalación, implementación inicial e implementación completa (Metz et 
al., 2015), las cuales, como se tratan de un continuo a largo plazo, pueden interactuar, 
solaparse o no darse de forma lineal, según los autores. 

5.1. Formación de los profesionales

Un criterio fundamental debe ser la posibilidad de formación con fidelidad en 
dichas prácticas. La formación debe objetivar la fidelidad del aprendiz en las prác-
ticas que se pretenden implementar. Este proceso se consigue habiendo practicado; 
habiendo sido observado, evaluado, y habiendo recibido retroalimentación sobre el 
desempeño (Barton et al., 2011; Scheeler et al., 2004). Así, los componentes de prác-
tica, observación y feedback son esenciales en una formación.
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6. Conclusión

Los servicios de AT en la última década, tanto en nuestro país como en otros 
del entorno, están transformando sus programas de atención desde modelos más 
clínicos, centrados en el déficit y la rehabilitación, hacia otros enfoques centrados 
en la familia, en la participación social y en la intervención en las actividades de 
la vida diaria y en los entornos naturales del niño (García-Grau et al., 2020). En 
este contexto internacional, uno de los retos más importantes que deben asumir los 
servicios de AT se orientan hacia la implementación de las prácticas recomendadas 
(DEC, 2014). 

No obstante, este proceso de transformación supone un cambio de visión de la 
AT que no está exento de dificultades o confusiones. Como se ha señalado, muchos 
de los principios que sustentan estas prácticas profesionales recomendadas requieren 
un proceso largo e intencional de adquisición de habilidades y competencias por parte 
de los profesionales. En ocasiones, este hecho ha conducido a malinterpretar alguno 
de los principios y orientaciones de las Prácticas Recomendadas (Dunst, 2019; Epley 
et al., 2010; McWilliam et al., 2021), así como a una implementación efectiva de las 
prácticas con escasa consistencia interna, cuando se intercambian arbitrariamente 
procedimientos de distintos modelos en programas o servicios de AT o, por ejemplo, 
cuando se entremezclan criterios y orientaciones dirigidos a preservar el grado de 
fidelidad hacia un mismo modelo.

Por esta razón, este artículo ha ofrecido una respuesta práctica y una aclaración 
conceptual útil para los profesionales e investigadores del campo de la AT en torno 
a este proceso de cambio de visión en los servicios. Esta descripción conceptual 
constituye un punto crítico para comprender las bases y fundamentos que 
motivan este proceso de transformación de los servicios. El marco de referencia 
del artículo se ha fundamentado en las practicas recomendadas por la División de 
Primera Infancia en EE. UU. (DEC, 2014) (avaladas por numerosos profesionales, 
investigadores, entidades y países como referente) y en las recomendaciones técnicas 
y protocolos diseñados por ECTA, distinguiendo conceptualmente entre Prácticas 
Recomendadas, principios y orientaciones, modelos, procedimientos, herramientas 
y resultados.

Finalmente, se ha argumentado la importancia de comprometerse desde los 
distintos servicios de AT con un modelo como marco de referencia conceptual que 
monitorice la implementación de las prácticas en cada una de las fases de evaluación, 
planificación, intervención y valoración de los resultados. Este planteamiento 
proporciona, además, consistencia interna a la evaluación y garantiza la fidelidad 
de las prácticas en AT a los principios de las Prácticas Recomendadas. En definitiva, 
permite guiar los procesos que conducen de la evidencia científica a la práctica basada 
en la evidencia (Fixsen et al., 2005; Meyers et al., 2012).
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ResuMen: Las personas con síndrome de Down presentan diversas dificultades en 
el manejo de habilidades socioemocionales, hecho que afecta de manera directa su au-
toestima y la toma de decisiones en la vida cotidiana, repercutiendo negativamente en 
su desarrollo personal y social. Una forma de contrarrestar tales efectos es a través de la 
enseñanza de competencias socioemocionales, sin embargo, las alternativas educativas 
adaptadas y dirigidas a esta población son escasas. En el presente trabajo se analizan las 
características y aportaciones de diversos programas enfocados a la promoción de edu-
cación e inteligencia emocional en personas con síndrome de Down. El análisis realizado 
sugiere que estos tienen un efecto benéfico en esa población. Sin embargo, es necesario 
continuar fortaleciendo la investigación y aplicación de los mismos, así como la cons-
trucción de instrumentos estandarizados para medir sus efectos. La puesta en marcha de 
este tipo de programas favorecerá una mayor inclusión, así como el desarrollo integral 
de las personas que viven con esta condición.
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PalabRas ClaVe: síndrome de Down; competencias emocionales; educación emocio-
nal; inteligencia emocional; inclusión.

abstRaCt: People with Down syndrome often struggle to achieve socio-emotional 
skills, facts that directly affect their self-esteem and everyday decision-making, impact-
ing negatively their personal and social development. Teaching socioemotional compe-
tencies is a way to deal with such effects, however, educational alternatives adapted and 
directed to this population are limited. This paper analyzes the characteristics and con-
tributions of some programs focused on emotional education and emotional intelligence 
promotion for the Down syndrome population. Our results suggest that such programs 
have beneficial effects on the population studied. Nevertheless, it is necessary to contin-
ue strengthening the research and application of those programs and the construction of 
standardized instruments to measure their effects. Inclusion and overall development of 
people with Down syndrome will be reinforced by the consolidation of socio-emotional 
competencies programs.

KeywoRds: Down syndrome; socio-emotional competencies; emotional education; 
emotional intelligence; inclusion.

1. Introducción

El síndRoMe de down es una condición de vida ocasionada por la presencia de 
un cromosoma extra en el par 21 y representa el trastorno del neurodesarrollo 
con mayor incidencia en el mundo, manifestándose entre 1 de cada 1000 naci-

mientos vivos (Sherman et al., 2007).
Las personas que viven con esta condición suelen presentar un mayor número de 

problemas de salud comparado con la población general; sin embargo, los progresos 
médicos y cuidados parentales en etapas tempranas han incrementado notablemente 
su esperanza de vida, pasando de un promedio de entre 9 y 11 años a principios del 
siglo pasado a más de 60 años en la actualidad (Antonarakis et al., 2020).

En contraste, el panorama no es tan alentador cuando se habla de los avances 
en bienestar psicosocial, ya que la mayoría de las personas con síndrome de Down 
han experimentado discriminación y exclusión en alguna etapa de su vida, así como 
distintas barreras en su aceptación social y oportunidades de equidad (Huete, 2016). 
Por otro lado, las características propias de su personalidad; formas de crianza sobre-
protectoras, y una mala valoración en general de sus capacidades, cualidades y nece-
sidades de apoyo (Ruiz, 2004) hacen que no se promueva de una manera adecuada 
su desarrollo socioemocional, por lo que es imprescindible, al momento de planear 
programas para esta población, no solamente centrarse en el aspecto médico, sino 
también incluir el psicológico, educativo y social, en busca de una mejor atención 
para este colectivo.
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1.1. Dificultades en la vivencia emocional de personas con síndrome de Down

Las personas que viven con este síndrome pueden tener una vida emocional tan 
rica como la de cualquier otra, por lo que no habría razón para no fomentar en ellas 
un mejor conocimiento sobre sus emociones. Sin embargo, la falta de atención a este 
aspecto de su desarrollo se ha reflejado en distintas dificultades que impactan de 
manera importante en su relación consigo mismos, así como en sus oportunidades 
de inclusión social y su calidad de vida en general (Gray, 2015). En este sentido, 
Robles-Bello et al. (2014) encontraron que personas jóvenes con síndrome de Down 
presentaban menores puntuaciones en habilidades intra- e interpersonales, manejo 
de estrés, adaptabilidad y en general en su cociente emocional, respecto a jóvenes con 
desarrollo típico, señalando la necesidad de incorporar entrenamiento en habilidades 
emocionales de los primeros con el fin de disminuir tales desventajas.

En concordancia, existe evidencia de que la capacidad de personas con síndrome 
de Down para reconocer emociones tiende a disminuir a partir de los 4 años 
(Channell et al., 2014). En esta misma dirección, se han observado déficits en la 
distinción de emociones, especialmente cuando se asocian a la comprensión de 
etiquetas verbales, lo que da lugar a un doble inconveniente dadas las dificultades 
comunes que presentan en su lenguaje expresivo (Pochon y Declerq, 2014). Esta 
dificultad se ha vinculado particularmente con la identificación de emociones 
negativas como miedo, enojo y tristeza (Pochon y Declerq, 2013). Lo anterior cobra 
especial relevancia en ambientes sociales, donde el reconocimiento de expresiones 
faciales juega un papel crucial para el desarrollo de comunicación socioemocional y 
relaciones interpersonales (Denham y Wissberg, 2004), significando un obstáculo 
más para quienes viven con esta condición.

Además de lo anterior, se ha identificado que las necesidades de apoyo en 
comunicación lingüística propia de estas personas pueden condicionar la expresión 
de sus emociones, ya que el no querer o poder verbalizar las mismas no significa 
que no las estén sintiendo. Como consecuencia, se ha detectado que cuando esta 
limitante no es correctamente identificada y tratada puede desembocar en depresión 
(Ruiz, 2004).

Conforme a lo anterior, es común que las personas con síndrome de Down, 
incluso con retraso moderado del lenguaje, experimenten desafíos relacionados 
con la comunicación expresiva de sus emociones (Chapman, 1997; Leonard et al., 
2002; Ruiz, 2004), que les llevan a tener un déficit generalizado en su vocabulario 
emocional y les ponen en desventaja en situaciones que involucran reconocimiento y 
expresión emocional (Pochon y Declerq, 2014).

Al mismo tiempo, la dificultad que muchas de estas personas presentan en la 
comprensión del lenguaje abstracto puede significar un motivo importante de 
ansiedad al momento de tener que responder a demandas que exigen más de lo que 
en ocasiones logran entender, lo que las coloca en riesgo de presentar episodios de 
bloqueo en los que no son capaces de tomar una decisión o reaccionar de forma 
adecuada ante la situación (Ruiz, 2004), por lo que es conveniente enseñarles a 
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superarlos, o al menos permanecer en ellos el menor tiempo posible, apoyándoles 
para que sus vivencias cotidianas no se vean limitadas.

Adicionalmente, existen también factores sociales originados a partir de estigmas 
culturales, que repercuten en la integración plena de las personas con síndrome 
de Down, como ejemplo, el hecho de que presenten rasgos faciales característicos 
hace más visible su discapacidad, lo que puede afectar negativamente sus relaciones 
interpersonales y promover su aislamiento social (Betancor et al., 2016). 

1.2. Relevancia de la promoción de competencias socioemocionales 

Una de las alternativas para reducir y prevenir los efectos negativos descritos es 
a través del entrenamiento en competencias socioemocionales, mismo que, en el área 
de la educación, se fomenta principalmente por medio del diseño, implementación 
y evaluación de programas que impulsan la enseñanza de inteligencia y/o educación 
emocional; mismos que han vivido un auge muy relevante en las últimas dos décadas 
(Garrote et al., 2021).

Primeramente, la inteligencia emocional es comprendida como aquellos procesos 
implicados en el reconocimiento, la comprensión y el manejo de los estados emocio-
nales de uno mismo y de otros, para resolver problemas y regular conductas, con el 
objetivo de favorecer el crecimiento emocional e intelectual (Mayer y Salovey, 1997). 

Por su parte, la educación emocional significa dar un paso adelante, pretendiendo 
proporcionar no solo conocimiento acerca de lo valioso que es el desarrollo emocio-
nal, sino también herramientas para promover estas habilidades, con la convicción de 
que pueden enseñarse y aprenderse de manera formal mediante programas sistemati-
zados y accesibles (González, 2021). 

En ese sentido, Bisquerra (2000) define la educación emocional como un proceso 
educativo, continuo y permanente, cuya finalidad es potenciar el desarrollo emocional 
como complemento indispensable del cognitivo; siendo ambos elementos esenciales 
de la personalidad integral y teniendo como objetivo la adquisición de conocimientos 
y destrezas sobre las emociones con el fin de capacitar al individuo para afrontar de 
mejor modo los retos que se le plantean en la vida cotidiana. A tal conjunto de capa-
cidades se les denomina competencias emocionales (Bisquerra, 2009), cuyo correcto 
desarrollo beneficiará la promoción de mejores relaciones con uno mismo y con el 
entorno. Al respecto, Bisquerra y Pérez (2007) proponen una categorización de tales 
habilidades a través de un “Modelo Pentagonal” que incluye los rubros siguientes: 
Conciencia Emocional, Regulación Emocional, Autonomía Emocional, Competen-
cia Social y Habilidades de Vida y Bienestar.

Las competencias socioemocionales son tan vitales como cualquier otro tipo de 
aprendizaje. Las evidencias sugieren que las personas pueden volverse cada vez más 
hábiles emocionalmente a través del tiempo (Izard et al., 2001; Morgan et al., 2010), 
lo que contribuye no solo a su bienestar durante los años de la infancia temprana, sino 
también a lo largo de la vida, como podría ser en el ajuste personal, académico, so-
cial y laboral (Denham, 2003). Así mismo, un adecuado desarrollo socioemocional se 
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traduce en conductas de autorregulación apropiadas e interpretaciones más precisas 
de los estados emocionales de los demás, dando lugar a interacciones exitosas con el 
ambiente (Denham, 2003). Este conocimiento es la llave de la creación y manteni-
miento de amistades sanas, relaciones agradables en el salón de clases, bienestar en la 
familia y espacios de trabajo enriquecedores (Channell et al., 2014).

En el caso de las personas con síndrome de Down, una adecuada promoción de 
competencias socioemocionales podría aumentar su desenvolvimiento de manera ar-
mónica y eficiente en diferentes contextos, brindarles mayor autonomía y satisfacción 
personal, ampliar sus interacciones sociales y favorecer un mayor autocontrol, reper-
cutiendo positivamente en sus vidas. Lo anterior puede representar una oportunidad 
no solo para su desarrollo individual, sino también para apoyar una transformación 
de la visión estereotipada que otros han creado hacia esta población, de modo que la 
sociedad pueda verlos como seres únicos y valiosos, impactando directamente en sus 
posibilidades de inclusión plena.

Estos datos resultan especialmente útiles para familias de personas con síndrome 
de Down, a quienes no solo les interesa que sus hijos vivan más años, sino que tam-
bién les preocupa que sean bien acogidos por sus compañeros, que sepan relacionarse 
e integrarse, que se sientan cómodos consigo mismos, que acepten su discapacidad y 
convivan con ella y, sobre todo, que sean felices (Ruiz, 2004); todas estas son habili-
dades socioemocionales que les permitirán mejorar sustancialmente su calidad de vida 
(Ruiz, 2016).

1.3. Programas de inteligencia y educación emocional

En los últimos años se ha incrementado el interés por desarrollar planes educativos 
que fomenten el desarrollo socioemocional a través de programas como Promoting 
Alternative Thinking Strategies (PATHS), Positive Action, Second Step, Ruler, 4R’s, 
Caring School Community, Social and Emotional Aspects of Learning (SEAL), Kids 
Matter y Bienestar y Aprendizaje Socioemocional (BASE), entre otros (Durlak et al., 
2017; Marchant et al., 2015), los cuales han probado tener un efecto favorable no solo 
en el rendimiento académico del estudiantado, sino también en sus habilidades socia-
les y emocionales, favoreciendo de igual forma su mundo interpersonal.

Ahora bien, a pesar de la variedad de programas de inteligencia y educación emo-
cional enlistados, una limitante importante es que ninguno cuenta con aplicación en 
personas con síndrome de Down, pues las actividades en su mayoría contienen un 
marcado componente de abstracción –imaginar situaciones, ponerse en el lugar de 
otros, prever acontecimientos– (Ruiz, 2004), lo cual, dada su condición, dificulta su 
correcta implementación.

La población con síndrome de Down, al igual que las personas en general, requiere 
de programas escolares encaminados a mejorar sus competencias emocionales, pero 
estos precisan adecuaciones pertinentes de acuerdo con sus características y estilos de 
aprendizaje (Casero y Pérez, 2014). Contar con esa capacitación es esencial, ya que 
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aumentaría sus herramientas para resolver los retos que se les presenten en los diver-
sos entornos de su vida cotidiana y con ello vivir con mayor bienestar.

En esa dirección, pocos estudios se han dirigido a trabajar el desarrollo emocional 
a través de programas educativos para personas con alguna discapacidad intelectual 
(Garrote et al., 2021), y en mucha menor medida específicamente para personas con 
síndrome de Down (Moore, 2001), dando como resultado un campo de investigación 
mayoritariamente inexplorado.

Por los motivos expuestos, el objetivo del presente trabajo consistió en realizar 
una revisión documental que permitiera analizar la literatura científica disponible con 
respecto a la promoción de competencias socioemocionales para personas con síndro-
me de Down, a través de programas de inteligencia emocional y/o educación emocio-
nal. Lo anterior, con el fin de describir sus características y aportaciones, a manera de 
presentar un panorama actual acerca de la investigación en el tema, así como posibles 
retos de cara al futuro. 

2. Método

La forma de localizar los programas, los resultados y su análisis se presentan en 
los apartados siguientes.

2.1. Recolección de datos

Se realizó una búsqueda de información a través de las bases de datos “Pubmed”, 
“Psycinfo”, “SpringerLink”, “Ebsco”, “Science Direct”, “Scielo”, “Dialnet”, “Re-
dalyc”, y “Google Académico”. Los términos de búsqueda incluyeron las palabras 
clave síndrome de Down, competencias emocionales, educación emocional, inteligencia 
emocional y aprendizaje socioemocional, tanto en español como en inglés. Las pala-
bras fueron combinadas y se localizaron en los títulos, resúmenes y/o índices de los 
trabajos. Siguiendo las recomendaciones de Garrote et al. (2021) se decidió no llevar 
a cabo restricciones de tipo temporal, a consecuencia de lo poco que lleva investigán-
dose el tema. Una vez ubicados los documentos se realizó el análisis de su bibliografía 
y se utilizó la técnica de Bola de Nieve (Hernández-Sampieri, 2018), con el fin de 
detectar algún otro material que cumpliera con los rubros mencionados.

2.2. Criterios de inclusión

La selección de trabajos incluyó artículos científicos y trabajos profesionales de 
titulación, siempre y cuando presentaran con claridad su sustento teórico, método y 
resultados. Los documentos tenían que estar publicados por alguna revista científica, 
institución educativa o fundaciones en favor de la inclusión de personas con síndrome 
de Down.
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2.3. Criterios de exclusión

Se descartaron los materiales cuya información no mostrara consistencia teórico-
metodológica, es decir, aquella derivada de blogs, foros, vídeos, redes sociales o todo 
aquel medio en donde los datos se presentaran de manera anecdótica o como una 
opinión personal y, por ende, sus hallazgos pudieran verse sesgados.

3. Resultados

Una primera búsqueda arrojó un total de 72 trabajos a través de las palabras clave. 
No obstante, después de aplicar los criterios establecidos, se seleccionaron únicamen-
te 23 publicaciones, mismas que se enumeran en la Tabla 1.

Tabla 1. Literatura seleccionada después de aplicar 
los criterios de selección y exclusión

N Nombre Autores Procedencia Año

1 Educación emocional en personas con 
síndrome de Down

Abecia, I. España 2014

2 Habilidades sociales para niños y niñas 
con síndrome de Down

Arroyo, I. España 2015

3 Programa de Inteligencia Emocional en 
Síndrome de Down

Barrios, M. España 2016

4 Propuesta de intervención: la inteligencia 
emocional en niños/as con síndrome de 
Down

Benítez, S. España 2018

5 Propuesta de un programa de interven-
ción en educación emocional para alum-
nado con síndrome de Down

Bernabé, A. España 2016

6 Propuesta de un Programa de Educación 
Emocional para niños/as de Educación 
Infantil con síndrome de Down

Collazos, T. España 2018

7 Propuesta de Programa de intervención 
en niños de 5 años con síndrome de Down

Díaz, M. España 2018

8 Programa de intervención en educación 
emocional dirigida a jóvenes con síndro-
me de Down: “Soy lo que siento”

Fernández, M. España 2014
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9 Educación emocional en personas con 
síndrome de Down.

Galeano, M. España 2016

10 Habilidades socioemocionales en niños 
con síndrome de Down

García, I. España 2019

11 Entrenamiento en habilidades sociales 
para identificar y controlar emociones 
básicas en preadolescentes con Síndrome 
de Down

Hernández, P. España 2020

12 Inteligencia emocional en niños con sín-
drome de Down

Jiménez, M. España 2015

13 Educación emocional en alumnado con 
síndrome de Down

Miranda, A. España 2018

14 Educación emocional en los niños con 
síndrome de Down

Monedero, C. España 2018

15 Estrategias para el desarrollo de la inteli-
gencia emocional en estudiantes con sín-
drome de Down

Morales, M. Ecuador 2022

16 Programa de intervención para la mejora 
emocional en personas con síndrome de 
Down: “Me quiero como soy”

Morchón, R. España 2021

17 Programa de educación emocional para 
niños y niñas con síndrome de Down

Ocaña, M. España 2017

18 Programa de intervención para el control 
emocional en menores con síndrome de 
Down

Peña, A. España 2018

19 Programa de intervención para desarro-
llar la inteligencia emocional en personas 
con síndrome de Down

Puchol, A. España 2020

20 Programa de intervención en inteligencia 
emocional en personas con SD

Romero, S. España 2019

21 Programa de educación emocional. Apli-
cación práctica en niños con síndrome de 
Down

Ruiz, E.,
Álvarez, R.,

Arce, A.,
Palazuelos, I. y
Schelstraete, G.

España 2009
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22 EMOCIONA-DOWN: Programa de 
Educación Emocional

Ruiz, E. España 2017

23 “Desde tu emoción”: una comparativa 
sobre la adquisición de la inteligencia 
emocional en dos grupos de niños y ni-
ñas con síndrome de Down 

Samano, L. España 2020

Nota: N: Número de publicación.
Fuente: Elaboración propia.

En primer lugar, se encontró que la gran mayoría del material disponible consis-
tía en propuestas de programas sin aplicación práctica (Abecia, 2014; Arroyo, 2015; 
Barrios, 2016; Benítez, 2018; Bernabé, 2016; Collazos, 2018; Díaz, 2018; Fernández, 
2014; Galeano, 2016; García, 2019; Hernández, 2020; Jiménez, 2015; Miranda, 2018; 
Monedero, 2018; Morchón, 2021; Ocaña, 2017; Peña, 2018; Puchol, 2020; Romero, 
2019), cuyo objetivo principal estaba dirigido al fortalecimiento de las competencias 
de Conciencia y/o Regulación Emocional de población infantil y adolescente con sín-
drome de Down, enfatizando en general la utilidad de metodología lúdica, así como 
los posibles beneficios que podrían tener sobre las habilidades socioemocionales de 
los participantes.

En dichas propuestas se enfatizó la intención de favorecer el aprendizaje para re-
conocer, nombrar, distinguir, expresar y regular emociones, así como la identificación 
de situaciones y lugares adecuados para realizarlo. De igual modo, se buscó que lo an-
terior se reflejara en un mejor manejo de estrés y soluciones asertivas de problemas en 
los participantes, con el fin de mejorar sus interacciones en distintos contextos como 
son el aula, sus hogares y la propia comunidad. 

Del mismo modo, tales investigaciones sugerían el uso de cuestionarios como 
Mayer-Salovey-Caruso Emotional Intelligence Test (MSCEIT) (Brackett y Salovey, 
2006), Trait Meta-Mood Scale (TMMS-24) (Salovey et al., 1995), Network of Rela-
tionships Inventory (Furman y Buhrmester, 1985), Emotion Regulation Question-
naire (ERQ) en su versión en español (Cabello et al., 2013), y algunas mediciones cua-
litativas a través de diarios de campo y rúbricas, con la intención de obtener evidencia 
acerca de los efectos de estos programas.

Por otro lado, se encontraron solamente 4 programas que, además de un plantea-
miento teórico, contaban con aplicación práctica que incluía actividades y evaluacio-
nes. 

El primero de estos fue el desarrollado por Ruiz et al. (2009), quienes realizaron 
un estudio en niños de 6 a 10 años con síndrome de Down en el que se implementó 
una intervención grupal e individual con sesiones que comenzaban con ejercicios ac-
tivos, para después pasar a actividades de relajación; en el transcurso realizaban una 
revisión constante de hechos cotidianos, finalizando con un dibujo en una pancarta 
emocional que servía como evaluación diaria. Al término de la aplicación llevaron a 
cabo una sesión de detección de cambios a través de fotografías, encontrando mejoras 
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en las habilidades de vocabulario emocional, expresión de sentimientos, así como en 
el manejo de emociones y capacidad para relajarse.

Para valorar los efectos del programa, los autores no consideraron viable un análi-
sis cuantitativo a falta de pruebas estandarizadas para medir habilidades emocionales 
en esta población, por lo que elaboraron rúbricas cualitativas en las que registraron 
la consecución observable de objetivos relacionados con las competencias trabajadas, 
encontrando una marcada diferencia en el entendimiento de los temas y enrolamiento 
en las clases entre los alumnos que participaron a lo largo de los tres cursos y aquellos 
que se incorporaban al programa cada año, mostrando un mayor fortalecimiento de 
los primeros en tanto a la autoconciencia emocional, control emocional, aprovecha-
miento productivo de las emociones y empatía (Ruiz et al., 2009). 

Las actividades que tuvieron mejor respuesta fueron la lectura de libros, el teatro, 
el role playing y los ejercicios de relajación (especialmente con música y tonos de voz 
suaves) aunque, usualmente, les costaba volver a estados basales después de haber lle-
gado a la misma debido, probablemente, a la hipotonía muscular propia de su condi-
ción (Ruiz et al., 2009). Por otra parte, entre las que representaron mayor dificultad se 
encuentran los ejercicios de respiración consciente y atención plena, sin embargo, con 
el debido entrenamiento y práctica se encontró que podían ser capaces de realizarlas. 

El segundo estudio encontrado fue el de Sámano (2020), en el que se reclutaron 
16 niños de entre 9 y 15 años con síndrome de Down, con quienes se implementó 
un programa de educación emocional que utilizó un enfoque metodológico basado 
en el constructivismo, el conductismo y el juego, tomando como base para su reali-
zación las experiencias, la observación, las ejemplificaciones, la dramatización y el 
uso de materiales tangibles. En general se reportó una mejora en el desarrollo de la 
inteligencia emocional de los participantes, específicamente en las variables de aten-
ción y claridad de sentimientos, mientras que en la habilidad de regulación emocional 
no mostraron cambios, e incluso en uno de los grupos disminuyó. Se trata de una 
investigación que recalca la importancia de fomentar un ambiente que privilegie la 
libre expresión de emociones y la responsabilidad de saber regularlas, en dirección de 
transmitirle eso al alumnado. 

Al respecto del mismo, una de las principales limitantes es la forma en que midió 
los resultados, pues su instrumento consistió en una adaptación de la escala TMMS-
24 valorada a través de las docentes del grupo, siendo esta una escala autoaplicable, lo 
que implicó que se sustituyera el papel de los participantes en su reporte de impactos. 
Al igual que el programa anterior (Ruiz et al., 2009) sus evaluaciones cualitativas son 
las que le dan al trabajo mayor solidez, destacando a través de conductas observadas 
que el programa efectivamente tuvo un efecto positivo.

El tercer trabajo localizado se refiere a un programa titulado Emociona-Down 
(Ruiz, 2017), el cual consistió en la aplicación de dos guías de trabajo en educación 
emocional para niños, niñas y adolescentes con síndrome de Down y su profesorado. 
Ambos materiales contaban con un apartado teórico en el que se explicaba la relevan-
cia del tema y uno práctico conformado por las actividades a realizar. La planeación se 
encontró basada en las recomendaciones previas de Ruiz et al. (2009) y las actividades 
siguen la línea de dicho trabajo, es decir, en general estuvieron compuestas por juegos, 
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cuentos, música, relajación, tareas para casa, evaluaciones constantes, entre otras. No 
obstante, este programa actualmente continúa en fase de ejecución y, durante la pre-
sente búsqueda, no se encontraron documentos que reportaran resultados.

El último estudio localizado fue el elaborado por Morales (2022), quien llevó a 
cabo una intervención enfocada en el mejoramiento de la Conciencia Emocional de 3 
alumnos con síndrome de Down durante 20 sesiones. Al igual que el trabajo anterior, 
basó sus actividades prácticas en las directrices mencionadas en Ruiz et al. (2009), 
aunque destaca el uso de técnicas cognitivas con contenido abstracto y sustento pro-
cedimental lingüístico, difiriendo con lo que comúnmente ha sido reportado como 
estrategias útiles en investigaciones previas (Ruiz, 2004). 

Para su valoración la autora se sirvió de un enfoque cualitativo, realizado a través 
de encuestas y entrevistas a los tutores legales de cada niño. Los resultados indicaron 
una mejora en los estudiantes en cuanto a conciencia del propio estado emocional, ca-
pacidad de nombrar e identificar las emociones, así como comprender su significado, 
tanto en sí mismos como en los demás.

Este programa transcurrió durante la emergencia sanitaria por COVID-19, por lo 
que se llevó a cabo en el hogar de cada alumno, con un plan de acción personalizado. 
Así mismo, basada en tal experiencia, la autora finalizó su trabajo proponiendo una 
guía de estrategias dirigida a profesionales, con el propósito de servir como directriz 
en la implementación de actividades de promoción de Inteligencia Emocional de es-
tudiantes con síndrome de Down. 

En general, estos cuatro programas resaltaron la participación de profesores, pa-
dres y tutores en la enseñanza de las competencias socioemocionales y, del mismo 
modo, enfatizaron lo primordial que es contar con estimaciones adecuadas en tanto al 
tiempo de sesiones, horas, días, semanas y/o años de aplicación, dependiendo del gru-
po a quien se dirigieran las propuestas; así como la recomendación sobre el uso de dis-
tintos cuestionarios para una medición más confiable de la eficacia de dichos planes.

Sin embargo, como menciona Hernández (2020), a diferencia de los estudios para 
población con desarrollo típico, o incluso de otros trastornos del neurodesarrollo, en 
el caso del síndrome de Down el interés para la promoción de programas aplicados 
de inteligencia emocional y educación emocional ha sido limitado. Este dato coincide 
con lo encontrado en la presente investigación, siendo que los programas referidos 
fueron escasos, de años muy recientes y la gran mayoría provenientes de un solo país.

Por lo anterior, resulta de suma importancia la necesidad de incrementar la puesta 
en marcha de este tipo de programas, así como la utilización de formas estandarizadas 
para la medición de sus efectos (Robles-Bello et al., 2014). En tanto a ello, lo que más 
se ha acercado a ello ha sido el uso de algunas escalas cuantificables, no obstante, di-
chos instrumentos suelen estar sistematizados solamente para población con desarro-
llo típico, y no para personas con síndrome de Down; incluso, en algunos estudios se 
les ha sustituido en el proceso de evaluación pues se creía que, dada su condición, no 
podrían informar acerca de su propio estado emocional (Berástegui y Corral, 2020).

Al respecto, se ha documentado la búsqueda de adaptaciones válidas y confiables 
de algunas escalas (Robles-Bello et al., 2014; Sánchez-Teruel et al., 2020), inclusive 
a través del uso de herramientas digitales (Jameel, 2017) para poder analizar los re-
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sultados de modo más holístico; no obstante, es todavía muy escasa la investigación 
en este rubro, y más aún su uso práctico en programas educativos. El dato anterior 
podría significar una nueva línea de investigación que ratifique las intervenciones, 
representando una oportunidad de conocer y proponer novedosas maneras de es-
tablecer niveles base que, en conjunto con los rubros cualitativos ya de uso común, 
pudieran resultar en planes más completos y eficaces para la creación de programas de 
inteligencia y/o educación emocional.

4. Conclusiones

El objetivo del presente trabajo fue realizar una revisión documental que permi-
tiera analizar la literatura científica disponible con respecto a la promoción de com-
petencias socioemocionales para personas con síndrome de Down, a través de pro-
gramas de inteligencia emocional y/o educación emocional. En ese sentido, a pesar de 
que en los últimos años se ha notado un auge importante respecto a esta temática para 
personas con desarrollo típico, en el caso de quienes viven con síndrome de Down, 
el trabajo práctico es todavía escaso, pues la mayoría de los programas constituyen 
únicamente propuestas. 

Por su parte, las pocas intervenciones que sí reportan aplicación y resultados su-
gieren un efecto positivo (Morales, 2022; Ruiz, 2017; Ruiz et al., 2009; Sámano, 2020). 
No obstante, es imperante la necesidad de continuar fortaleciendo este campo de 
intervención máxime en contextos tan complejos como los derivados a partir de la 
pandemia de COVID-19 y sus posibles efectos en el bienestar de todos, en específico 
aquellos en situación vulnerable como lo son quienes viven con síndrome de Down.

Con respecto a la evaluación del efecto de los programas, se encontró que aquellos 
aplicados basan sus interpretaciones en métodos preferentemente cualitativos que, a 
pesar de ser una fuente importante de información, bien podrían complementarse con 
el uso de instrumentos cuantitativos de medición de competencias socioemocionales 
adaptados a las características de personas con síndrome de Down. Será necesario en-
riquecer las intervenciones actuales a partir de enfoques más completos de planeación 
y medición, en orden de dotar de mayor solidez los resultados que de ellas surgiesen.

En resumen, la revisión realizada sugiere una limitación importante en la investi-
gación sobre el tema de competencias socioemocionales para personas con síndrome 
de Down. Los pocos programas aplicados, si bien otorgan información valiosa, no 
son suficientes ante las necesidades actuales a las que se ven expuestas diariamente es-
tas personas. Así mismo, se requiere su constatación no solo teórica, sino igualmente 
práctica, de modo que realmente se favorezca este campo de trabajo.

Lo anterior puede ser muy útil a la hora de unir esfuerzos para lograr la dismi-
nución de brechas de desigualdad que vive actualmente este colectivo. El acceso a la 
atención de la salud, programas de intervención temprana, enseñanza inclusiva, promo-
ción de competencias socioemocionales, así como la investigación y su difusión de manera 
adecuada, serán vitales para el desarrollo íntegro de las personas con síndrome de Down.
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rESumEn: Todas las personas necesitan apoyarse en elementos del contexto para 
desenvolverse por los entornos de manera autónoma. Esta necesidad se concreta en apo-
yos específicos cuando las personas tienen dificultades en comprensión permanentes o 
circunstanciales. Para que un contexto sea accesible universal y cognitivamente se em-
plean pictogramas para identificar los entornos. Estos pictogramas constituyen una se-
ñalética que debe ser validada por procesos estandarizados como describe la Normativa 
ISO-9186. El objetivo del estudio fue ampliar la base de pictogramas disponibles para 
la señalización de edificios y evaluar su diseño accesible. Los datos se recogieron por 
entrevista online y por formulario autocompletado online, en dos fases, la evaluación de 
la comprensibilidad y la translucidez, así como la calidad perceptual de los pictogramas. 
Un total de 1462 personas evaluaron la comprensión de los pictogramas y 270 su calidad 
perceptiva. Dicha muestra incluye participantes de diferentes colectivos y perfiles cogni-
tivos. Se evaluaron 151 pictogramas y fueron 55 los seleccionados por cumplir criterios 
de comprensión, translucidez y calidad perceptiva. Este resultado supone una contribu-
ción relevante a las bases de pictogramas de uso público y privado existentes y aporta 
recursos señaléticos validados que pueden beneficiar a todas las personas facilitando la 
accesibilidad cognitiva en los espacios.

palaBraS ClavE: accesibilidad cognitiva; pictogramas; validación; online; señaliza-
ción.
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aBStraCt: Everyone needs to rely on elements in their context to move around their 
own environment with independence. People with permanent or temporary compre-
hension difficulties need specific support to be able to do so. Pictograms are some of 
the supports that can render a context cognitively and universally accessible. They are 
signs which need to be validated using standardized norms such as ISO 9186. This study 
aimed to increase the number of pictograms available for signposting buildings, and to 
evaluate their accessibility. Data were collected both via online interviews and self-ad-
ministered questionnaires, in two phases: assessment of comprehensibility and translu-
cency, and perceptual quality. A total of 1462 participants assessed the pictograms’ com-
prehension and 270 evaluated their perceptual quality. The sample included individuals 
of different groups and cognitive profiles. One hundred and fifty one pictograms were 
evaluated and 55 were selected after fulfilling comprehension, translucency, and percep-
tual quality criteria. The study is a relevant contribution to the database of pictograms 
available for use in private and public buildings and provides a group of validated signs 
that can benefit everyone by facilitating cognitive accessibility in spatial environments.

KEywordS: cognitive accessibility; pictograms; validation; online; signposting.

1. Introducción

1.1. La accesibilidad universal y cognitiva

La aCCESiBilidad univErSal es un derecho de todas las personas, incluidas las que 
tienen dificultades en la comprensión y la comunicación con el entorno (p. e., 
personas con bajo nivel cultural, discapacidad intelectual, trastorno del espec-

tro del autismo [TEA], personas mayores o con daño cerebral sobrevenido) (ONU, 
2006). Aplicada a los entornos requiere que la ciudad y sus servicios se organicen de 
modo que permitan a cualquier persona desenvolverse por ellos de la manera más 
independiente, segura y natural posible (Juncá, 2002). Existen tres tipos de accesibili-
dad: a) física, que consiste en la eliminación de obstáculos que impidan la circulación 
en el uso de instrumentos para aquellas personas con dificultades en la movilidad; b) 
sensorial, que permite a las personas con dificultades en la visión o audición el uso de 
herramientas mediante elementos que facilitan la percepción sensorial, por ejemplo, 
el subtitulado, la audiodescripción, etc.; y c) cognitiva, que implica la inteligibilidad o 
fácil comprensión del contexto, los procesos, bienes y herramientas (Belinchón et al., 
2014). Hay normativas que regulan tanto la accesibilidad física como la sensorial. Sin 
embargo, no se dispone del mismo volumen de reglamentos que aborden los proble-
mas relacionados con la creación de entornos accesibles cognitivamente. Su instau-
ración puede favorecer a toda la población general y, principalmente, a las personas 
con dificultades en la comprensión o la comunicación permanentes o temporales. El 
objetivo último de la accesibilidad cognitiva, de acuerdo con los principios del llama-
do wayfinding, es que todas las personas puedan orientarse haciendo un uso óptimo 
de la información del entorno, para saber dónde están, dónde quieren ir y qué camino 
deben tomar para llegar al objetivo (García, 2012). 



proceso de evaluación de pictogramas: catálogo de señalización accesible andaluz 
g. erena, a. solís, l. arenas, m.ª l. borrero, r. cala, a. i. carpio, t. conde, d. garcía, p. martín, j. m. mera, 

fco. j. moreno, r. m. moreno, m. ortiz, m. rivero, i. r. rodríguez, m.ª a. tristancho, m.ª viejo,  s. vila y d. saldaña

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 165-189

– 168 –

Uno de los recursos que más se utilizan para facilitar la accesibilidad cognitiva de 
los entornos y el wayfinding son los pictogramas, definidos como imágenes o símbo-
los que representan personas, objetos o ideas que transmiten un mensaje de manera 
clara y sencilla (Romski et al., 2015). 

1.2. Los pictogramas

Es posible encontrar varios tipos de pictogramas. Por un lado, existen los sistemas 
pictográficos como el que ofrece el Portal Aragonés de la Comunicación Aumentati-
va y Alternativa (ARASAAC) y el Picture Communication Symbol (Johnson, 1981). 
Estos pictogramas diseñados en color y, en ocasiones, en blanco y negro abarcan 
referentes de todo tipo de conceptos (p. e., personas, verbos, adjetivos u objetos) y 
su objetivo es apoyar el aumento de la comunicación interpersonal para personas con 
trastornos en la comunicación expresiva y/o receptiva. Este objetivo es diferente al 
uso de pictogramas que se utilizan en señalética, con la que se pretende facilitar a las 
personas la orientación en un servicio o entorno o para el uso de herramientas, dando 
la información lo más concisa y clara posible a través de símbolos sencillos y esque-
máticos donde se refleje la información esencial.

En el caso de este segundo grupo, es necesario que los pictogramas estén ajustados 
a la zona donde se instalan ya que, si las personas no están familiarizadas con ellos, 
su uso no será efectivo por no dar acceso a la información. Por tanto, la comprensión 
de pictogramas y su efectividad en la señalización no es algo que pueda darse por 
sentado. 

Desafortunadamente, son poco frecuentes los trabajos que evalúan pictogramas 
relacionados con señalética, aunque sí son más frecuentes los que abordan su com-
prensión en otros contextos. De ellos, son varios los que han puesto de manifiesto que 
los pictogramas empleados en la señalización tienen a veces una utilidad limitada. Por 
ejemplo, sobre el uso de fármacos se aceptan pictogramas con índices de comprensión 
que van desde el 3 % hasta 66 % del total de diseños evaluados (Berthenet et al., 2016; 
Xu y Cavaco, 2018; Merks et al., 2018; Saremi et al., 2020; van Beusekom et al., 2017). 
Pictogramas relacionados con el uso de maquinaria agrícola aceptan alrededor del 40 % 
de pictogramas en una primera evaluación (Kisaalita y Sempiira, 2020). En algún es-
tudio se ha encontrado que ningún participante comprendía los cuatro pictogramas 
más importantes relacionados con la seguridad que hay que tener a la hora de usar este 
tipo de maquinaria (Vigoroso et al., 2020).

1.3. La validación de los pictogramas

Es importante asegurarnos de que existe relación entre los conocimientos previos 
de estos pictogramas y la información que transmiten. Para ello, se puede hacer uso 
de bases de pictogramas ya validados o validar pictogramas de nuevo diseño a partir 
de la normativa ISO-9186 1 y 2.
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Esta normativa, creada por la International Organization for Standarization 
(ISO), describe un método detallado de validación de señalética visual que consta de 
la evaluación de la comprensibilidad y de la calidad perceptual. Con esto se pretende 
asegurar que las personas entiendan correctamente de lo que informa el pictograma 
y que puedan identificar sus elementos en la práctica diaria. Para ello, un pictogra-
ma tiene que pasar por dos fases: comprensibilidad y calidad perceptiva. La primera 
fase tiene dos modos de evaluación: 1) estudiar el grado de comprensión libre de un 
símbolo para saber si el pictograma comunica el mensaje, preguntando directamente 
a la persona qué es lo que representa el símbolo; 2) evaluar la estimación de la com-
prensión de un pictograma (por ejemplo, Larraz et al., 2018), pidiendo al participante 
que indique si los pictogramas para un referente son muy, bastante o poco compren-
sibles. La fase de calidad perceptiva se evalúa pidiendo a los participantes que den una 
descripción precisa del objeto que se representa en el pictograma. Así, para que un 
pictograma sea accesible debe cumplir primero con criterios mínimos de compren-
sión libre o estimación de comprensibilidad y, posteriormente, con los de calidad 
perceptiva. 

No obstante, existen otros indicadores que informan de la adecuación de picto-
gramas, como es la evaluación de la translucidez. Este índice ha sido descrito como el 
grado de acuerdo que percibe la persona entre el pictograma y el referente (Bloom-
berg et al., 1990) o como el vínculo entre lo que el símbolo ilustra y lo que pretende 
transmitir (Saremi et al., 2020). En este caso se pide al participante que puntúe cuánto 
de representativo considera que es un pictograma respecto de su referente y defini-
ción.

Entre las bases de datos de pictogramas validados bajo la normativa ISO se en-
cuentran los validados por la AIGA (American Institute of Graphic Arts) para la 
señalización de aeropuertos y los incluidos en la base de datos de ISO (International 
Organization of Standarization [ISO], 2012). Además, existen estudios que han de-
sarrollado y validado otros pictogramas en nuestro país. Entre ellos, encontramos el 
estudio realizado por el Centro de Referencia Estatal de Autonomía Personal y Ayu-
das Técnicas (Larraz et al., 2018), que ha ampliado su catálogo con 53 pictogramas 
nuevos validados por estimación de la comprensibilidad para el Instituto de Mayores 
y Servicios Sociales (IMSERSO) y un centro de atención al peregrino de Santiago de 
Compostela. Otros estudios aportan pictogramas sobre señalética hospitalaria como 
el de Formiga (2002), donde sometió a prueba 49 pictogramas bajo la normativa ISO. 
Del total, 24 pictogramas superaron el criterio mínimo en grado de comprensión libre 
y 22 superaron el criterio mínimo de estimación de la comprensibilidad.

1.4. El presente estudio

Las bases de datos citadas en la sección anterior ofrecen diversos pictogramas 
validados, pero no abarcan todos los contextos; por lo tanto, aún quedan barreras 
cognitivas que superar para aquellas personas con un bajo nivel de comprensión de 
lenguaje. Esto motivó a la Consejería de Igualdad, Políticas Sociales y Conciliación 
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de la Junta de Andalucía a crear un grupo de trabajo para la mejora de la accesibilidad 
cognitiva en los edificios públicos y solicitó a la Universidad de Sevilla la evaluación y 
orientación sobre cuáles de los pictogramas de nuevo diseño eran aptos para incluirlos 
en un nuevo Catálogo de Pictogramas Accesibles. El presente estudio presenta estos 
pictogramas y el procedimiento y resultados de su validación de acuerdo con el pro-
ceso estandarizado de la normativa ISO-9186 1 y 2. 

1.5. Objetivo

El objetivo general del estudio es evaluar los pictogramas de nuevo diseño para el 
Catálogo de Señalización Accesible de la Junta de Andalucía a través del proceso de 
validación adaptado online de la normativa ISO-9186.

2. Método

2.1. Participantes

El estudio se ha llevado a cabo con un total de 1732 personas (1462 en la fase de 
comprensión y 270 en la fase de validación perceptiva) residentes en Andalucía. 

La muestra sigue una distribución similar a la estructura demográfica de la co-
munidad andaluza, actualizada a junio de 2020 por el Instituto de Estadística y Car-
tografía de Andalucía (IECA). Se recogieron datos sobre género, edad, nacionalidad 
de origen, residencia en Andalucía oriental u occidental y entorno urbano o rural. 
No obstante, dado que el objetivo último del estudio es la mejora de la accesibilidad 
cognitiva para personas con dificultades en la comprensión, ya sean permanentes o 
temporales, hay más representación de algunos colectivos que son los destinatarios 
de los pictogramas, como son las personas sin estudios/estudios primarios y personas 
con discapacidad intelectual (DI) (ver Tabla 1).

Tabla 1. Distribución de participantes (y porcentaje en la población andaluza) 
según género, edad, residencia en Andalucía, residencia rural o urbana, 

discapacidad intelectual y nivel de estudios en la fase de comprensión

Número de 
participantes

Porcentaje de 
participantes

Porcentaje 
Andalucía

Género

Femenino 793 54.24 % 50.71 %

Masculino 664 45.42 % 49.29 %

Otros 5 0.34 %

Total 1462
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Edad

0-4 años - - 4.58 %

5-14 años 101 7.01 % 11.14 %

15-29 años 572 39.12 % 16.41 %

30-44 años 292 25.38 % 22.23 %

45-64 años 371 25.38 % 28,.3 %

65 o más años 126 8.52 % 17.11 %

Total 1462

Residencia en Andalucía

Oriental 593 40.49 % 46.67 %

Occidental 846 57.91 % 53.33 %

Desconocido 23 1.51 %

Total 1462

Residencia rural o urbana

Rural 557 38.12 % 41.64 %

Urbano 900 61.60 % 58.36 %

Desconocido 5 0.27 %

Total 1462

Discapacidad intelectual

Sí 392 26.81 % 1.40 %

No 1067 72.98 % 98.60 %

Desconocido 3 0.21 %

Total 1462

Nivel de estudios 
de participantes adultos

Primarios 239 19.81 % 12.5 %

Secundarios/Bachille-
rato/Grado medio

485 40.22 % 43.5 %

Estudios superiores 309 25.62 % 33.0 %

Sin estudios 150 12.43 % 11.0 %

Desconocido 23 1.9 %

Total 1206

Nota: Datos extraídos del Instituto de Estadística y Cartografía (IECA). Actualizados a 2020.

2.2. Procedimiento

Los pictogramas evaluados fueron originados a través del trabajo conjunto del 
Grupo de Trabajo Andaluz de Accesibilidad Cognitiva (GTAAC), compuesto de 
personas expertas que conocían tanto el entorno como el público hacia el que se iba 
a dirigir la señalética.
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Este equipo realizó un estudio previo de los entornos para determinar qué edifi-
cios y dependencias de estos debían ser señalizados. Optaron por la señalización acce-
sible de edificios públicos administrativos, culturales, deportivos, educativos, judicia-
les, medioambientales, residenciales, sanitarios y sociales. Con el objetivo de decidir 
qué lugares iban a ser señalizados y qué elementos debían componer el pictograma, se 
visitaron diferentes centros para recoger información sobre las distintas dependencias 
de las que se componían, su uso y si estaba señalizado o no. Para cada uno de estos 
referentes se diseñaron varios pictogramas. En total fueron creados 150 pictogramas 
que se tendrían que evaluar.

Las personas participantes fueron captadas a través del contacto directo con los 
responsables de asociaciones y otros centros colaboradores, como asociaciones de 
personas con TEA y/o discapacidad intelectual, residencias u otros centros de perso-
nas mayores. Esta vía se complementó con la difusión en las redes sociales a la pobla-
ción general vía Twitter, Facebook y WhatsApp.

En la recogida de datos se utilizaron diferentes técnicas, como entrevistas online 
por videollamada y formularios autocompletados online, tanto a población adulta, en 
situación de dependencia como a personas menores de edad. Antes de la realización 
de la prueba se solicitaba el consentimiento informado. En las entrevistas online, se 
realizaba una grabación donde se le explicaba a la persona participante el objetivo 
del estudio y se obtenía el consentimiento verbal. Si la persona era menor de edad 
o persona tutelada, eran los padres, las madres o los tutores quienes consentían la 
participación. En el caso de participantes de centros de personas con discapacidad 
intelectual donde no estaba presente el tutor o la tutora, se les enviaba previamente un 
documento que tenían que firmar. Por otro lado, si la participación tenía lugar me-
diante el formulario autocompletado, se pedía que marcasen si estaban de acuerdo en 
participar en el estudio tras hacer una breve descripción del objetivo de la tarea. En el 
caso de participantes menores de edad se pedía que indicasen si estaban respondiendo 
desde casa o desde el centro educativo para que fueran los progenitores o el profeso-
rado, dependiendo del lugar, quienes estuvieran de acuerdo en su participación en la 
actividad.

A continuación, se recogían los datos sociodemográficos de quienes participaban. 
En el caso de personas con problemas mayores en comprensión y/o que no pudieran 
proporcionar esta información, era el personal de apoyo el que la suministraba en una 
reunión previa.

Una vez se contaba con el consentimiento informado y los datos sociodemográ-
ficos, se comenzaba con la validación propiamente dicha. Las personas participantes 
proporcionaban información para una de las dos fases de validación: la fase de com-
prensión o la fase perceptiva. Ninguna persona respondió a preguntas sobre compren-
sión y percepción en relación con los mismos pictogramas. En primer lugar, los datos 
relativos a la fase de comprensión se consiguieron por entrevistas online mediante la 
plataforma Zoom y por formularios autocompletados online vía Google Forms. Las 
personas entrevistadas fueron preferentemente el alumnado de educación primaria, 
personas adultas usuarias de centros de valoración y orientación, centros de parti-
cipación activa, residencias de personas mayores, centros de personas con autismo 
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y/o discapacidad intelectual. El personal de apoyo estaba presente para supervisar el 
correcto desarrollo de la prueba. Por otro lado, las personas que rellenaron el formu-
lario online pertenecían a población adulta y estudiantes de educación secundaria. 
Aquellas personas pertenecientes a grupos culturales minoritarios fueron entrevista-
das o encuestadas por ambas vías.

En los casos en los que un pictograma resultó tener bajo nivel de comprensión, se 
evaluó la posibilidad de incluirlo en el Catálogo a través de su índice de translucidez. 
Este índice reflejaba el grado en que las personas consideraban que un pictograma 
era representativo o no del referente. Para ello, se realizaron entrevistas online para 
profesionales de diferentes centros (museo, biblioteca y centro de valoración) y for-
mularios autocompletados para la población adulta.

Los pictogramas que contaban con una comprensibilidad alta o una translucidez 
aceptable pasaron a la fase de validación de calidad perceptiva. Se realizó de forma 
presencial o a través de videollamada vía Zoom combinado con un formulario de 
Google donde se registraban las respuestas del participante. 

2.3. Instrumentos

2.3.1. Diseño de pictogramas

Los pictogramas fueron diseñados siguiendo una serie de pautas. Se mantuvo una 
estructura reticular estable para el diseño de todos los pictogramas. Este armazón sir-
vió de guía para unificar el estilo de pictogramas, así como para diseñar sus elementos 
con una jerarquía coherente. Cada pictograma fue insertado en un cuadrado o cartela 
de enmarque para que todos los elementos quedasen agrupados y fueron alineados 
geométricamente para que quedasen centrados. Dado que los pictogramas serían vi-
sualizados a varios metros de distancia, no se incluyeron detalles demasiado pequeños 
que contaminasen la composición global del diseño. También se tuvieron en cuenta 
la simetría y la perspectiva de género, reflejando la paridad en aquellos pictogramas 
donde aparecía más de una figura humana. Para el estudio de validación, se utilizó un 
contraste positivo de colores, con formas negras sobre un fondo blanco.

2.3.2. Conjuntos de pictogramas

La normativa ISO 9186 indica que cada persona participante no puede ver más de 
15 símbolos y que cada uno de los pictogramas tiene que ser valorado por, al menos, 
50 personas diferentes tanto en la fase de comprensión como en la fase de transluci-
dez. Para ello, se elaboraron listas con un máximo de 15 pictogramas con referentes 
distintos, presentados en diversos órdenes generados por aleatorización. Cada uno de 
ellos fue desglosado por contextos de presentación para garantizar que los pictogra-
mas se viesen en diferentes entornos. Este muestreo de contextos realizado para este 
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catálogo garantizó que los pictogramas fuesen comprendidos en todos los edificios 
para los que se diseñaron (Tabla 2). En total, se crearon 50 conjuntos de pictogramas. 

Tabla 2. Contextos en los que se evaluaron los pictogramas 
en la fase de comprensión

Referente Contexto de evaluación

11. Archivo Educativo (colegio e institutos), administrativo y judicial.

12. Aula de formación Administrativo, judicial, cultural (museo), social (residencia y 
centro cívico), deportivo y educativo (colegios e institutos).

13. Aula de informática/Sala de 
ordenadores

Cultural (museo y biblioteca), administrativo, judicial, social 
(centro cívico) y educativo (colegios e institutos).

14. Aula de música/Sala de baile Educativo (colegios e institutos).

15. Aula de plástica Educativo (colegios e institutos).

16. Aula de tecnología Centro ocupacional y educativo (colegios e institutos).

17. Cita previa Administrativo, judicial y sanitario.

18. Consigna Cultural (museo) y social (residencia).

19. Consulta médica/Forense Judicial, sanitario y social (centro de valoración y centro de par-
ticipación activa) [CPA]

10. Consulta de pediatría Sanitario.

11. Consulta de podología Social (residencia).

12. Copistería/Fotocopiadora

Cultural (museo y biblioteca), medioambiental, administración, 
judicial, sanitario, social (residencia, centro cívico, centros de va-
loración, centros de participación activa [CPA], centro ocupa-
cional), educativo (centros de formación, colegios e institutos) y 
deportivo.

13. Cuarto de limpieza

Cultural (museo y biblioteca), medioambiental, administración, 
judicial, sanitario, social (residencia, centro cívico, centros de va-
loración, centros de participación activa [CPA], centro ocupa-
cional), educativo (centros de formación, colegios e institutos) y 
deportivo.

14. Devolución/Préstamo Cultural (biblioteca).

15. Enfermería/Sala de curas Sanitario, deportivo, social (centro cívico y residencia) y educati-
vo (colegio e instituto).

16. Extracción/Análisis Sanitario.

17. Fisioterapia Social (residencia).
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18. Fonoteca Cultural (biblioteca).

19. Fuente de agua

Cultural (museo y biblioteca), medioambiental, administración, 
judicial, sanitario, social (residencia, centro cívico, centros de va-
loración, centros de participación activa [CPA], centro ocupa-
cional), educativo (centros de formación, colegios e institutos) y 
deportivo.

20. Gradas/Asientos Cultural y deportivo.

21. Hemeroteca Cultural (biblioteca).

22. Huerto/Taller de jardinería Social (centro ocupacional) y educativo (colegios e institutos).

23. Máquina expendedora

Cultural (museo y biblioteca), medioambiental, administración, 
judicial, sanitario, social (residencia, centro cívico, centros de va-
loración, centros de participación activa [CPA], centro ocupa-
cional), educativo (centros de formación, colegios e institutos) y 
deportivo.

24. Oficina general/Zona de ad-
ministración

Cultural (museo y biblioteca), medioambiental, administración, 
judicial, sanitario, social (residencia, centro cívico, centros de va-
loración, centros de participación activa [CPA], centro ocupa-
cional), educativo (centros de formación, colegios e institutos) y 
deportivo.

25. OPAC Cultural (biblioteca).

26. Patio/Jardín Cultural (museo) y social (residencia, centros de participación 
activa [CPA] y centro ocupacional).

27. Radiología Sanitario.

28. Sala de bodas Judicial.

29. Sala de espera

Cultural (museo y biblioteca), medioambiental, administración, 
judicial, sanitario, social (residencia, centro cívico, centros de va-
loración, centros de participación activa [CPA], centro ocupa-
cional), educativo (centros de formación, colegios e institutos) y 
deportivo.

30. Sala de exposiciones/exhibición Cultural (museo) y medioambiental.

31. Sala libre de estímulos Social (residencia).

32. Sala de prensa Administrativo y judicial.

33. Sala de proyecciones/Audio-
visuales Cultural (museo) y medioambiental.

34. Sala de reuniones/Profesorado

Cultural (museo y biblioteca), medioambiental, administración, 
judicial, sanitario, social (residencia, centro cívico, centros de va-
loración, centros de participación activa [CPA], centro ocupa-
cional), educativo (centros de formación, colegios e institutos) y 
deportivo.
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35. Sala de televisión Social (residencia).

36. Sala de visitas Social (centros de participación activa [CPA], centros cívicos, 
centros ocupacionales) y educativos (colegios e institutos).

37. Sala de vistas Judicial.

38. Sala/Zona de Urgencias Sanitario.

39. Sala de velatorio Social (residencia).

40. Salón de actos
Cultural (biblioteca), medioambiental, administración, judicial, 
sanitario, social (residencia y centros de participación activa 
[CPA]).

41. Sección infantil/Sala de juegos 
infantiles Educativo (colegios e institutos), sanitario y cultural (biblioteca).

42. Taller de cerámica Social (centros de participación activa [CPA] y centro cívico) y 
educativo (centros de formación).

43. Taller de cocina Social (centros de participación activa [CPA] y centro cívico) y 
educativo (centros de formación).

44. Taller de costura Social (centros de participación activa [CPA] y centro cívico) y 
educativo (centros de formación).

45. Taller de manualidades Social (centros de participación activa [CPA] y centro cívico) y 
educativo (centros de formación).

46. Taller de mecánica Social (centros de participación activa [CPA] y centro cívico) y 
educativo (centros de formación).

47. Taller de pintura Social (centros de participación activa [CPA] y centro cívico) y 
educativo (centros de formación).

48. Taquillas Cultural (museo).

49. Tienda/Venta de recuerdos Cultural (museo).

50. Videoteca Cultural (biblioteca).

51. Zona de atención infantil Sanitario.

52. Zona de baño Social (residencia).

53. Zona de deportes Edificio deportivo.

54. Zona de recreo Educativo (colegio e instituto) y medioambiental.

55. Zona de residuos/Cuarto de 
basuras

Cultural (museo y biblioteca), medioambiental, administración, 
judicial, sanitario, social (residencia, centro cívico, centros de va-
loración, centros de participación activa [CPA], centro ocupacio-
nal), educativo (centros de formación) y deportivo.
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2.3.3. Tareas para la evaluación de la comprensión

A continuación, se describen las tareas realizadas durante el proceso de validación, 
así como la modalidad en la que se llevaron a cabo. En la Figura 1 se encuentra una 
serie de ejemplos de cómo las personas participantes visualizaban los pictogramas. 

Figura 1. Ejemplos de presentación de pictogramas 
en fase de comprensión y de calidad perceptual

A)

B)
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Figura 1. Ejemplos de presentación de pictogramas 
en fase de comprensión y de calidad perceptual (cont.)

Nota. A) Diapositiva presentada para la tarea de comprensión por entrevista online. B) Ítem presentado 
de tarea de comprensión por formulario autocompletado. C) Ítem presentado en tarea de translucidez. D) 
Diapositiva presentada en tarea perceptiva por entrevista online.

C)

D)
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Tarea de comprensión por entrevistas online con videoconferencia. La tarea con-
sistía en compartir en la pantalla uno de los 50 conjuntos de pictogramas. Dentro de 
cada conjunto, los pictogramas se presentaban de uno en uno. Se le pedía a la persona 
participante lo siguiente: Imagínese que está en un X (indicando el contexto específi-
co) como se muestra en las fotografías. Si ese pictograma se encontrase al lado de una 
puerta o en un directorio en ese X, ¿qué lugar indica/es/significa/representa este picto-
grama? De forma opcional también se utilizaba una pregunta aclaratoria como: ¿qué 
haría en esa zona o lugar? Esta entrevista tenía una duración máxima de 30 minutos.

Las diapositivas estaban divididas en 3 secciones. En la mitad izquierda superior 
de cada diapositiva aparecían las imágenes del interior y exterior del edificio a seña-
lizar con un determinado pictograma. En la mitad izquierda inferior, se disponían 
imágenes de dónde se colocarían los pictogramas para la señalización de los espacios 
interiores; o bien podían aparecer en una placa al lado de una puerta, en un directorio 
o en ambos. En la mitad derecha de la diapositiva aparecía el pictograma de nuevo di-
seño rodeado de un marco en negro debajo de su código de identificación. Se muestra 
el modo de presentación de un pictograma en la Figura 1A.

Tarea de comprensión por formulario autocompletado online. La persona parti-
cipante podía escoger entre diferentes conjuntos de pictogramas. Cada vez que un/
una participante seleccionaba una lista, los pictogramas eran aleatorizados automáti-
camente para que dos participantes no viesen los pictogramas ordenados de la misma 
manera.

Una vez escogida la lista de pictogramas se le presentaba la consigna de En cada 
imagen, verá a la derecha el pictograma (en blanco y negro), y a la izquierda, foto-
grafías de un centro y los lugares donde estaría el pictograma colocado. Su objetivo es 
contarnos qué lugar o zona indica ese pictograma en ese centro. Si no sabe la respuesta, 
escriba “No sé”. A continuación, en cada pictograma aparecía la siguiente instruc-
ción: Imagínese que está en un X (se indica el centro específico) como se muestra en 
las fotografías. Si se encontrase ese pictograma en una puerta o en un directorio en ese 
CENTRO, ¿qué lugar indicaría? Escriba el nombre de ese LUGAR o ZONA (Figura 
1B). Al final del formulario, se le pedía de nuevo si estaban de acuerdo en enviar sus 
respuestas. La tarea tenía una duración máxima de 10 minutos.



proceso de evaluación de pictogramas: catálogo de señalización accesible andaluz 
g. erena, a. solís, l. arenas, m.ª l. borrero, r. cala, a. i. carpio, t. conde, d. garcía, p. martín, j. m. mera, 

fco. j. moreno, r. m. moreno, m. ortiz, m. rivero, i. r. rodríguez, m.ª a. tristancho, m.ª viejo,  s. vila y d. saldaña

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 165-189

– 180 –

Figura 2. Gráficos de distribución y porcentajes de comprensibilidad, 
translucidez y calidad perceptiva de pictogramas accesibles

Participantes que identifican 
correctamente el concepto

[61%, 74%] (74%, 86%] (86%, 99%]

N
úm

er
o 

de
 p

ic
to

gr
am

as

0

2

4

6

8

10

12

14

16

      Puntuación media translucidez

[5, 5,5] (5,5, 6] (6, 6,5]
N

úm
er

o 
de

 p
ic

to
gr

am
as

0

2

4

6

8

10

12

14

16

Participantes que identifican todos los 
elementos

[80%, 87%] (87%, 93%] (93%, 100%]

N
úm

er
o 

de
 p

ic
to

gr
am

as

0

5

10

15

20

25

30

35

      
Participantes que identifican todos los 

elementos

[69%, 79%] (79%, 90%] (90%, 100%]

N
úm

er
o 

de
 p

ic
to

gr
am

as

0

5

10

15

20

25

30

35

Nota. A) Porcentaje de aciertos en la validación de comprensión. B) Puntuación media del grado de trans-
lucidez. C) Porcentaje de aciertos en calidad perceptiva para pictogramas de 8 × 8 cm. D) Porcentaje de 
aciertos en calidad perceptiva para pictogramas de 4 × 4 cm.

Las respuestas en la tarea de comprensión se puntuaban de acuerdo con los crite-
rios de las normas ISO 9186 por dos jueces independientes: 1 (correcto), 2 (incorrec-
to), 3 (no sabe), 4 (no responde o describe). Ambos debían tener, al menos, un 80 % 
de acuerdo en las puntuaciones dadas a los pictogramas. En aquellos casos en los que 
las puntuaciones eran diferentes se consensuaba qué puntuación era la más adecuada.

A) B)

C) D)
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Tarea de evaluación de translucidez. Para una serie de pictogramas, se valoró la 
translucidez o grado en que la población consideraba que un pictograma era repre-
sentativo o no del referente. 

En su modalidad de entrevista online, se presentaba un conjunto de pictogramas 
y se les pedía lo siguiente: Este pictograma representa X (incluir un centro específico), 
del 1 al 7, donde 1 es nada representativo y 7 muy representativo, ¿cuánto crees que 
refleja este pictograma ese lugar? Al igual que en el formulario de comprensión, este 
tenía una duración de 10 minutos.

En la modalidad de formulario online autocompletado, se informaba del lugar 
que representaba, su definición y el contexto donde podría encontrarlo. Se pedía al 
participante que marcase en una escala del 1 al 7, donde 1 es “nada representativo” y 
7 es “muy representativo”, si el dibujo reflejaba su significado. 

2.3.4. Tarea online para evaluación de la calidad perceptiva

Los pictogramas con puntuaciones aceptables en comprensibilidad y/o transluci-
dez se validaron también en cuanto a su calidad perceptiva. A cada participante se le 
mostraban 15 pictogramas de tamaño 8 × 8 cm o de 4 × 4 cm a una distancia de dos 
metros como se muestra en la Figura 1D. Se utilizó la función de ampliación o reduc-
ción de tamaño disponible en PowerPoint para ajustar el tamaño, mientras la persona 
entrevistada o el personal de apoyo medía el tamaño del pictograma en su pantalla. 
Los pictogramas se presentaron sin referencia contextual alguna. Las personas en-
cuestadas recibían las siguientes instrucciones: ¿Qué ve en esta imagen en blanco y 
negro? o Describa qué ve en este dibujo en blanco y negro. La prueba comenzaba 
con cinco pictogramas de entrenamiento, antes de pasar al conjunto de validación. El 
objetivo de dicho entrenamiento era asegurar que contestaban con referencia a los ele-
mentos visuales que componían los pictogramas (por ejemplo, dos figuras con coleta 
y tres sin ella, una mesa y dos sillas) y no con el significado del pictograma (una sala 
de reuniones). En este caso, la tarea tenía una duración aproximada de 15-20 minutos.

Al igual que en la fase de comprensión cada respuesta fue juzgada de forma inde-
pendiente por dos personas, diferentes de la que realizó la entrevista: 1 (descripción 
correcta), 0 (descripción incorrecta).

3. Resultados

Para averiguar qué pictogramas eran accesibles se analizaron las respuestas de los 
y las participantes siguiendo los criterios que marcan la normativa ISO 9186. En la 
tarea de comprensión las respuestas se valoraban por dos personas independientes y 
la puntuación dependía del grado de acuerdo con la definición del referente que pre-
viamente estableció el equipo investigador. En la tarea de translucidez se valoraba la 
media de puntuación obtenida por el pictograma. Para la fase perceptiva, una persona 
valoraba las respuestas en función del listado de elementos gráficos del pictograma.
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Un pictograma era comprensible si superaba un porcentaje de aciertos del 60 %. 
El porcentaje que marca la normativa ISO-9186 es el de 67 %. En este estudio se 
seleccionaron algunos con un porcentaje algo inferior debido a que más de la mitad 
de las personas participantes que visualizaron esos pictogramas tenían discapacidad 
intelectual por mayor representación de esta población respecto a la estructura de-
mográfica andaluza. Aquellos que no cumplían este criterio y eran, posteriormente, 
evaluados en el grado de translucidez debían tener una puntuación de, al menos, 5 
sobre 7 para ser considerados aceptables. Para la fase perceptiva también se estableció 
como punto de corte el 60 %. Los pictogramas que no superaban estas fases fueron 
suprimidos y/o sustituidos por otros pictogramas. Estas nuevas versiones también se 
sometieron al mismo proceso de validación.

Se evaluaron un total de 150 pictogramas para 73 referentes. Cada referente tenía, 
al menos, dos versiones de pictogramas con diseños distintos. Cincuenta pictogramas 
del total cumplieron los criterios de comprensibilidad libre. En algunos casos, dos 
versiones para un mismo referente presentaban puntuaciones similares en la tarea por 
lo que se seleccionaron aquellos expuestos a mayor diversidad de población. Final-
mente se escogió una lista de 33 pictogramas. Estos pictogramas obtuvieron un rango 
de comprensión del 61 al 99 % de aciertos. El porcentaje medio de comprensibilidad 
fue del 75 %. En la Figura 2 se observa la distribución del porcentaje de aciertos de los 
pictogramas que han sido validados. En ella podemos observar una mayor propor-
ción de pictogramas con un nivel de comprensión por debajo del 71 %.

Para el resto de los referentes se seleccionaron aquellos que tenían un grado de 
translucidez aceptable, un total de 25. La puntuación media de estos pictogramas en 
el grado de translucidez fue de 5,6 sobre 7, con un rango de 5 a 6,5. En total, 22 
pictogramas presentaron un promedio de representatividad del referente aceptable, 
obtuvieron una puntuación media de al menos 5, lo que supuso un 40 % del total de 
pictogramas validados. En la Figura 2 se muestra la distribución de puntuaciones y se 
puede observar la variabilidad en el grado de translucidez de estos pictogramas.

En total, por tanto, se seleccionaron 58 pictogramas como los más accesibles en 
función de su comprensibilidad o traslucidez. El resto de los referentes se excluyeron 
por diferentes motivos: eran edificios y no eran lugares dentro de ellos o bien no se 
comprendían bien. 

En la fase perceptiva, solo tres pictogramas no cumplieron con los criterios de 
calidad mínimos. Los resultados obtenidos reflejan una elevada calidad perceptiva 
de los 55 pictogramas que superaron esta fase, tanto en el tamaño de 8 × 8 cm como 
en los de 4 × 4 cm. En concreto, se obtuvo un promedio del 93 % de descripciones 
correctas de los elementos que aparecen en los pictogramas presentados en un tamaño 
de 8 × 8 cm, con un rango del 80 al 100 %. En el tamaño 4 × 4, la media fue del 92 %, 
con una puntuación mínima del 60 %. Si se observa la distribución de puntuaciones 
en la Figura 2 se ve cómo la gran mayoría de pictogramas tienen una calidad visual por 
encima del 87 % en ambos tamaños de pictogramas. 

Como resultado de las dos fases (comprensión y percepción), finalmente se incor-
poraron al catálogo 55 pictogramas comprensibles y/o con translucidez aceptable y 
que se percibían correctamente. Esto supone un 75.3 % de los referentes propuestos 
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inicialmente. En la Tabla 3 se resumen las puntuaciones obtenidas por estos 55 picto-
gramas que finalmente se incluyeron en el Catálogo de Señalización Accesible para la 
Señalización de espacios públicos. Todos los pictogramas validados están disponibles 
para su descarga en la web de la Consejería de Inclusión Social, Juventud, Familias e 
Igualdad en el siguiente enlace: https://www.juntadeandalucia.es/servicios/publica-
ciones/detalle/79557.html

Tabla 3. Puntuaciones de comprensibilidad, translucidez y calidad perceptiva 
de pictogramas accesibles

Calidad perceptiva

Referente Comprensibilidad
(%) Translucidez 8 x 8 cm

(%)
4 x 4 cm

(%)

11. Archivo - 5.1 100 100

12. Aula de formación 79 - 92 94

13. Aula de informática/Sala de 
ordenadores

67 - 97 94

14. Aula de música/Sala de baile 98 96 96

15. Aula de plástica 99 - 92 100

16. Aula de tecnología - 5 88 88

17. Cita previa - 5 96 81

18. Consigna - 6.5 92 100

19. Consulta médica/Forense 74 - 93 91

10. Consulta de pediatría 78 - 92 92

11. Consulta de podología - 6.1 92 80

12. Copistería/Fotocopiadora - 5 88 80

13. Cuarto de limpieza 67 - 97 94

14. Devolución/Préstamo 65 - 96 92

15. Enfermería/Sala de curas 78 - 90 88

16. Extracción/Análisis - 5.9 88 81

17. Fisioterapia 78 - 92 96

18. Fonoteca - 5.7 88 96

19. Fuente de agua 89 - 100 97

20. Gradas/Asientos 72 - 96 100
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21. Hemeroteca - 5.1 92 96

22. Huerto/Taller de jardinería 85 - 96 96

23. Máquina expendedora 68 - 80 80

24. Oficina general/Zona de admi-
nistración

- 5.8 100 96

25. OPAC - 5.1 88 96

26. Patio/Jardín 75 - 97 93

27. Radiología 75 - 93 100

28. Sala de bodas 62 - 100 100

29. Sala de espera 70 - 100 91

30. Sala de exposiciones/Exhibi-
ción

- 6 92 96

31. Sala libre de estímulos - 5.8 88 92

32. Sala de prensa - 5.2 84 77

33. Sala de proyecciones/Audio-
visuales

66 - 97 92

34. Sala de reuniones/Profesorado 68 - 100 100

35. Sala de televisión 66 - 92 97

36. Sala de visitas - 5.6 96 84

37. Sala de vistas 65 - 88 92

38. Sala/Zona de Urgencias - 5.9 96 100

39. Sala de velatorio 72 - 100 88

40. Salón de actos - 5.3 88 80

41. Sección infantil/Sala de juegos 
infantiles

- 6.1 89 83

42. Taller de cerámica 61 - 96 96

43. Taller de cocina 78 - 87 81

44. Taller de costura 90 - 94 100

45. Taller de manualidades - 5.4 100 97

46. Taller de mecánica - 6 92 96

47. Taller de pintura 87 - 92 96
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48. Taquillas 65 - 96 100

49. Tienda/Venta de recuerdos 62 - 96 90

50. Videoteca - 5.4 80 96

51. Zona de atención infantil - 6.3 84 69

52. Zona de baño 90 - 97 100

53. Zona de deportes 85 - 92 100

54. Zona de recreo 84 - 92 100

55. Zona de residuos/Cuarto de 
basuras

78 - 92 92

Promedio de puntuaciones 75 % 5.6 93 92

4. Discusión

Tanto las personas con dificultades en la comprensión como la población general 
necesitan de apoyos visuales que los guíen por los diferentes entornos para poder 
circular de manera autónoma e independiente en algún momento. Para asegurar que 
un lugar esté bien señalizado y sea accesible cognitivamente se requiere, entre otros 
elementos, de un conjunto de pictogramas que hayan sido validados por procesos 
estandarizados. Este estudio tenía como objetivo ampliar en un número importante la 
base de pictogramas disponibles para la señalización de espacios públicos y su diseño 
accesible. 

El presente estudio es singular en cuanto a la diversidad de la población consi-
derada, el grado de aceptación o comprensibilidad de los pictogramas, su número y 
variedad y la diversidad de contextos de validación. Entre los estudios de estanda-
rización de pictogramas no es frecuente que se utilicen muestras con características 
tan diversas. En la revisión de Souza et al. (2020) se resume que el 76 % de estudios 
utilizan una muestra de alumnado universitario y que solo un 24 % comprenden par-
ticipantes de más de 35 años. Nuestro conjunto de participantes, sin ser absolutamente 
representativo de la población, refleja, en términos generales, su estructura en cuanto 
a edad, género, entorno geográfico y nivel de estudios. En concreto, se encuentran 
pocos estudios que incluyan muestras de diferentes etapas del desarrollo. En nuestro 
caso contamos con participantes de muy diferentes edades, desde niños y niñas has-
ta personas mayores de 65 años. Además, se ha hecho un esfuerzo importante para 
incluir a una proporción elevada de personas con discapacidad intelectual con o sin 
autismo, siguiendo estudios anteriores relevantes en nuestro país, como el de Larraz 
et al. (2018).

Se evaluaron 150 pictogramas diferentes para 73 referentes a través del proce-
so de validación de la normativa ISO-9186 adaptada en formato online. Es un nú-
mero de pictogramas razonablemente mayor o comparable al resto de los estudios 
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encontrados, como el de Saremi et al. (2020) y Merks et al. (2018), que evalúan 53 y 50 
pictogramas, respectivamente, y Berthenet et al. (2016) quienes sometieron a prueba 
un total de 76 pictogramas.

Gracias a los pictogramas seleccionados, se ha cubierto el 75 % de referentes ini-
cialmente propuestos. Por un lado, se aportan a las bases de pictogramas de uso pú-
blico un total de 22 pictogramas con una translucidez aceptable y de 33 pictogramas 
que cumplen los criterios de comprensión. Esto supone una contribución comparable 
a otros estudios cuyos pictogramas han sido evaluados con el mismo método de com-
prensión, como el de Formiga (2002), con 24 pictogramas para el contexto hospitala-
rio; Saremi et al. (2020) y Merks et al. (2018), con 29 y 22, respectivamente, aunque 
algo menor al trabajo de Berthenet et al. (2020), con 50 pictogramas sobre el uso de 
medicamentos.

Otro de los puntos fuertes de este estudio es que se han evaluado pictogramas para 
dependencias de 15 contextos diferentes, entre los que se encuentran edificios admi-
nistrativos, judiciales, sanitarios, bibliotecas, museos, centros ocupacionales, centros 
de visitantes, residencias, centros de participación activa, centros de formación, cen-
tros sociales, educativos y centros de valoración y orientación. Esto ha supuesto un 
procedimiento poco usual, ya que frecuentemente los pictogramas para su uso en 
señalética de espacios se validan empleando uno o dos contextos determinados (p. 
ej., Formiga, 2002; Larraz et al., 2018). La inclusión de pictogramas implica fami-
liarizar a las personas participantes con el material visual para guiarlos en el proceso 
de interpretación, y es un punto importante para incluir en el diseño de validación 
de pictogramas (Dowse, 2020). Por ello, este es uno de los primeros estudios donde 
se indicaba a la persona no solo si el pictograma podía encontrárselo en una puerta 
o directorio, sino que también se enseñaba una imagen de en qué edificio se encon-
traba. Sería de interés comprobar si la presencia o no del contexto durante la tarea de 
comprensión contribuye a acceder con más facilidad al significado de los pictogramas.

Una proporción de los pictogramas incorporados no cumplieron los criterios mí-
nimos de comprensión. Esto puede deberse a múltiples causas. Por un lado, se conoce 
que la capacidad cognitiva, en concreto, los procesos lógicos y de abstracción, influ-
yen en el nivel de comprensión de pictogramas (Beaufils et al., 2014). Por otro, Doak 
et al. (1996) encuentran que personas con baja alfabetización no identifican el foco 
central de la imagen, impidiendo así la integración del significado del pictograma. 
Dado que la muestra de este estudio incluye personas con discapacidad intelectual 
y/o autismo y personas con niveles de escolarización bajos, puede ser que el nivel de 
comprensión en algunos pictogramas haya sido menor por las diferentes capacidades 
cognitivas de los participantes.

Otro factor que puede influir en la comprensión de los pictogramas es que el di-
seño y las características de estos no sean reconocidos. En este estudio se ha evaluado 
la translucidez de los pictogramas que presentaban una menor comprensión, pero 
existen otras características como la complejidad visual, la significatividad, la familia-
ridad, la distancia semántica y el nivel de concreción de los elementos, la concordan-
cia de nombres, concordancia de imágenes y el índice H, que también es interesante 
conocer (Souza et al., 2020).
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En este sentido, para los pictogramas que tenían una translucidez aceptable, no 
podemos considerar que hayan sido validados con las medidas más objetivas. No obs-
tante, podrían considerarse como “pictogramas entrenables”. Esta señalética tendría 
un nivel de comprensión menor o incluso podría ser desconocida, pero el uso con-
tinuado en los determinados contextos podría permitir que se interiorizase y fueran 
utilizados con normalidad en algún momento. 

Nuestro estudio recoge, además de los criterios de las normas ISO 9186, los crite-
rios y consejos propuestos recientemente por Dowse (2020). Por tanto, puede decirse 
que la validación de estos pictogramas para el Catálogo de Señalización Accesible dise-
ñado por el GTAAC y editado por la Junta de Andalucía cumple con criterios de cali-
dad en el área de diseño de pictogramas, como es la participación de población hetero-
génea de participantes validadores/as y métodos de corrección y evaluación rigurosos. 

No obstante, existen algunos procesos que habría sido interesante incluir, como 
la realización de un estudio previo con los pictogramas para conocer si tienden a 
cumplir el criterio de aceptación. En caso de no ser así, se podría haber organizado un 
grupo focal compuesto de población destinataria de pictogramas para realizar un es-
tudio previo cualitativo para conocer los aspectos que impiden el acceso al significado 
y realizar las modificaciones pertinentes. En el estudio de Kisaalita y Sempiira (2020) 
se utiliza este procedimiento y en el primer ciclo de evaluación solo ocho pictogramas 
de 20 cumplían los criterios y en el segundo ciclo de evaluación, el 70 % quedó valida-
do. En este sentido, obtener información cualitativa sobre las dificultades encontradas 
para la comprensión del pictograma es vital de cara a poder realizar modificaciones 
pertinentes en estos. Estudios como el de van Beusekom et al. (2017) y el de Merks et 
al. (2018) utilizan este método en el proceso de validación. Esto supondría aún más 
implicar a la población destinataria de la señalética en el proceso de diseño y evalua-
ción de los pictogramas.

5. Conclusión

El presente trabajo muestra la adaptación online de un procedimiento estándar de 
validación de pictogramas que ayuda a guiar la evaluación de nuevos diseños destina-
dos a la señalética de espacios, mediante la utilización combinada de entrevistas y cues-
tionarios autocumplimentados de un modo no utilizado hasta el momento en España. 
Esta propuesta constituye una herramienta de gran valor para futuros trabajos que 
deseen alcanzar a un gran número de personas usuarias en el momento de la validación, 
asegurando así la mayor comprensión de los pictogramas creados. Como resultado 
de este proceso, se presentan 55 pictogramas de nueva validación en un amplísimo 
grupo de personas de diferentes zonas geográficas, perfiles cognitivos, edades y niveles 
educativos, lo que garantiza su utilidad para promover el acceso a la información en 
diversidad de contextos y poblaciones. Así, el trabajo aquí presentado, tanto en lo que 
respecta a la base de pictogramas resultantes como la metodología empleada, consti-
tuye una propuesta que permitirá avanzar en la mejora de la accesibilidad universal y 



proceso de evaluación de pictogramas: catálogo de señalización accesible andaluz 
g. erena, a. solís, l. arenas, m.ª l. borrero, r. cala, a. i. carpio, t. conde, d. garcía, p. martín, j. m. mera, 

fco. j. moreno, r. m. moreno, m. ortiz, m. rivero, i. r. rodríguez, m.ª a. tristancho, m.ª viejo,  s. vila y d. saldaña

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (4), 2022, octubre-diciembre, pp. 165-189

– 188 –

cognitiva de los entornos, con el objetivo de favorecer la inclusión en la sociedad de 
todas las personas.
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RESEÑA

Horna Castiñeiras, M. (2021). Niños y ni-
ñas en el espectro del autismo: comprensión 
y estrategias prácticas de apoyo educativo 
(2.ª edición). Editorial CCS. ISBN 978-84-
9023-984-1.

El autismo representa una de las con-
diciones del neurodesarrollo que ha prota-
gonizado más investigaciones en los últi-
mos años. Sin embargo, aún presenta cierto 
carácter enigmático en torno a su origen y 
expresión. Quizás ello explique, en parte, el 
amplio interés que genera. 

Si bien el libro se dirige a profesionales y 
familias de personas en el espectro del autis-
mo, por su estilo de escritura y variado con-
tenido, puede ser útil para un amplio grupo 
de lectores con interés en la temática. En él, 
se nos sitúa desde una perspectiva actualiza-
da, enraizada en la práctica profesional y en 
las voces de las propias personas con autis-
mo, así como las de sus familias y las de los 
profesionales que trabajan con ellas. 

Los planteamientos presentados a lo 
largo del texto se sitúan desde un enfoque 
de derechos y desde un modelo de calidad 
de vida. De ahí que el horizonte a tener en 
mente sea siempre el propósito vital y la au-
torrealización de la persona, atendiendo a 
sus expectativas y deseos. En este contexto, 
se destaca la importancia de que las personas 
con autismo aporten a la sociedad y su en-
torno y, asimismo, sean enriquecidos por lo 
que la sociedad y el entorno puedan ofrecer-
les. El apoyo educativo es un pilar clave en 
la promoción del desarrollo y de la calidad 
de vida. Por ello, este trabajo se centra en los 
desafíos del contexto escolar y las potencia-
les estrategias que puedan darle respuesta. 

Una profunda comprensión del autismo 
posibilitará que los profesionales dependan 
menos de estrategias aprendidas (que pue-
den resultar poco efectivas en ciertos ca-
sos) y desarrollen cada vez más su potencial 
imaginador y creador de apoyos variados y 

pertinentes a cada niño o niña. Bajo esa pre-
misa se busca entregar al lector una mayor 
comprensión sobre qué es el autismo –y qué 
no es–, sin por ello encasillarlo en un listado 
de dificultades que se presenten en todos los 
casos y de forma unívoca. 

Con dicho fin, los primeros capítulos es-
tán dedicados a delimitar el autismo, derri-
bar mitos y desarrollar los principales pro-
cesos que pueden estar comprometidos (e. 
g. comunicación y lenguaje, perfil sensorial, 
atención, motivación, memoria, regulación 
emocional, entre otros). Luego, el foco ya 
se sitúa en el contexto escolar, en su amplio 
sentido: la escuela, la familia, los educado-
res, y aquello que ocurre en el aula y fuera 
de ella.

La variedad de contenidos abordados 
responde a la multiplicidad de desafíos que 
se pueden presentar al apoyar a estudiantes 
que –bajo un diagnóstico común– presentan 
tan diversas necesidades de apoyo, así como 
diversas sus personalidades, habilidades, 
intereses, gustos e inquietudes. A modo de 
ejemplo, en el cuarto capítulo se abordan 
desafíos que se extienden desde lo orga-
nizativo (disposición del aula, materiales, 
planificación de tiempos) hasta lo curricular 
(lectoescritura, diseño de actividades, traba-
jos en grupo, exposiciones orales). Asimis-
mo, se dedica un acápite a los desafíos de la 
evaluación de aprendizajes; mientras que en 
otros capítulos se profundiza en los desafíos 
de las relaciones con pares, el acoso escolar 
y conductas problemáticas. 

En síntesis, esta propuesta abarca dis-
tintos ámbitos de interés en la vida del niño 
o niña en el espectro del autismo. Para cada 
ámbito se identifican posibles desafíos y se 
proponen estrategias, a la vez que se entre-
gan claves para comprender el autismo de 
una forma más profunda, integrando para 
ello interesantes fragmentos sobre casos rea-
les, muchos de ellos narrados por las propias 
personas con autismo. Este equilibrio, entre 
lo práctico y lo comprehensivo, entre la es-
trategia y la experiencia, es posiblemente la 
principal riqueza de este trabajo. 

ViCtoria sánCHez-Gómez

Instituto Universitario de Integración 
en la Comunidad (INICO)
Universidad de Salamanca
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NORMAS DE PUBLICACIÓN DE LA REVISTA

LA REVISTA

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de Sa-
lamanca en colaboración con Plena inclusión España. Publica trabajos originales en 
español o inglés, cuya temática se centra en la discapacidad y, de manera preferente, 
en las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Los artículos que se publiquen 
han de tener rigor metodológico y aportar conclusiones de utilidad para la mejora 
de los apoyos y la atención a las personas con discapacidad y sus familias. La revis-
ta publica preferentemente artículos empíricos (originales y revisiones sistemáticas). 
Los artículos teóricos y conceptuales son también bienvenidos, siempre y cuando 
aporten discusión relevante sobre temas críticos y actuales de investigación y práctica 
en el ámbito de las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Se parte de una pers-
pectiva multidisciplinar por lo que los trabajos pueden provenir de la psicología, la 
educación, la sociología, la medicina, el derecho, el trabajo social y otros campos del 
conocimiento. La revista está dirigida a un público multidisciplinar en el ámbito de las 
discapacidades intelectuales y del desarrollo.

ENVÍO DE ARTÍCULOS

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

Se debe incluir el nombre completo de cada uno de los/as autores/as, su filiación 
(nombre de la institución, ciudad y país), dirección postal profesional del autor o au-
tora de correspondencia, correo electrónico y número de registro ORCID cuando se 
tenga. Además, se incluirá el título, resumen y palabras clave en español e inglés, y un 
título breve, así como el artículo anónimo completo en un solo archivo.

Al final del texto, se añadirán las referencias bibliográficas y, en el caso de que las 
haya, las tablas y las figuras, siguiendo las normas y estilo de la APA (Publication 
Manual of the American Psychological Association, 2019, 7.ª edición). 
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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 
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where appropriate, “identity-first” language (e.g., Deaf person, understood as a per-
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