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PRESENTACION

AS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, especialmente con discapacidad intelectual y

mujeres, constituyen un colectivo vulnerable a situaciones de violencia. En

“Violencia intrafamiliar, abusos sexuales y discapacidad intelectual: un estudio
de caso tnico desde una mirada narrativa”, M. Maias y colaboradores presentan los
resultados de un estudio de caso tinico, a través del caso de una mujer con discapaci-
dad intelectual que durante 22 afios ha sufrido episodios repetidos de violencia en el
seno de su familia. Este relato pone de manifiesto la necesidad de medidas de preven-
cién e intervencion para erradicar los diferentes tipos de violencia hacia las personas
con discapacidad intelectual.

Colombia ha tenido que enfrentarse a numerosos retos debido a las importantes
transformaciones en la atencién educativa de sus estudiantes con discapacidad. Por
ello, se hizo necesario conocer las creencias y percepciones de sus maestros, distribui-
das en torno a cinco dimensiones, en cuanto a la atencién educativa proporcionada a
los estudiantes con discapacidad en la escuela regular. Y a estas creencias, de maestros
pertenecientes a diversos niveles del sistema educativo colombiano, hacen referencia
E. Marulanda y colaboradoras en el trabajo “¢Lejos del verano?: creencias de una
muestra de maestros colombianos”.

En “Experiencias de cuidado y configuraciones subjetivas de madres de nifios y
nifias con discapacidad”, M. V. Diaz y M. M. Ramirez presentan una investigacién
centrada en tres referentes principales: las experiencias de cuidado; la discapacidad,
concretamente nifios y nifias con discapacidad; y mujeres y discapacidad. En ella se
utiliz6 la metodologia de Producciones Narrativas, que permiti6 la comprension de
que existen convergencias respecto a las experiencias de cuidado no solo como un en-
cargo que sienten como propio las madres, sino como una obligacién mayor cuando
se trata de nifios y nifias con discapacidad.

Teniendo en cuenta el objetivo de lograr la deteccién precoz de las personas con
TEA, en el articulo “Hacia una herramienta de cribado temprano del Trastorno del
Espectro del Autismo (TEA)”, G. Acevedo y colaboradores presentan un estudio en
el que realizan un anilisis objetivo de la mirada mediante metodologia eye tracking,
con el fin de disefiar una prueba objetiva de sencilla y rdpida aplicacién para medir
patrones de mirada diferentes entre bebés con desarrollo tipico y bebés con riesgo de
TEA que permita realizar una deteccién objetiva y muy temprana de indicadores de
riesgo de desarrollar TEA.

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

Gracias al avance en los instrumentos de deteccién y diagnéstico, las personas
con Trastorno del Espectro Autista, asi como sus familias, pueden recibir los apoyos
necesarios a edades cada vez mis tempranas, con lo que esto supone de cara al mejor
prondstico y calidad de vida de estos nifios. Y con el fin de profundizar en este tema
y de seguir investigando sobre las sefiales de alarma y las conductas que son mds
determinantes en el diagndstico de menores con TEA, M. Llorca y colaboradores
realizaron la investigacidon que se presenta en “Anilisis y conclusiones en torno a la
evaluacién de menores con Trastorno de Espectro Autista”.

La educacién inclusiva es un derecho de todas las personas, incluidas las perso-
nas con discapacidad, aunque la realidad muestra que los alumnos con discapacidad,
concretamente los alumnos con Trastorno del Espectro Autista, estin atin en riesgo
de exclusién tanto educativa como social. T. Gonzdlez de Rivera y cols. se plantean
profundizar en el proceso de escolarizacién de los alumnos con TEA vy, en el articulo
“Educacion inclusiva en el alumnado con TEA: una revision sistematica de la inves-
tigacién”, presentan los resultados de un estudio cualitativo que muestra las barreras
y facilitadores que influyen en el proceso de escolarizacion de estos alumnos no solo
desde su propia perspectiva, sino también de la de los familiares y los docentes.

El Trastorno por Déficit de Atencién e Hiperactividad (TDAH) da lugar a di-
versos problemas que pueden repercutir negativamente en el dmbito académico o
profesional, emocional (autoestima, autoconcepto) y en aspectos relacionados con
la calidad de vida, como son las relaciones sociales y el bienestar emocional. En el ar-
ticulo “El impacto soc1oeducat1vo y socioemocional del TDAH: historias de vida de
estudiantes universitarios”, M. Alvarez de Godos y C. Ferreira describen un estudio
llevado a cabo con tres estudiantes universitarios con diagnéstico de TDAH, con el
objetivo de profundizar en sus experiencias de vida en los dmbitos educativo y perso-
nal y en como afecta a su calidad de vida.

El Empleo con Apoyo surgié como una alternativa a los modelos segregados de
integracion laboral de las personas con discapacidad, que contribuye a mejorar su ca-
lidad de vida. Y en esta linea, “El Empleo con Apoyo: una alternativa inclusiva para la
transicidn sociolaboral de las personas con discapacidad intelectual en Canarias”, de
M.*T. Pefa y cols., mds que un articulo es una reflexién de profesionales que trabajan
en programas de Empleo con Apoyo en Canarias sobre la importancia que tienen,
para el éxito de la insercién laboral, la figura del preparador laboral y la formacién
profesional previa de los trabajadores con discapacidad intelectual.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 7-8
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VIOLENCIA INTRAFAMILIAR,

ABUSOS SEXUALES Y DISCAPACIDAD
INTELECTUAL: UN ESTUDIO DE CASO
UNICO DESDE UNA MIRADA NARRATIVA

Domestic Violence, Sexual Abuse and Intellectual
Disability: A Single Case Study from a Narrative
Perspective

Moisés Maxas OLMO
Universidad de Malaga. Departamento de Didactica y Organizacion Escolar
moises@uma.es

Pablo CorTEs GONZALEZ
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RESUMEN: Se presentan los resultados de un estudio parcial de caso tnico a través
de la perspectiva biogrifico-narrativa. Teniendo en cuenta un trabajo de campo previo
mds amplio, para este texto hemos realizado una entrevista semiestructurada y dos en
profundidad para abordar de manera focal un caso de violacién y abuso sexual a Teresa,
persona diagnosticada con Discapacidad Intelectual (PCDI). De las entrevistas emer-
gen diferentes categorias inductivas (violencia intrafamiliar —abusos sexuales, insultos,
agresiones—, identidad como persona con discapacidad) que se abordan en la discusién
en dos ejes interpretativos que se corresponden con dos etapas diferenciadas de la vida
de la participante (la naturalizacién de la violencia y el inicio del cambio como forma de
lucha). Como resultados mds destacables encontramos hechos, en una primera etapa,
que nos hablan de la repeticién en el tiempo de dos tipos de abusos (fisico, emocio-
nal) por parte de sus familiares, entre los que reluce la condicién de discapacidad, vy,
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VIOLENCIA INTRAFAMILIAR, ABUSOS SEXUALES Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
UN ESTUDIO DE CASO UNICO DESDE UNA MIRADA NARRATIVA
M. MANAS OLMO, P. CORTES GONZALEZ Y B. GONZALEZ ALBA

una segunda etapa, presentamos su proceso de subversién personal sobre el que Teresa
pudo reconducir esta situacién. Como parte de las conclusiones, entendimos las medi-
das preventivas y de respeto a la diversidad como elementos esenciales para erradicar la
violencia hacia las PCDI.

PALABRAS CLAVE: abusos sexuales; discapacidad intelectual; violencia intrafamiliar;
subversién.

ABsTRACT: The results of a partial single-case study are presented through the bio-
graphical-narrative perspective. Taking into account a broader previous field work, for
this text we have conducted a semi-structured interview and two in depth to address in a
focal way a case of rape and sexual abuse of Teresa, a person diagnosed with Intellectual
Disability (PDID). From the interviews emerge different categories of inductive (do-
mestic violence —sexual abuse, insults, assaults—, identity as a person with disabilities)
that are addressed in the discussion in two interpretative axes that correspond to two
distinct stages of the participant’s life (the naturalization of violence and the beginning
of change as a form of struggle). As most noteworthy results we find facts, in a first
stage, that tell us about the repetition over time of two types of abuses (physical, emo-
tional) by their relatives, among which shines the condition of disability status, and, a
second stage, we presented her process of personal subversion on which Teresa was able
to reconnect this situation. As part of the conclusions, we understood preventive and
diversity-respect measures as essential elements for eradicating violence against PCDI.

KEYWORDs: sexual abuse; intellectual disability; domestic violence; subversion.

1. Introduccién

AS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL (PCDI) han mostrado ser un co-

lectivo vulnerable hacia posibles situaciones de acoso escolar, malos tratos,

fracaso escolar (Gonzélez et al., 2019; Neille y Penn, 2017; Van Nijnatten y
Heestermans, 2010), violencia intrafamiliar (Jiménez-Rodrigo y Guzmin-Ordaz,
2015; Rodriguez, 2018; San Segundo y Codina-Canet, 2019) y abuso sexual (Euser
et al., 2016).

Segtin Ignacio Tremifio (2014), director general de Politicas de Apoyo a la Dis-
capacidad del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Gobierno de
Espana (MSSI) y exdirector del Real Patronato sobre Discapacidad, durante el perio-
do 2012/16 “entre un 60 % y un 80 % de las mujeres con discapacidad intelectual y
entre un 25 % y 35 % de los hombres con discapacidad intelectual han sido victimas
de algtin episodio de abuso a lo largo de su vida” (p. 131).

De un modo particular, y aunque los hombres con discapacidad experimentan
situaciones de abuso en mayor medida que los hombres que no presentan discapa-
cidad (Powers er al., 2008; Saxton et al., 2006), son las mujeres con discapacidad las
que muestran ain mayor riesgo y vulnerabilidad ante la violencia (Brownridge, 2006;
Smith, 2008), especialmente en la etapa adolescente (Randall et /., 2000). Del mismo

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
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M. MANAS OLMO, P. CORTES GONZALEZ Y B. GONZALEZ ALBA

modo, tal y como apuntan Nosek et al. (2001), estos periodos son mds extensos que
en la poblacién sin discapacidad.

A raiz de lo dicho, resulta preocupante que las situaciones de violencia hacia las
personas con discapacidad se estin normalizando como consecuencia de una escasa
repercusion legal hacia los agresores y de las dificultades que muestran muchas per-
sonas con discapacidad para distinguir y/o comunicar que estin experimentando una
situacion de violencia (Gutiérrez-Bermejo, 2017). Por su parte, Tremifio (2014) afiade
que entre las principales causas se encuentra la naturalizacidn por parte de las PCDI
a experimentar relaciones de poder desiguales, dependencia y dificultades para detec-
tar, oponerse o denunciar una situacién de abuso. Esto nos hace pensar que estamos
inmersos en una realidad social invisible (McConkey y Leavey, 2013), sobre la que re-
sulta interesante seguir estudiando y ahondando en un escenario como es la violencia
intrafamiliar y los abusos sexuales, temdtica sobre la que se ofrecen atin pocos datos y
experiencias (Cortés et al., 2011; McCranna et al., 2006).

En este articulo presentamos el caso de Teresa, mujer diagnosticada con Discapa-
cidad Intelectual y que ha sufrido durante 22 afios episodios reiterados de violencia
fisica y abusos sexuales en el seno familiar. Actualmente vive institucionalizada en
una residencia y ha podido reconducir su vida. La historia de Teresa, aunque par-
ticular, nos ayuda a poder seguir visibilizando una realidad que azota la dignidad y
el bienestar de las PCDI, siendo un objeto de estudio de relevancia e interés tanto
académico como social.

2. Violencia y abusos hacia las PCDI

Como hemos sefialado anteriormente, las personas con discapacidad, y en mayor
grado las mujeres, son un colectivo vulnerable para experimentar situaciones de vio-
lencia fisica (MSSI, 2015). Atendiendo a la tipologia propuesta por Rioux ez al. (1997)
y Kwesi et al. (2012) en relacién con la violencia y el abuso, podemos clasificar estas
situaciones como abuso fisico y abuso emocional.

Segtin Milner (1999), el abuso fisico se puede definir como el conjunto de conduc-
tas, sucesos y/o situaciones que generan, desarrollan y/o promocionan que se inflijan
lesiones fisicas a una persona. Resulta fundamental considerar que el abuso fisico o
sexual suele ir acompafiado de abuso psicolégico o emocional (Henning y Klesges,
2003), es decir, de acciones que tienen el propdsito de herir los sentimientos, dafar,
humillar, intimidar, producir dafio 0 amenazar a una persona (Fitzsimons, 2009).

De un modo particular, y segtin los datos aportados por el Observatorio Estatal
de la Discapacidad (2018), un 17,2 % de mujeres con discapacidad han sufrido vio-
lencia fisica fuera de la pareja. A pesar de la gravedad de los hechos y del alto indice
de incidencia, estamos ante situaciones de gran complejidad ya que la violencia y
el maltrato hacia personas con discapacidad que se producen preferentemente en la
intimidad del hogar y/o por parte de una persona cuidadora (Olivdn, 2002; Sullivan
y Knutson, 2000) resultan normalmente impunes (Revuelta, 2014) por este mismo
hecho o invisibilidad social.
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A su vez, desde la mirada de la victima, el maltrato por abuso genera baja auto-
estima, sentimientos de soledad, ansiedad, tristeza, depresion, intentos de suicidio,
actitudes defensivas, entre otras (Ruiz y Gallardo, 2002). Resulta preocupante la falta
de atencidn hacia este colectivo, pues, como sefiala Tremifio (2014), no es hasta el afio
2010 cuando por parte del equipo clinico de la Fundacién Carmen Pardo-Valcarce
se crea una de las primeras unidades especializadas en la atencién integral a victimas
con discapacidad intelectual (Unidad de Atencién a Victimas con Discapacidad Inte-
lectual).

2.1. Violencia sexual en el colectivo de mujeres con discapacidad

Como recoge la macroencuesta de violencia contra la muj er publicada por el MSSI
(2015), el 35,1 % de mujeres que presentan un 33 % o mds de discapacidad ha experi-
mentado alguna vez situaciones de violencia fisica o sexual. Podemos definir el abuso
sexual como un conjunto de experiencias sexuales de las que la persona implicada no
quiere participar de manera voluntaria (Giménez et al., 2017; Verdugo et al., 2002),
que se producen bajo los principios de coercién —fuerza fisica, amenaza, presién, au-
toridad, engafio...— y asimetria —edad, capacidad, madurez, desarrollo...— (Finkelhor,
2005), y cuyas consecuencias la convierten en un problema de salud publica (Giménez
et al., 2017), con independencia del lugar en el que esta suceda, incluidos el trabajo y
el hogar (OPS-OMS, 2003).

En el caso particular de las personas con discapacidad intelectual, esta situacién
es atin mds grave (Martinet y Legry, 2014; Verdugo et al., 2002), pues son un co-
lectivo que experimenta mayor incidencia y frecuencia de abusos sexuales (Euser et
al., 2016). En este sentido, tanto los trabajos de Gutiérrez-Bermejo (2017), Querol
(1990), Santin (2012), Verdugo y Bermejo (1995) y Verdugo et al. (2002) como los
datos publicados por el MSSI (2015), que sefalan que el 10,3 % de mujeres con dis-
capacidad ha sufrido algtin tipo de experiencia de violencia sexual, nos ofrecen una
realidad preocupante acerca de las situaciones de abuso sexual que experimenta este
colectivo.

Como apuntan otros autores, para el colectivo de personas con discapacidad vi-
sibilizar y/o terminar con esta situacién es complejo debido a que (1) la relacién de
dependencia que muchas personas con discapacidad tienen hacia algunos de sus cui-
dadores y/ o familiares facilita la sumisién y la pasividad (Gil et al., 2014); (2) el escaso
reconocimiento por parte de las propias victimas de que estos abusos son un delito
(CIBS, 2016), dificultando que manifiesten o denuncien estas situaciones (Tremifio,
2014); y (3) la desestimacién de las denuncias por falta de indicios de violencia (Ber-
nard, 1999; Gonzilez-Fernandez, 2019; Westcott y Cross, 1996) o de credibilidad
percibida en los testimonios (Gutiérrez-Bermejo, 2017; Henry et al., 2011; Manzane-
ro et al., 2015) limitan que estas agresiones sexuales sean juzgadas.

Al respecto, nos encontramos con una serie de conductas y discursos construidos
bajo tradiciones sociales, politicas y educativas que limitan la autonomia y la sexua-
lidad de las personas con discapacidad. Desde una perspectiva cultural y social, es
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interesante sefialar que no fue hasta la década de los afios 80 cuando se empez6 a pen-
sar acerca de la sexualidad de las personas con discapacidad (Acosta et al., 2015; Na-
varro et al., 2010; Pérez et al., 2016). Este hecho, junto a la escasa formacion de las fa-
milias e instituciones préximas a las PCDI para atender la sexualidad de este colectivo
o de desarrollar actuaciones preventivas contra los posibles abusos sexuales (Acosta
et al., 2015; Navarro et al., 2010), son aspectos que de algiin modo contribuyen a que
esta situacion se mantenga. En este sentido, no podemos olvidar que las personas con
discapacidad intelectual que han sido objeto de abusos sexuales presentan sintomas de
depresién y ansiedad vinculados con autolesiones y trastornos de estrés postraumati-
co, con la problemadtica asociada de que no pueden acceder a intervenciones ajustadas
a sus necesidades (Martinet y Legry, 2014).

3. Estudios mais relevantes sobre la violencia y los abusos sexuales en PCDI

En Espafia son pocos los estudios que han investigado sobre violencia intrafami-
liar, abusos sexuales y discapacidad (Berastegui y Gémez, 2007); la mayor parte de la
literatura sobre esta temdtica se produce principalmente en los Estados Unidos, tal y
como sefialan Barn y Power (2018), de los que haremos mencién posteriormente. No
obstante, podemos sefialar que, en 1993, Verdugo et al. desarrollaron un estudio en el
que participaron 445 personas con discapacidad menores de 19 afios, revelando que
el 11,5 % de los participantes habian experimentado algin tipo de maltrato a lo largo
de su vida. En 2002, Olivin determiné que el 5,56 % de 1.115 menores internados en
un centro de acogida en Zaragoza habian sufrido malos tratos y presentaban alguna
discapacidad.

Mis adelante, la Fundacién Vicki Bernadet en 2016, junto con la Universidad de
Barcelona y Plena inclusién Catalufia, desarrollaron un estudio en el que participa-
ron un total de 260 personas adultas con discapacidad intelectual. De este estudio se
desprende que 5 de cada 10 participantes habian sufrido algitin tipo de abuso sexual,
principalmente en el hogar familiar. Un afio mds tarde, en la investigacién desarrolla-
da por Giménez et al. (2017) encontraron que, a pesar de que un 20 % de personas
con discapacidad habian experimentado situaciones de abuso sexual, esta cifra (30 %
en mujeres y 13,2 % en hombres) aumentaba en el caso de las mujeres con discapaci-
dad intelectual.

Encontramos el trabajo de Gutiérrez Bermejo (2017), en el que, desde un enfoque
cualitativo y situado en el relato de la propia victima, se rompe con las mitificaciones
existentes en torno a las personas con discapacidad intelectual cuando son victimas de
malos tratos, se pone en evidencia el enorme impacto emocional que sufre este colec-
tivo en este tipo de situaciones, ademds de enmarcar una gran variedad de escenarios
de maltrato y la permanencia de estos en el tiempo.

A nivel internacional, cabe destacar investigaciones como las de McCabe y Cum-
mins, (1996) y Nosek et al. (2001), que muestran cifras cercanas al 35 % de mujeres
con discapacidad que han experimentado contacto sexual no deseado y/o abusos se-
xuales. Por su parte, Sullivan y Knutson (2000) demostraron que la prevalencia de
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abusos en menores con discapacidad era 3 o 4 veces superior que en menores sin
discapacidad.

En 2015, el estudio de Erika Harrell, a través de los datos recogidos por la Oficina
de Estadisticas de Justicia (B]S), la Encuesta Nacional sobre Victimizacién del Delito
(NCVS) y una encuesta de hogares que recoge datos sobre los residentes de EE. UU.,
demostré que la tasa de victimizacidn violenta contra menores con discapacidad fue
2,5 veces mayor que la ajustada para personas sin discapacidad en ese afio; algo que
demuestra cémo esta ha ido aumentando en los tltimos diez afos.

Una tltima investigacion resefiable sobre la temdtica con poblacidn infantil con
discapacidad en Israel es la de Karni-Visel et al. (2020), en la que se demuestra que la
probabilidad de sufrir cualquier tipo de maltrato, en comparacién con la poblacién
sin discapacidad, es de 6,2 veces mds alta y que esta aumenta segun la severidad de la
discapacidad.

4. Metodologia

Presentamos este estudio desde los planteamientos de la investigacién inclusiva
(Parrilla y Sierra, 2015; Strnadovd y Walmsley, 2018), apoyado en el paradigma bio-
grafico narrativo (Cortés et al., 2020; Rivas, 2007) y con el propésito de recuperar la
exper1enc1a de la persona 1nvest1gada bajo la consideracién de victima —entrevista des-
pués del trauma—, como ya hicieran con anterioridad Van Nijnatten y Heestermans
(2010) y Neille y Penn (2017) con este mismo colectivo de personas.

Se plantea un disefio de estudio de caso tnico (Mayer, 2016; Widad, 2016), para
acercarnos al relato de Teresa con el objeto de devolver la veracidad al sujeto (Gra-
nados et al., 2016), algo que se presenta de vital importancia en este tipo de estudios
con PCDL

La eleccién de la participante se ha hecho a través de una seleccién intencional
(Mayer, 2016) a partir de lo expresado en pdrrafos atrds y planteando una serie de re-
quisitos minimos que debia cumplir como partlclpante (1) tener capacidad lingtiistica
y comprensiva destacadas (informacién que nos venia dada por los informes psicolé-
gicos que nos ofrecid el centro y por los contactos con ella en el centro de trabajo), (2)
tener disponibilidad y voluntariedad.

Entendiendo la sensibilidad del tema principal de esta investigacién (Van Nijnat-
ten y Heestermans, 2010), comenzamos un proceso de negociacién y contacto con la
participante siguiendo las indicaciones de Baladerian (2004), en tres instancias: pri-
mera, la puesta en contacto con la direccién del centro residencial al que pertenece
la participante para pedlr su aprobacién por escrito. Esta se permitié ayudados por la
confianza que suponia el hecho de que uno de los investigadores pertenec1a al equipo
de educadores del centro, lo cual también aport6 confianza y cercania con Teresa,
gracias a la relacion previa que ya tenfan. Segunda, nos pusimos en contacto con esta
para informarle del proceso que se iba a seguir en la investigacién y pedir su consen-
timiento informado tanto oralmente como por escrito. Y, tercera, una vez cerrada
esta parte del acercamiento nos pusimos en contacto con una psicéloga experta del
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servicio de asesoramiento en casos de victimas de abusos para que nos orientara en
la forma y modo que debfamos proceder para acercarnos a la tematica en el proceso
investigador.

En relacién con los instrumentos de recogida de informacidn, para la realizacion
de este articulo desarrollamos tres entrevistas desde un enfoque biogréfico, para inda-
gar en profundidad sobre las temdticas que habian surgido con anterioridad en ocho
entrevistas de la investigacién doctoral. Estas tuvieron lugar en el afio 2020 entre los
meses de abril a septiembre. Se realizé, por un lado, una entrevista semiestructurada
con ausencia de direccién (Flick, 2004), con una duracién de unos 25 minutos apro-
ximadamente, y con cuestiones similares a las que nos habia indicado la experta. Por
otro lado, usamos, en dos momentos diferentes, las entrevistas focalizadas (Schettini
y Cortazzo, 2016) con una duracién de 1 hora cada una, en las que fuimos introdu-
ciendo una estructuracion cada vez mayor de las mismas para aportar una visién mds
concreta sobre el tema particular.

TaBLA 1. Preguntas generativas y orientadoras utilizadas
durante la recoleccién de datos

Cuestiones generales Cuestiones focales
(semiestructuradas) (focalizadas)

¢De qué te apetece hablar? ¢Cbémo era vivir en tu casa?

¢Quieres contarme algo? ¢Cbémo era la relacién con tus hermanos?

¢Cudnto tiempo llevas en el centro? | ; Qué recuerdos tienes de tus padres?

¢ Qué hacias para evitar esas situaciones?

¢Volverias a tu casa?

Elaboracién propia.

El andlisis de la informacién se realizd, en primer lugar, a través de la técnica de
historias de vida (Creswell y Poth, 2007) y que nos ha permitido realizar una codifi-
cacién tematica (Gibbs, 2012) y comparacion constante (Miles y Huberman, 1994) de
la informacién, consiguiendo con esto delimitar el objeto de estudio y las categorias
emergentes. En segundo lugar, utilizamos una codificacion axial (Strauss y Corbin,
2002) a través del recuento de palabras para poder desarrollar un avance analitico més
profundo y complementario.

Como resultado de este proceso pudimos generar un sistema de categorias y c6di-
gos inductivos manuales (categorias emergentes-inductivas) (Ryan y Bernard, 2003;
Orozco y Morifia, 2020) desde el que darle sentido a todo el andlisis realizado y de-
limitar lo que al final acabaron siendo las categorias analiticas (violencia intrafamiliar
—abusos sexuales, insultos, agresiones—, identidad como persona con discapacidad).
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Estas se reagruparon en dos temas de discusion emergentes: la naturalizacion de la
violencia 'y el inicio del cambio como forma de lucha.

4.1. Fragmentos de la vida de Teresa

Ficura 1. Linea de vida de Teresa

Elaboracién propia.

1
2

Me llamo Teresa, tengo 35 afios, estoy diagnosticada con discapacidad intelectual' y
naci en Fuentomar?, soy la menor de cuatro hermanos, Ratl, Julidn y Carmen. Mi padre
se llama Adolfo y mi madre se llamaba Sonsoles. En mi casa viviamos todos y mi sobrina
Toiii que es hija de mi hermana Carmen.

Al principio, no me iban mal las cosas, lo normal creo yo de todas las casas; més
adelante empezaron los problemas con mi hermano Julidn y cambié todo; Julidn es mi
hermano mayor, y abusaba de mi cada vez que le apetecia, o si no mi hermano Ratl me
pegaba cada vez que queria y nadie de la familia hacfa nada para evitar eso.

]uhan abusé tres veces de mi y empez6 cuando yo era muy pequefia con algunos
tocamientos. El siempre aprovechaba momentos en los que mis familiares no se dieran
cuenta, pero a veces incluso con mi familia alli, él lo hacfa.

Una vez mi madre se iba a comprar a la tienda, la compra y esas cosas y Julidn me
dijo: “Vente arriba” y alli abus6 de mi. Yo lo que hice fue chillar e intentar salirme, pero
nadie de la casa hizo nada.

Otra de las veces fue en Semana Santa que mi hermano vino un sibado y me dijo:
“Vamos a dar una vuelta, Teresa, a comer fuera” y nos fuimos, y me dijo mi hermano:
“Vente que te voy a dar un dinero” y subimos al piso y alli abuso de mi. No sabia por
qué pasaban esas cosas conmigo, supongo que por mi discapacidad se aprovechaba de

Diagnosticada con un grado del 65 % a través del informe de los servicios sociales.
Todos los nombres, tanto de ciudades como de personas, han sido modificados.
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mi. Yo estaba muy agobiada y después se lo conté a mi madre, mi padre y mi otro her-
mano, pero ellos dijeron que era mentira, que yo estaba mintiendo, asi que defendian
a Julidn. Ellos lo escuchaban todo porque, a veces, pasaba cuando estaban en el salén.
Cada vez que iba a pasar eso, que sabian que mi hermano me iba a llevar arriba, ellos se
miraban y no decian nada. Antes de todos los abusos Julidn también me habia pegado
mucho.

Cuando esta situacién se alargd empecé a hacer cosas que no debia, pues tragarme
cosas, alcayatas y las chapas de la Coca-Cola, porque yo no queria que abusaran de mi.

En mi casa, cuando me veian hacer esas cosas, se refan de mi, me insultaban o simple-
mente pasaban, no me hacian caso, decian que estaba loca, que eran cosas de locas. Desde
el momento que empez6 a abusar de mi, es como si el resto de mis familiares tuvieran
manga ancha para hacer lo que quisieran conmigo.

Mi padre, en algunas ocasiones, aprovechaba también y me pegaba; otra vez mi her-
mana Carmen, que venia harta de coca y de todo, me hizo un boquete al tirarme una
cuchara en la cara y otro dia me dio otra paliza mds que me rompié el hombro, me lo
metid contra una reja y eso que ella era mi hermana mayor. Otro dia con mis hermanos
en el campo me hicieron que chupara una planta que era venenosa y me empez6 a picar
la lengua y la cara. Se aprovechaban de mi. Desde entonces, yo hacia lo que ellos me
decfan, intentaba agradar y evitar que me hicieran algo mis.

En otra ocasién fue lo de la mandibula de un pufietazo de mi hermano Raul y ademas
en esa ocasiéon mi hermana Carmen les mintié a mis padres haciéndose la muerta para
fastidiarme y otra vez pagué yo el pato.

Estas son las cosas que yo denuncié y tuve que hablar con la asistenta social para
denunciar, entonces fui yo a llamarla porque ya no aguantaba més y no sabia con quién
hablar; ellos (mi familia) me decfan que ni se me ocurriera hacerlo, me decian que tenia
que obedecerles.

Eso ayudé a que entrara en COPAR?® y lo que hacia era ir de visita algunos fines de
semana, pero esas cosas seguian pasando incluso en las visitas y con mi sobrina también
pasaban cosas, le pegaban y abusaban de ella.

Mi familia siempre mentia a las directoras cuando le preguntaban por todo lo que
habia pasado conmigo. Ellos les dijeron que las marcas que tenia en la cara eran porque
me habia caido por las escaleras.

Las demds veces que Julidn intent6 abusar de mi, me pegd mucho porque yo no le
dejaba que me hiciera nada.

De todas las veces que me habia hecho eso, tuve que ir seis veces al hospital con la
directora porque estaba sangrando por ahi. Tenia dafio, y también fui con mi sobrina
porque queria que la reconocieran.

Pseudénimo refiriéndose a la residencia en la que vive.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 9-27

-17 -



VIOLENCIA INTRAFAMILIAR, ABUSOS SEXUALES Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
UN ESTUDIO DE CASO UNICO DESDE UNA MIRADA NARRATIVA
M. MANAS OLMO, P. CORTES GONZALEZ Y B. GONZALEZ ALBA

Si no hubiese sido por mi, nadie se hubiera enterado de nada, porque de mi familia
nadie decia nada y en el barrio tampoco sabfan nada, asi que menos mal que lo hice* y
gracias a eso estoy hoy aqui, porque pedi el traslado a un centro.

Aqui estoy muy bien en COPAR vy estoy mejor porque no veo a mi familia. Antes
los veia, de vez en cuando al ir a su casa o venir ellos de visita al centro, y lo pasaba mal
nada mds verlos. Ahora las cosas van mucho mejor, ya que aqui puedo hacer muchas mds
cosas, salgo con los amigos, trabajo, soy mas libre y nadie me hace dafio.

5. Discusién de resultados

En el relato de Teresa se han detectado, dentro de la violencia intrafamiliar, hasta
dos formas diferenciadas de abusos. La primera son las violaciones sexuales y la vio-
lencia fisica (abusos fisicos), acciones perpetradas por sus hermanos y su padre, y la
segunda relacionada con el abuso emocional. Todas estas formas de violencia-abuso
quedaron representadas en el relato de Teresa y recogidas como parte central de la
discusién que presentamos a continuacion.

TaBLA 2. Tipos de abusos experimentados por Teresa

Tipos Abusos fisicos Abuso emocional
Tocamientos Pasividad ante los reclamos de Teresa
Violaciones Insultos
Agresiones fisicas Burlas
Amenazas

Elaboracién propia.

5.1. La naturalizacion de la violencia (primera etapa 15-21 arios)

A lo largo del relato observamos como la familia de Teresa ha supuesto un factor
de riesgo para ella, aunando dos de los aspectos que destaca Donas Burak (2001): (a)
pobres vinculos entre sus miembros y (b) violencia intrafamiliar que se ha manifesta-
do en forma de abusos. Esta tltima se hizo mds fuerte con el paso de los afios.

En el hogar de Teresa, las conductas familiares han ocultado durante muchos afios
las acciones de abusos sexuales y de violencia por parte de uno de los hermanos de Te-
resa (abusador) como consecuencia de una serie de factores contextuales tales como:
(1) la no existencia de represion de estas acciones dentro de las dindmicas familiares

* Refiriéndose a la denuncia hacia su hermano Julidn y al hecho de hablar con la asistenta social para

pedir el traslado a un centro residencial.
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—cuestién que se sittia como un factor de riesgo determinante para que estas conduc-
tas sucedan y se mantengan en el tiempo (Bentovim, 2000); (2) la percepcién que
Julidn y el resto de sus familiares, desde un estatus de poder, depositaron sobre ella
como persona manipulable y vulnerable —“Me decian que tenia que obedecerles”; y
(3) la repeticién en el tiempo de los actos de violencia sobre Teresa —“ Abusaba de mi
cada vez que le apetecia”-.

Estos factores, ademds, precipitaron que estas acciones violentas se generalizaran a
otros contextos (casa, salidas y paseos) y facilitaran la participacién de otras personas
(otros hermanos de Teresa), algo que se confirma también en el estudio de Gutiérrez-
Bermejo (2017).

A estas dimensiones contextuales se les unen una serie de factores personales que
se observan en el relato de Teresa como (1) la falta de conocimiento sobre la posibi-
lidad de denunciar (CIBS, 2016; O’Callaghan y Murphy, 2007); (2) dificultades para
comprender qué es lo que sucedia (Martinello, 2014) —“No sabia por qué pasaban
esas cosas conmigo”—; (3) limitaciones cognitivas para hacer frente a la situacién (Van
Nijnatten y Heestermans, 2010); y (4) escasa formacién para solucionar la situacién
(con quién hablar, dénde ir, cémo tratar de evitarlo, etc.) (McCabe y Cummins, 1996)
—“No sabfa con quién hablar”-. Es decir, factores personales que, unidos a los facto-
res institucionales (escuela y centro residencial), como el bullying recibido por parte
de sus compaiieros de clase y la negligencia institucional asentada en la pasividad
tanto del profesorado como de sus educadores para escuchar las constantes llamadas
de Teresa intentando arreglar esa situacién (abuso emocional), han limitado la capaci-
dad de accién de Teresa, que la han conducido a que normalice las acciones violentas
(proceso de naturalizacién). Este proceso de naturalizacién ha generado en la par-
ticipante una imagen personal autodevaluada y vinculada con la autocomplacencia
y la autoculpabilizacién como consecuencia de relacionar las situaciones de abusos
experimentados (fisicos y emocionales) con su condicién de persona con discapaci-
dad (Admire y Ramirez, 2017; Sullivan, 2009) —“Supongo que por mi discapacidad
se aprovechaba de mi”—, pues segin las investigaciones de Green (1995) y Bernard
(1999) este tipo de situaciones de violencia y abusos suelen generar destruccién cog-
nitiva y emocional.

Estas experiencias han forjado una pérdida de su identidad en los términos que
plantean Neille y Penn (2017) y han contribuido a construir una identidad reprimida,
coartada y asociada a actos de sumisiéon —“Yo hacia lo que ellos me decian, intentaba
agradar”—, provocando en Teresa conductas de inseguridad y dependencia, algo que
suele ser habitual en las victimas (Echeburda, 2004; San Segundo y Codina-Canet,
2019), y que aument? su vulnerabilidad al quedarse sin recursos ni contextos de con-
fianza —“No sabia con quién hablar”-.

Como resultado de una bisqueda de coherencia personal, Teresa comenzé a mos-
trar conductas autolesivas —“... tragarme cosas, alcayatas y las chapas de la Coca-Co-
la”—, como consecuencia de experimentar un proceso de disonancia cognitiva® (Biett,
2009; Rosero y Montalvo, 2015) alimentado en la diferencia existente entre lo que ella

> Hacemos referencia a la escasa armonfa interna de Teresa entre sus creencias, pensamientos, parece-

res y deseos que chocan con una realidad diferente a la esperada.
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queria que sucediera y la realidad que seguia experimentando —“Pasaban cosas que yo
no queria [...] yo no queria que abusaran de mi”—; sintomas asociados a lo que po-
driamos denominar trastorno de estrés postraumaético (TEP) (Echeburta ez al., 2016;
Fleta, 2017; Hornor, 2010), que fueron el comienzo de la proyeccion personal hacia
el cambio.

5.2. Elinicio del cambio como forma de lucha (a partir de los 21 arios)

En contraposicién a esta primera etapa de su vida, Teresa experimenta un periodo
(21-25 afios) que coincide con un proceso de subversion personal como consecuencia
de varios acontecimientos relevantes y que le hizo ir dindose cuenta de sus potencia-
lidades para transformar su realidad (Mafias er al., 2020). Algunos ejemplos de estos
son: comenzar una relacién sentimental, obtener su primer trabajo, encontrarse con
su sobrina en el centro residencial y apoyarse mutuamente, generar amistades exter-
nas al centro y la ruptura total de las relaciones con su familia.

A lo largo de este tiempo, y gracias a estos nuevos acontecimientos, Teresa experi-
menta mayor autonomia personal y oportunidades de desarrollo personal (cognitivo,
social, emocional) —“Si no hubiese sido por mi, nadie se hubiera enterado de nada
[...] tuve que hablar con la asistenta social, fui yo a llamarla porque ya no aguantaba
mas”—.

Esta nueva etapa de autorreconocimiento se ha caracterizado por las acciones pro-
movidas por los organismos judiciales y por su capacidad personal (sin el apoyo del
resto de familiares) para representar sus derechos como persona —“Pedi el traslado a
un centro”— (btsqueda de los contextos de confianza), —“Fuimos a denunciar”- (re-
cuperacién de los contextos de confianza). No obstante, los tiempos de la realidad
burocritica y legislativa ralentizaron el proceso, promoviendo que Teresa experimen-
tase durante este periodo una continua sensacién de miedo ante las constantes amena-
zas de los familiares —“Me decian que ni se me ocurriera hacerlo”- (abuso emocional)
como represalia ante las denuncias.

Una vez iniciado el proceso de cohabitacion (en el centro residencial y en su casa)
(1) la complicidad y encubrimiento mostrado por su familia ante todo lo que habia
sucedido —“Mi familia siempre mentia a las directoras cuando le preguntaban por
todo lo que habia pasado conmigo”—; (2) las escasas medidas formativas (formacién
en materia de educacidn sexual y prevencion de abusos) y organizativas (monitores-
tutores que supervisasen las primeras visitas a su casa) tomadas por parte del centro
residencial; y (3) la actitud de pasividad de los servicios sociales ante las denuncias®
(denegacion de la denuncia por falta de pruebas después de 2 afios) generaron en
Teresa una sensacion de desesperanza y soledad y un sentimiento de que nunca po-
dria abandonar su casa definitivamente. Estamos ante situaciones, tal y como reflejan
Mooney et al. (2019), que nos siguen recordando que las personas con discapacidad

¢ Vemos importante aclarar que estas denuncias se pusieron una vez que Teresa ya estaba en el centro

y presentd su historia en los servicios sociales.
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se enfrentan constantemente a una serie de barreras y desafios particulares en su lucha
por conseguir una vida plena.

Sin embargo, la capacidad de Teresa para denunciar reiteradamente ante la direc-
cién de COPAR su malestar durante los periodos en los que asistia a su casa permitié
al centro residencial eliminar definitivamente las visitas —“Estoy mejor porque no veo
a mi familia”~. Esta decision generd en Teresa una sensacion de libertad y empode-
ramiento que le ha permitido reconocerse como persona y ciudadana (Vega y Lépez,
2011) —“Aqui puedo hacer muchas mds cosas, salgo con los amigos, trabajo, soy mds
libre y nadie me hace dafio, aqui estoy muy bien en COPAR”—, generando un proce-
so de resignificacion identitaria.

6. A modo de conclusién

Como sefiala Drake (1998), las personas con discapacidad experimentan a lo largo
de sus vidas situaciones opresoras como consecuencia de su vulnerabilidad social.
Sin embargo, y lo que aun resulta mis preocupante, es la cantidad de personas con
discapacidad intelectual que experimentan situaciones de violencia (Berdstegui y Go-
mez, 2007; Olivdn, 2002; Verdugo er al., 1993) y de abuso sexual (Gutiérrez-Bermejo,
2017; Verdugo et al., 2002) y que no tienen posibilidades personales para denunciar
y/o terminar con la situacidn, como se ha observado tanto en el relato de Teresa como
en el marco tedrico del presente texto.

El relato de Teresa no solo ofrece una oportunidad de “incorporar la voz” de un
colectivo invisibilizado (Susinos y Parrilla, 2008) y engrosar la trigica estadistica de
personas con discapacidad victimas de abuso fisico y sexual, sino que refleja una ex-
periencia de vida marcada por la violencia intrafamiliar (fisica, emocional y sexual),
institucional (emocional) y por la capacidad de lucha. La historia de vida de Teresa
rompe muchos de los sesgos heredados socialmente y que hacian referencia a las difi-
cultades cognitivas de las personas con discapacidad intelectual para entender los abu-
sos sexuales (Bettenay et al., 2014; Gutiérrez- Berme]o, 2017; Henry et al., 2011) y las
repercusiones emocionales que generan estas situaciones en el colectivo de personas
con discapacidad intelectual (Kwest ez al., 2012; Murphy et al., 2007). Ella era cons-
ciente pero silenciada, sometida a un orden familiar y social en el que la discapacidad
resta posibilidad, derechos y dignidad a los sujetos.

Por lo tanto, concluimos que al respecto es necesario subrayar la necesidad de
incrementar mecanismos sociales de prevencion e intervencién que minimicen las
consecuencias traumdticas que el abuso sexual genera en las personas con discapaci-
dad (Johnson, 2012), como por e]emplo la UAVDI (Unidad de Atencién a Victimas
con Discapacidad Intelectual); se precisa atender a las PCDI desde una dimensién
terapéutica y preventiva (Pérez et al., 2016); resulta fundamental considerar el propio
papel de las PCDI como agentes con plena dignidad y derecho a identificarse y par-
ticipar socialmente (Mafias et al., 2020); y, de acuerdo con Gutiérrez-Bermejo (2017),
“hay una gran necesidad de investigacion sobre la experiencia emocional de las perso-
nas con discapacidad intelectual” (p. 18).
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Por tltimo, queremos afiadir que comprendemos que esta investigacion presenta
una serie de limitaciones relacionadas con la capacidad de generalizacién de los resul-
tados al tratarse de un caso tnico, sin embargo, hay que considerar estas aportaciones
como una oportunidad de conocer en mayor profundidad cémo se ha desarrollado el
proceso experimentado por Teresa. Al mismo tiempo pensamos que dejamos la puer-
ta abierta a futuras investigaciones que traten, desde posicionamientos similares, la
perspectiva de género en torno a los abusos y la violencia que de un modo transversal
nos ha acompanado durante toda la investigacion.
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RESUMEN: Este trabajo abordé las creencias de un grupo de maestros colombianos,
en torno a cinco factores relacionados con la discapacidad, a saber: (1) las percepciones
sobre el estudiante con discapacidad (EcD); (2) la labor del maestro en los procesos de
aprendizaje de los EcD; (3) las adaptaciones pedagoglcas y el trabajo en el aula con EcDj;
(4) la instalacién de valores inclusivos en la escuela gracias, entre otros, a la participacién
de alumnado con discapacidad; y (5) las condiciones y requisitos que deben darse en las
escuelas para la formacién de EcD. Para ello, se disefié un cuestionario on-line que cons-
taba de 47 preguntas, el cual fue diligenciado por 61 docentes pertenecientes a diversos
niveles del sistema educativo colombiano. Los resultados indican que poseer formacién
en educacién inclusiva y discapacidad, asi como tener un posgrado en educacién y traba-
jar en entornos educativos que fomenten acciones tendientes al reconocimiento de la di-
versidad, son tres variables cruciales que arrojan diferencias significativas en las creencias
de los profesores encuestados. Todo lo anterior se discute en funcién de los retos que
enfrenta la educacién colombiana en el camino de alcanzar una educacién inclusiva
que acoja plenamente a los EcD.

PALABRAS CLAVE: creencias; discapacidad; docentes; educacion inclusiva.
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AsstrACT: This paper addressed the beliefs of a group of Colombian teachers,
around five factors related to disability, namely: (1) perceptions about the student with
disability (EcD); (2) the work of the teacher in the learning processes of EcDj (3) peda-
gog1cal adaptatlons and classroom work with EcD; (4) the installation of inclusive values
in schools, inter alia, through the partlclpatlon of pupils with disabilities; and (5) the
conditions and requirements to be met in schools for the training of EcD. For this pur-
pose, an on-line questionnaire consisting of 47 questions was designed, which was com-
pleted by 61 teachers belonging to various levels of the Colombian education system.
The results indicate that they have training in inclusive education and disability, as well
as have a postgraduate degree in education and work in educational environments that
promote actions to recognize diversity, are three crucial variables that show significant
differences in the beliefs of valued teachers. All of the above is discussed in terms of the
challenges facing Colombian education on the path to achieving an inclusive education
that fully embraces EcD.

KEYwoRDs: beliefs; disability; inclusive education; teachers.

1. Introduccién

N LOS ULTIMOS CUATRO ANOS, Colombia ha vivido tres importantes transforma-

ciones en la atencion educativa de estudiantes con discapacidad (en adelante,

EcD). Por una parte, en el afio 2017 vieron la luz el Decreto 1421 y las Orien-
taciones Técnicas, Administrativas y Pedagogicas para la Atencion Educativa a EcD
en el marco de la Educacion Inclusiva. En ambos documentos se reglamenta la obli-
gatoriedad que compete al sistema educativo colombiano de dar acceso y educacién
de calidad a los diversos colectivos con discapacidad del pais (MEN, 2017a y 2017b).
Asimismo, en septiembre de 2019, en la ciudad de Cali, se llevé a cabo el Foro Inter-
nacional sobre Inclusion y Equidad en la Educacion «Todas y todos los estudiantes
cuentan», liderado por la Unesco y Unicef, entre otros, de cuyo balance sobre la
educacién a EcD (Cheshire, 2019) se concluy6 que atin abundan en el mundo, y en
especial en América Latina, numerosos obsticulos curriculares, pedagdgicos y politi-
cos que han impedido que a estos alumnos se les ofrezca una verdadera educacién que
potencie y desarrolle sus talentos y fortalezas.

En este escenario, Colombia enfrenta multiples retos. De cara a cumplirlos, se
hace necesario conocer las creencias y percepciones de sus maestros en cuanto a la
atencion educativa de colectivos con discapacidad en la escuela regular, posterior al
surgimiento e implementacién de las politicas antes mencionadas. Cabe acotar que,
luego de una busqueda exhaustiva en diversas bases de datos, no se ubicé, posterior a
2017, ningun estudio sistemdtico al respecto en docentes colombianos (Basto y Her-
ndndez, 2020). Ast las cosas, y teniendo en cuenta que los maestros constituyen agen-
tes educativos esenciales para el aprendizaje escolar y el cambio educativo, buscamos
explorar y caracterizar las creencias de una muestra de profesores colombianos en
torno a la educacién de EcD en aulas regulares, luego de las transformaciones guber-
namentales en el dmbito de la atencién educativa a estos colectivos, surgidas a partir
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de 2017. Con el 4nimo de cumplir con este propdsito, presentamos a continuacién los
principales referentes conceptuales que guiaron la investigacion.

2. Marco tedrico
2.1. La educacion inclusiva de EcD: un verano que no acaba de llegar

Desde hace tres décadas, aproximadamente, diversos organismos internacionales
(Unesco, OEI, OCDE) han llamado la atencién sobre la necesidad de atender en el
sistema educativo a todos los nifios, nifias y jovenes ofreciéndoles una educacién de
calidad que potencie sus capacidades y vaya més alld del afan de uniformidad y homo-
geneidad que, durante siglos, ha caracterizado a la escuela (Echeita, 2019). Cumplir
con este reto supone que todos los sistemas educativos del mundo deben acoger a
todos los aprendices, 1ndependlentemente de sus caracteristicas y particularidades, y
ello no excluye a los EcD. Asimismo, exige romper con una vieja y acufiada dlCOtO-
mia entre «alumnos normales» y aquellos con «necesidades educatlvas especiales», de
cuya divisién se ha generado una mirada deficitaria de estos dltimos que ha llegado a
considerarlos, incluso, como personas no educables (Echeita, 2019; Echeita y Sando-
val, 2002).

En aras de romper con todos estos imaginarios, es preciso comprender la educa-
cién inclusiva no como “un asunto marginal que trata sobre cémo integrar a ciertos
estudiantes a la ensefianza convencional” (Unesco, 2005, p. 13 en Sandoval et al.,
2019, p. 46), sino como una verdadera revolucién en la educacién que exige trans-
formar la comprensién de los procesos de ensefianza y aprendizaje, con el dnimo de
que respondan a la diversidad que caracteriza a todos los estudiantes, con y sin dis-
capacidad (Sandoval et al., 2019). En este sentido, la educacién inclusiva es, como lo
sefialan Echeita y Sandoval (2002), “educacién sin exclusiones” o, lo que es lo mismo,
“educacion de calidad para todos” o “buena educacién”. En ella se debe lograr la
presencia y participacién de todos los estudiantes, logrando derrocar todas aquellas
barreras actitudinales, politicas, institucionales, fisicas, entre otras, que asi lo impidan.
En linea con estos argumentos, la educacién inclusiva también debe estar preparada
para ofrecer los apoyos y adaptaciones que cualquier estudiante en situacién de vul-
nerabilidad requiera, no solo los EcD.

A tenor de estas consideraciones, y desde los modelos de calidad de vida y biopsico-
social, la discapacidad se despoja de aquella concepcidn centrada en una idea de sujeto
deficitario y carente, para constituirse en una trayectoria diversa del desarrollo que
emerge de ciertos atributos de la persona en interaccién con determinadas caracte-
risticas del contexto. En este sentido, quien posee una discapacidad se considera, an-
tes que nada, sujeto de derechos “en constante desarrollo y transformacién” (MEN,
2017a, p. 20). Se parte del hecho de que toda limitacién puede ser compensada con los
apoyos oportunos y pertinentes, y que toda persona con limitaciones significativas en
su funcionamiento también posee capacidades que pueden contribuir a su indepen-
dencia y autonomia (MEN, 2017a; Verdugo y Gutiérrez, 2009).
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2.2. Creencias de maestros en torno a la educacion de EcD: una mirada de conjunto

Es bien sabido que las creencias constituyen representaciones implicitas que ge-
neramos sobre diversos fenémenos del mundo y que guifan nuestra conducta sin que
seamos conscientes de ello (Pozo, 2009). En el ambito educativo, las creencias, enten-
didas como teorias implicitas, percepciones o concepciones, han sido ampliamente
estudiadas en docentes y estudiantes. A este fendmeno no es ajena la investigaciéon
sobre educacion inclusiva y discapacidad, si bien aqui el concepto central que guia los
trabajos es el de «actitud». Encontramos numerosos estudios que abordan las actitu-
des de los maestros hacia la educacién de EcD y sus relaciones con la practica educa-
tiva. Cabe acotar que las actitudes comportan un concepto mas amplio que incluye,
ademds de las creencias, conductas y sentimientos a favor o en contra de diversidad de
fenémenos, entre ellos, los de indole educativa y social (Granada ez al., 2013).

La gran mayoria de trabajos a este respecto encuentra actitudes poco favorables
hacia la inclusién de EcD en escuelas regulares. En buena parte de todos los estudios,
se reporta que los profesores confian muy poco en sus habilidades para enfrentar
los retos que impone una educacién para la diversidad (Hunter-Johnson et al., 2014;
Bravo, 2013; Alemany y Villuendas, 2004; Avramidis y Norwich, 2002) y muchos la
perciben como una labor afiadida que no les corresponde (Pegala]ar y Colmenero,
2017). Aunque buena parte de los profesores valorados cree importante que los siste-
mas educativos se hagan cargo de promover entornos inclusivos (Sevilla et al., 2017),
la mayoria percibe que introducir EcD en las aulas regulares afectard negativamente
el aprendizaje del resto de la clase (Britto, 2018; Hunter-Johnson et al., 2014; Fernan-
dez, 1999).

Aquellas investigaciones que reportan actitudes favorables de los maestros hacia
la educacién inclusiva, en general, o hacia estudiantes con «necesidades educativas
especiales» asocian estos hallazgos a la formacién en educacidn, tener poca experien-
cia docente y ser mujer (Jurado et al., 2018; Sevilla et al., 2018; Garzén et al., 2016;
Angulo, 2015; Gonzélez, 2013; Villalobos, 2012; Avramidis et al., 2000). Asimismo,
docentes que reportan experiencia en el trabajo con alumnos con discapacidad poseen
creencias mds tendientes a la posibilidad de incluir EcD en escuelas regulares (Gon-
zélez-Rojas y Triana-Fierro, 2018). No obstante lo anterior, prevalecen imaginarios
como que sin profesionales de apoyo que se hagan cargo del aprendizaje de EcD no
es posible lainclusion de estos alumnos en las aulas (Gallego y Gonzalez, 2014) o que es
necesario conocer el cociente intelectual de los alumnos para predecir si podran o no
estar en el sistema educativo regular (Fiuza, 2012). Asimismo, se piensa que los proce-
sos inclusivos en discapacidad solo son utiles para promover valores inclusivos, pero
no tienen efectos positivos en el desarrollo cognitivo del alumnado, especialmente de
EcD (Sevilla et al., 2017; Tarraga et al., 2013). Un hallazgo muy interesante que no
ha sido replicado a la fecha proviene del trabajo realizado por De Boer ez al. (2011).
Atendiendo a sus datos, las actitudes de maestros que han tenido experiencia con EcD
por un tiempo prolongado difieren de aquellas reportadas por profesores que cuentan
con varios afios de experiencia docente no relacionada con discapacidad. Mientras
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estos tltimos tienen actitudes negativas hacia la inclusién de EcD en aulas regulares,
los primeros no.

A la luz de lo expuesto previamente, podemos concluir afirmando que, a pesar
de que los maestros ya estin haciendo conciencia de la importancia de la educacién
inclusiva para EcD, las actitudes de la mayoria todavia no ofrecen las condiciones para
que esta pueda hacerse realidad en las aulas. Veremos enseguida cémo se comportan
los docentes colombianos incluidos en nuestro estudio y que se suman a esta linea de
trabajo.

3. Método

Este trabajo se enmarca en las metodologfas cuantitativas de investigacién y cons-
tituye un estudio exploratorio descriptivo (Herndndez et al., 2014) que buscaba re-
conocer y caracterizar las creencias de un conjunto de maestros colombianos sobre
cinco dimensiones de la discapacidad. Se selecciond este método, en tanto se pretendia
abarcar un conjunto amplio de creencias de docentes que trabajaran en instituciones
que tuvieran en su seno EcD, a través de una técnica de recoleccién de los datos que
fuera relativamente rdpida, confiable y pudiera informatizarse, dado que el estudio
sedesarroll6 en medio dela pandemia por la COVID-19. Paraeste fin, el cuestionario se
constituy6 en una herramienta valiosa de cara a recoger las percepciones y creencias
de los profesores, por cuanto “reduce la ambigiiedad de las respuestas y se favorecen
comparaciones entre estas” (Burnett, 2009 en Herndndez et al., 2014, p. 220).

3.1. Participantes

El presente estudio considerd 61 maestros del sistema educativo colombiano entre
los 24 y 65 afios de edad, quienes fueron elegidos bajo un muestreo de tipo no proba-
bilistico intencional, en el que se convocaron profesores de educacién inicial o infan-
til, bésica primaria, bdsica secundaria y media vocacional, bajo los siguientes criterios:
(a) estar en ejercicio durante el dltimo afio; (b) laborar en un tnico nivel educativo
de los establecidos por la educacién en Colombia (inicial, primaria o secundaria y
media vocacional) durante los dltimos seis meses; y (c) estar vinculado como docente
u orientador escolar a una institucién educativa que hubiera recibido, desde 2017 a
la fecha de aplicacién del instrumento, EcD. Dado que ain todavia son escasos los
colegios que han dado cumplimiento a esta normativa, se decidié convocar docentes
que trabajaran en establecimientos educativos publicos o privados, reconocidos por
admitir alumnos con distintas discapacidades, y de estos se tomé la muestra de la
investigacién. Esto tltimo se considerd relevante, por cuanto la normativa nacional
establece un conjunto de principios para la atencién educativa de EcD que supone re-
conocer cierta terminologfa asociada a estos procesos y un conjunto de orientaciones
particulares (v. gr., la necesidad de generar ajustes razonables a EcD, realizar adap-
taciones y flexibilizaciones curriculares, etc.) que muchos docentes no identifican,
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en tanto que sus coleg1os no han recibido a estos colectivos como alumnos. Nuestro
cuestionario exigia conocer minimamente todos estos asuntos, para determinar, con
base en ellos, las creencias de los docentes. Asi las cosas, para el estudio contamos
con 35 maestros de instituciones privadas de la ciudad de Bogotd (57 %) y 26 de ins-
tituciones publicas (43 %).

Tomamos como referencia el afio 2017, en tanto fue aquel en el que se aprobaron
el Decreto 1421 y las Orientaciones que le acompafian (MEN, 2017a, 2017b). Cabe
sefialar que, del total de profesores participantes, un 87 % era de género femenino.
Todos los maestros laboraban en diversas localidades de la ciudad de Bogota, especifi-
camente en el norte (53 %), centro oriente (16 %), sur occidente (21 %) y sur (10 %).
El titulo profesional de la mayoria era licenciado (64 %), aunque también encontra-
mos docentes con titulaciones afines a la educacién (21 %) y maestros con pregrados
no afines (biologia, quimica, literatura, filosofia) (15 %).

Por otro lado, un 92 % del total de docentes reportd, al menos, una experiencia
pedagoglca con EcD en el aula, mientras que el 8 % restante refiri6 no haber tenido
aun experiencias de este tipo. Este tltimo porcentaje se concentrd, fundamentalmen-
te, en maestros de media vocacional, esto es, los tltimos dos grados del bachillerato.
Adicionalmente, un 59 % refirié haber recibido algtin proceso formativo en torno a
educacién inclusiva y discapacidad de, al menos, 2 meses de duracién, mientras que
un 41 % afirmd no haber asistido a capacitaciones especificas sobre el tema. Asimis-
mo, un 59 % anot6 haber cursado estudios posgraduales en educacién (especializa-
ciones y maestrias), mientras que un 41 % reportd estudios de posgrado, pero en dreas
no afines a la educacién. Otras caracteristicas de la muestra pueden observarse en las
Figuras 1 a 4.

FiGura 1. Distribucién de edades de los docentes participantes.
Los valores se expresan en porcentaje
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FIGURA 4. Afios de experiencia docente de los profesores del estudio.
Los valores se expresan en porcentaje

3.2. Instrumento

Este trabajo empleé un cuestionario autoadministrado de pregunta cerrada tipo
Likert como instrumento de recoleccién de la informacién. Constaba de 47 afirma-
ciones, las cuales debian valorarse en una escala de acuerdo-desacuerdo. Esta tltima
comportaba cuatro valores posibles a elegir: muy en desacuerdo, en desacuerdo, de
acuerdo y muy de acuerdo. El instrumento inicial se construyé con base en distin-
tos referentes bibliogrificos sobre el tema, ademds de otros empleados en trabajos
previos que valoraban creencias sobre educacién inclusiva y discapacidad intelectual,
desarrollados en contextos colombianos (Ardila y Vizquez, 2018; Alape et al., 2018).
En el trabajo original de Basto y Herndndez (2020), el cuestionario se dividié en tres
dimensiones [(a) dimension de sujeto: la percepcion del EcD por parte del docente;
(b) dimension de contexto: las creencias del maestro sobre el alcance de su trabajo
frente a la discapacidad, las demandas de las adaptaciones curriculares en términos
de tiempo y recursos, el rol de otros profesionales en la educacion de estos colecti-
vos y las condiciones para lograr procesos inclusivos en las escuelas; y (¢) dimension
de interaccion sujeto-contexto: las percepciones de los maestros sobre la generacién de
valores inclusivos derivados de admitir EcD en la escuela regular y las dindmicas
de aula una vez incorporados en estas EcD].

La primera version del instrumento consté de 65 preguntas que se depuraron has-
ta llegar a 48. Una vez configurado este total, se contactd a seis jueces expertos para
realizar un ejercicio de validez de contenido del instrumento. Los profesionales que
actuaron como jueces tenian todos mds de 10 afios de experiencia en el trabajo psico-
pedagégico con EcD (X = 14,3 afios, intervalo de 12 a 15 afios) y habian participado
como jueces en otros trabajos de investigacion sobre el tema. Dos de los jueces eran
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expertos en el trabajo con poblaciones con discapacidades sensoriales y fisicas, tres
en el abordaje pedagégico de alumnos con discapacidad intelectual y el dltimo en
poblaciones con Trastorno del Espectro Autista. De esta manera, garantizamos que el
instrumento recogiera percepciones que incluyeran a todos los colectivos con disca-
pacidad, sin enfatizar o excluir a ninguno.

Los jueces rellenaron una plantilla de valoracién para la totalidad de los items,
divididos por dimensiones. De una parte, evaluaban la pertinencia, relevancia y sufi-
ciencia de las diferentes afirmaciones, en relacion con la dimensién a la que pertene-
cian. De otro lado, juzgaban, para cada una, la claridad de la redaccién. Con este fin
en mente, se empled una escala de uno a cuatro que cada juez diligenciaba de manera
independiente para la totalidad del cuestionario, siendo uno el menor valor. Producto
de este ejercicio, en el que la totalidad de jueces concordé en considerar 47 de las 48
preguntas pertinentes, relevantes y suficientes (87 % de acuerdo), se eliminé un item
de la dimensién de contexto por ser considerado redundante, y se realizaron ajustes de
redaccién a 25 ftems del total de afirmaciones. Una vez terminada esta fase, los jueces
revisaron nuevamente el cuestionario en su version final y todos dieron su aprobacién
para la aplicacién.

A las afirmaciones anteriores, se afiadi6 una nueva para la dimensién de contexto,
en la que se preguntaba a los maestros en qué nivel educativo consideraban més dificil
desarrollar procesos de educacién inclusiva con EcD, o si en ninguno o en todos.
Esta fue sugerida por cuatro de los seis jueces. Las preguntas se contrabalancearon
en direccionalidad, de modo que 26 era esperado que fueran contestadas tendiendo
al desacuerdo y 21 hacia el acuerdo. En este orden de ideas, todos los items se alea-
torizaron, de modo que no quedaran seguidas mds de tres afirmaciones con igual
direccionalidad.

Una vez aplicado a la totalidad de maestros, se calculé el Indice de Alpha de
Cronbach, cuyo valor nos permitié determinar que el cuestionario comporta una ex-
celente confiabilidad (a0 = 0,78) [véase Basto y Herndndez (2020) para consultar el
instrumento completo]. Cabe sefalar que se incluyeron un total de 21 preguntas que
recogian datos demogrificos de los participantes referidas a edad, nivel educativo,
afios de experiencia docente, formacién en discapacidad y educacién inclusiva, tipo de
institucion en la que cada maestro labora actualmente (ptblica o privada), localidad
en la que esta se ubica y drea de desempeiio (ciencias humanas, idiomas o artes, cien-
cias exactas o equipo de orientacidn escolar).

A la luz de los resultados obtenidos en esta primera aplicacién del cuestionario,
y con el fin de analizar con més detalle y de manera diferenciada las creencias de
los docentes sobre algunos de los aspectos evaluados en las tres dimensiones antes
mencionadas, redistribuimos los items en cinco dimensiones, tal y como se especifica
enseguida:

a) Dimension de sujeto: En esta se consolidaron afirmaciones tendientes a recono-
cer las creencias de los docentes sobre las capacidades, posibilidades y limitacio-
nes de EcD (v. gr., los estudiantes con discapacidad siempre tienen dificultades
en su desarrollo intelectual), asi como la conveniencia de que se eduquen o no

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 29-49

-37 -



¢LEJOS DEL VERANO?: CREENCIAS DE UNA MUESTRA
DE MAESTROS COLOMBIANOS SOBRE DISCAPACIDAD
E. MARULANDA PAEZ, C. BASTO MEDINA Y M.” I. HERNANDEZ LOZANO

en instituciones especializadas (v. gr., los estudiantes con discapacidad deben
formarse en colegios de educacién especial) (9 items).

b) Dimension de maestro: Aqui se incluyeron afirmaciones que buscaban recoger
las creencias de los docentes sobre el alcance de su labor para con EcD en el
aula, en lo que tiene que ver con el disefio e implementacién de apoyos y ajustes
razonables (quién los realiza y quién los pone en marcha y les hace seguimien-
to) (v. gr., los apoyos, flexibilizaciones y ajustes para los estudiantes con disca-
pacidad deberian ser formulados por expertos y no por los profesores de aula),
y la percepcion sobre si la atencién diferencial a estos colectivos forma parte de
su ejercicio, constituye una labor adicional de la cual no son primeros respon-
sables y/o deben liderarla otros profesionales (v. gr., el trabajo con estudiantes
con discapacidad es una labor exclusiva del profesor de apoyo) (14 {tems).

¢) Dimension de adaptaciones curriculares y dindmicas de aula: En esta dimensién
se recogieron afirmaciones que permitieran reconocer las creencias de los maes-
tros sobre las adaptaciones curriculares que deben hacerse a EcD, en términos
de si se perciben costosas econémica y profesionalmente, demandan formacién
especializada, entre otros (v. gr., las adaptaciones curriculares para responder
a las necesidades de los estudiantes con discapacidad son dificiles de realizar).
Asimismo, buscé recogerse la percepcion de los maestros sobre las dindmicas
del aula cuando en esta se encuentran EcD (v. gr., el hecho de tener en el aula
estudiantes con discapacidad quita tiempo para el resto de la clase) (7 items).

d) Dimension de valores inclusivos: Aqui se indagé por la percepcion de los docen-
tes sobre si incluir en la educacién regular EcD promueve valores de respeto y
tolerancia hacia la diversidad (v. gr., estar en clase con estudiantes con discapa-
cidad ayuda a reconocer y respetar la diferencia) (6 items).

e) Dimension de condiciones y requisitos para implementar procesos inclusivos en
escuelas regulares: Esta dimension buscé evaluar las percepciones de los pro-
fesores sobre aquello que deberfan garantizar las escuelas para promover una
educacion para todos y de calidad, especmlmente a EcD (v. gr., las instituciones
educativas deberfan contar con un equipo de orientacién para apoyar a los do-
centes frente a los procesos de aprendizaje de los estudiantes con discapacidad)
(12 items).

De cara a garantizar que esta redistribucién de los items fuera pertinente y apro-
piada, 3 de los 6 jueces expertos que participaron en la validacién inicial del instru-
mento lo revisaron nuevamente y estuvieron de acuerdo, por unanimidad, en que
la nueva agrupacion de las afirmaciones era apropiada y permitia analizar con mds
detalle las creencias de los profesores sobre su rol en la educacién de EcD, las adap-
taciones y dindmicas de aula y los valores y condiciones asociados a la educacion de
estos colectivos. Asi las cosas, el instrumento conservé la totalidad de items iniciales,
no obstante, las puntuaciones de los participantes se procesaron nuevamente, aten-
diendo a la redistribucidn de las afirmaciones en las cinco dimensiones ya descritas.
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3.3. Procedimiento

Las bases de datos de los maestros contactados fueron proporcionadas por distin-
tas dependencias de la Pontificia Universidad Javeriana. Solo se convocé a aquellos
docentes que hubieran dado autorizacidn expresa para recibir mensajes de invitacién
a proyectos de investigacion, de acuerdo con la informacién consignada en los for-
matos de tratamiento de datos personales empleados por la universidad para tal fin.
Ubicadas las instituciones y docentes a ser invitados, se extendi6 la convocatoria. A
todos los maestros que aceptaron se les envié un correo explicando el objetivo del
proyecto, los términos y condiciones de su participacidn y se les solicité diligenciar
un consentimiento informado que fue rellenado de manera digital.

El cuestionario se digitalizé en la plataforma Google Forms, y este vinculo fue
compartido con los docentes participantes. Una vez diligenciado el instrumento, los
datos se guardaron en una plantilla Excel que sirvi6 de base para los andlisis descrip-
tivos e inferenciales llevados a cabo en SPSS 22. Cabe sefalar que todos los cuestiona-
rios fueron anénimos. Este proceso se desarroll6 entre los meses de abril y agosto de
2020, siendo el 20 de agosto el dltimo dia que el instrumento estuvo disponible para
ser contestado.

4. Resultados

Antes de proceder al anilisis de los datos, los items del cuestionario cuya direccio-
nalidad era el desacuerdo fueron recodificados, de manera que las medias que se ob-
tuvieran para las distintas dimensiones tendieran a la puntuacién méxima posible del
cuestionario (4), cuanto mds favorable fuera la creencia de los docentes y viceversa, es
decir, se inclinaran a la menor puntuacién posible (1) si las creencias no eran las espe-
radas. Una vez hecho esto, se procedi6 al anilisis estadistico de los datos. En términos
generales, las dimensiones en las que el conjunto global de docentes puntué mis alto
fueron, en su orden, valores inclusivos (X = 3,62, d.e. = 0,46) y condiciones y requisi-
tos para la educacién inclusiva (X = 3,34, d.e. = 0,33). Luego de estas encontramos la
concepcidn de sujeto (X = 3,18, d.e. = 0,35), seguida por las adaptaciones curriculares
y dindmicas de aula (X = 3,02, d.e. = 0,36) y, finalmente, las creencias asociadas con el
alcance de la labor de los maestros en el aula con EcD (X = 2,98, d.e. = 0,35).

Con el fin de analizar posibles diferencias en las puntuaciones promedio de los
maestros en las cinco dimensiones que comportaba el cuestionario, implementamos
andlisis inferenciales con T-Student para muestras independientes. Las variables in-
dependientes con base en las cuales llevamos a cabo las comparaciones fueron las
siguientes: (a) titulacién profesional; (b) estudios de posgrado; (c) formacién en dis-
capacidad y educacion inclusiva; (d) tipo de colegio en el que labora; (e) afios de expe-
riencia docente; (f) nivel en el que se ha desempefiado durante los ultimos seis meses;
(g) drea del conocimiento en la que trabaja; (h) experiencia en aula con EcD; (i) edad
y (j) género. Las Tablas 1 y 2 muestran la totalidad de los hallazgos obtenidos. Cabe
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acotar que, en los casos en los que las variables independientes posefan mis de dos
condiciones, empleamos un ANOVA Univariado.

La variable independiente que arroj6 diferencias significativas para todas las di-
mensiones del cuestionario fue la formacién en discapacidad y educacion inclusiva.
Los docentes que reportaron haberse capacitado en el tema tuvieron puntuaciones
més elevadas, comparados con aquellos que refirieron no haber participado de este
tipo de procesos. En la dimensién sujeto, los profesores con formacién mostraron
una visién positiva de los EcD (X = 3,32, d.e. = 0,30), considerdndolos capaces de
alcanzar procesos de razonamiento complejo, aprender otros idiomas y contar con
habilidades para estar en escuelas regulares y aprender, tal y como lo hacen alumnos
sin discapacidad. Esta percepcion fue significativamente distinta de la reportada por
maestros sin esta formacién [X = 2,97, d.e. = 0,31; t(59) = 4,53, p = 0,000].

Asimismo, los docentes con formacién en discapacidad reflejaron puntuaciones
favorables con relacién al alcance de su rol en el aprendizaje de EcD Asi pues, consi-
deraron que son ellos quienes deben impulsar y monitorear los ajustes y apoyos en el
aula para los alumnos de estos colectivos, al contrario de esperar que los desarrollen
los docentes de apoyo u otros profesionales (X = 3,12, d.e. = 0,36). Los maestros sin
esta formacién reportaron que los procesos de educacién inclusiva con EcD deben
contar con su concurso; no obstante, quienes tienen que liderarlos son los equipos
psicopedagdgicos de las instituciones o, en su defecto, los profesionales en salud que
trabajan con los estudiantes (X = 2,77, d.e. = 0,24). Este resultado arroj6 una diferen-
cia significativa entre ambos grupos [t(59) = 4,16, p = 0,000].

En linea con los hallazgos anteriores, los profesores con formacién en discapa-
cidad reportaron creencias favorables sobre las dindmicas de aula que acogen EcD,
y percibieron que las adaptaciones son posibles y estdn al alcance de docentes regu-
lares. No percibieron como desventajas el tiempo que puedan demandar o los cam-
bios pedagoglcos que supongan (X = 3,13, d.e. = 0,37). Por su parte, los docentes sin
capacitaciones en discapacidad revelaron creencias poco favorables con relacién a la
inclusién de EcD en sus aulas, percibiendo que los alumnos sin discapacidad podrian
verse afectados negativamente en su rendimiento y retrasar sus aprendizajes si deben
interactuar con pares con discapacidad (X = 2,86, d.e. = 0,36). Derivado de este re-
sultado, los dos grupos también se diferenciaron estadisticamente en esta dimensién
[t(59) = 2,78, p = 0,007].

Sibien en la dimension de valores y en la de condiciones y requisitos para la imple-
mentacién de la educacién inclusiva para EcD también encontramos diferencias sig-
nificativas entre los dos grupos, esto es, maestros con y sin formacién en discapacidad
[t(59) = 2,35, p = 0,022 y t(59) = 2,502, p = 0,015, respectivamente], cabe sefialar que
las puntuaciones de ambos fueron muy elevadas, comparadas con las obtenidas en las
tres dimensiones anteriores, especialmente para el grupo sin formacion (véase Tabla
1). Este resultado sugiere que los maestros sin formacién en discapacidad dominan el
discurso formal en cuanto a la necesidad de escuelas inclusivas que reconozcan la dife-
rencia y valoren la diversidad, del mismo modo que sitdan las condiciones necesarias
para que ese ideal se cumpla, si bien no se perciben parte fundante de estos procesos.
Este colectivo de docentes percibe que la responsabilidad de educar EcD en escuelas
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regulares debe ser liderada por profesionales de apoyo o del dmbito de la salud (te-
rapeutas, psicélogos, etc.), y su imaginario de estos alumnos sigue enfocado en que
deberian estar en escuelas especiales, por lo que en la educacién regular no alcanzarin
las metas esperadas.

TaBLA 1. Medias obtenidas por el grupo de participantes en las cinco
dimensiones del cuestionario, en funcién de la formacién en discapacidad,
los estudios posgraduales, el tipo de colegio, la edad y el género
Sujeto | Maestro Ad’a PLaclones ¥ | ylores | Condiciones
dinidmica de aula
g.on formaciénen | 5 5, 3,12 3,13 3,73 3,41
iscapacidad
3‘.“ formacién en 2,97 2,77 2,86 3,46 3,21
iscapacidad
Con posgrado en 3,24 3,07 3,08 3,67 3,35
educacién
Sin posgrado en 3,07 2,83 2,94 3,54 3,29
educacién
Colegio publico 3,29 3,15 3,2 3,62 3,29
Colegio privado 3,08 2,84 2,88 3,62 3,35
Menor de 53 afios 3,28 3,03 3,11 3,66 3,34
Mayor de 53 afios 3,1 2,93 2,95 3,59 3,32
Género femenino 3,15 297 3,02 3,66 3,36
Género masculino 3,32 3 3,03 3,33 3,12

Los resultados antes descritos se complementan con las diferencias encontradas
en las cinco dimensiones, tomando como variable independiente los estudios de pos-
grado (tener o no tener un posgrado en educacién) (véase Tabla 2). Los maestros con
estudios de posgrado en educacién reportaron creencias mas favorables y significa-
tivamente distintas sobre los EcD (X = 3,24, d.e. = 0,31), comparados con los que
poseian posgrados en otras dreas y no en educacién (X = 3,07, d.e. = 0,37). Aunque el
valor de t en este caso es marginal [t(59) = 1,91, p = 0,06], consideramos importante
la diferencia. De igual manera, la percepcion sobre el alcance de la labor del docente
de aula en el aprendizaje de estos colectivos fue mds favorable para maestros con
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estudios posgraduales en educacién (X = 3,07, d.e. = 0,38) que para aquellos con otros
posgrados [X =2,82, d.e. =0,28, t(59) = 2,72, p = 0,009]. Nuevamente, y como ocurrid
con la dimensidn de sujeto, para la dimensién de maestro la percepcién de valores
inclusivos y condiciones para la inclusién reporté puntuaciones elevadas en ambos
grupos, sin diferencias estadisticamente significativas.

TaBLA 2. Medias obtenidas por el grupo de participantes en las cinco
dimensiones del cuestionario, en funcién de la titulacién profesional
de pregrado, los afios de experiencia docente, la experiencia educativa con EcD,
el nivel educativo en el que el maestro ha laborado los ultimos seis meses
y el drea de conocimiento en el que imparte clase

Sujeto | Maestro Ad,a Praciones ¥ | yialores | Condiciones
dindmica de aula

Titulo de pregrado

relacionado 3,18 2,98 3,03 3,6 3,31

con educacién

Titulo de pregrado

no afin a 3,16 3,11 2,95 3,7 3,45

educacién

Menos de 20 afos
de experiencia

. 324 | 3,02 3,06 3,65 3,34
profesional

docente

Veinte o mis afos

de experiencia 3,10 2,93 2,97 3,59 3,31
profesional

docente

Ha trabajado en 318 2.99 3,01 3,63 3,34
aula con EcD

No ha trabajado 311 2,83 3,08 3,53 3,21
en aula con EcD

Impart.e/cla}se_s en 3,28 3,08 3,14 3,77 3,38
educacién inicial

Imparte clases en 313 2,90 2,91 3,56 3,30

basica primaria
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Imparte clases en
basica secundaria
y media
vocacional

3,13 2,96 3,03 3,55 3,31

Ensefia en el

area de ciencias
humanas, idiomas
o artes

3,21 2,99 3,05 3,62 3,32

Ensefia en ciencias
exactas

2,99 2,79 2,81 3,46 3,36

Forma parte de
equipos de 3,23 3,09 3,11 3,77 3,32
orientacién escolar

El tipo de colegio en el que laboraban los docentes constituy6 otra variable inde-
pendiente cuyos resultados para las cinco dimensiones fueron llamativos. Los maes-
tros que laboraban en colegios privados tuvieron puntuaciones més bajas, compa-
rados con los que trabajaban en instituciones publicas. Para la dimensién de sujeto,
los docentes de colegios privados reportaron percepciones menos favorables de los
EcD (X = 3,08, d.e. = 0,34), comparados con profesores de instituciones publicas [X
=3,29,d.e. = 0,32, t(59) = -2,44, p =0,018]. En este mismo sentido, las creencias sobre
la labor del maestro de aula fue mds favorable en docentes publicos (X = 3,15, d.e. =
0,37) que en profesores del sector privado [X = 2,84, d.e. = 0,30, t(59) = 3,544, p =
0,000]. Finalmente, también registramos diferencias significativas en la dimensién de
adaptaciones curriculares y dindmicas de aula. Los maestros del sector privado per-
cibieron menos ventajas en la incorporacién de EcD al aula regular (X = 2,88, d.e.
0,37), en contraste con los docentes de colegios publicos [X = 3,07, d.e. = 0,32, t(59)

=-3,47, p = 0,001]. En valores inclusivos y condiciones para una educac1on 1nclu51va,
las puntuaciones de ambos grupos fueron muy similares y elevadas, comparadas con
las de las tres dimensiones anteriores (maestros privados X = 3,45 y maestros publicos
X = 3,46, respectivamente).

Las variables independientes de titulo profesional de pregrado, afios de experien-
cia docente y experiencia en el dmbito educativo con EcD no produjeron diferencias
significativas en ninguna de las dimensiones del instrumento (t < 1,5, p > 0,05). Lo
mismo ocurrid con el nivel educativo de desempefio profesional en los tltimos seis
meses y el drea de conocimiento en la que los docentes impartian clase (F < 1,9, p >
0,05). Por su parte, la edad solo arrojé diferencias estadisticamente significativas en la
dimensién de sujeto, siendo més favorable la percepcion de los EcD por parte de los
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docentes menores de 53 afios (X = 3,28, d.e. = 0,35), en contraste con los que repor-
taron edades por encima de los 54 [X = 3,10, d.e. = 0,33, t(59) = 2,06, p = 0,044]. En
lo que toca al género, las creencias de hombres y mujeres fueron muy similares en las
dimensiones de sujeto, maestro y adaptaciones y dindmicas de aula. Al contrario de
las variables anteriores, este factor arrojé diferencias significativas en la percepcién
de valores inclusivos, siendo las mujeres més tendientes a percibir cémo el trabajo con
EcD fomenta culturas de respeto y tolerancia a la diversidad (X = 3,66, d.e. = 0,40),
en comparacién con los docentes de género masculino [X = 3,33, d.e. = 0,70, t(59) =
1,948, p = 0,05]. En linea con lo antes expuesto, ambos grupos se diferenciaron en la
percepcion de condiciones y requisitos para instalar procesos inclusivos en las escue-
las, siendo mds favorable la visién de las mujeres (X = 3,36, d.e. = 0,28) que la de los
hombres [X = 3,12, d.e. = 0,5, t(59) = 1,988, p = 0,05].

Vistos en conjunto, los datos recabados nos permiten concluir que los maestros
con creencias mas favorables y esperadas en torno a la discapacidad son aquellos que
han recibido formacidn en este dmbito, cuentan con estudios de posgrado en temdti-
cas educativas y laboran en su mayoria en colegios publicos. Este resultado es consis-
tente con los hallazgos de otros trabajos (Sevilla et al., 2018; Angulo, 2015; Villalobos,
2012; Granada ez al., 2013; Gonzilez, 2013; Avramidis y Norwich, 2002). Es relevante
anotar que, a pesar de la ausencia de diferencias estadisticamente significativas, encon-
tramos creencias més tendientes a lo esperado con relacion a la necesidad de abrir las
aulas regulares a EcD en maestros menores de 53 afios de edad, con menos de 20 afos
de experiencia docente y que laboran en educacidn inicial o pertenecen alos equipos de
apoyo y orientacién escolar de las instituciones. Este hallazgo es coherente con lo
reportado por Gonzdlez (2013) y Batsiou et al. (2006). La titulacién de pregrado es
la variable independiente que menos diferencias permitié constatar, de modo que los
maestros con titulos afines a la educacién no evidenciaron creencias mds favorables
hacia la discapacidad que aquellos con titulos no relacionados con educacion.

Un dato destacado de todos los presentados anteriormente tiene que ver con la
tendencia mayoritaria de todos los grupos a presentar puntuaciones muy elevadas en
valores inclusivos y en condiciones y requisitos para llevar a buen término la educa-
cién inclusiva, en detrimento de las creencias asociadas a la labor del docente frente
al EcD, las percepciones sobre estos colectivos y las adaptaciones curriculares y dini-
micas de aula. En la totalidad de variables independientes, esta diferencia se hizo evi-
dente, lo que indica, a nuestro juicio, que los docentes atraviesan por tres realidades
concomitantes en cuanto a sus percepciones sobre la discapacidad. Por una parte, son
cada vez mds conscientes de la necesidad de trabajar con la discapacidad y cémo esto
permite construir ambientes inclusivos en todas las escuelas. De otro lado, también se
estdn haciendo sensibles a los recursos necesarios para lograrlo, uno de los cuales es la
preparacion del cuerpo docente. En contra de lo anterior, todavia preservan imagina-
rios deficitarios sobre los colectivos con discapacidad, consideran que la responsabi-
lidad de los aprendizajes de estos alumnos no recae en ellos como agentes principales
y muchos creen que las dindmicas de aula pueden verse entorpecidas y limitadas si a
sus aulas ingresan EcD. La totalidad de estos resultados encuentra apoyo en los traba-
jos de actitudes docentes hacia la discapacidad, resefiados previamente (Sevilla et al.,
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2017; Pegalajar y Colmenero, 2017; Garzén et al., 2016; Hunter-Johnson ez al., 2014;
Térraga et al., 2013; Bravo, 2013).

Dada la relevancia de la variable formacién en discapacidad, ratificada en los ani-
lisis previos para las dimensiones de sujeto, maestro y adaptaciones y dindmicas de
aula, asi como las diferencias encontradas entre maestros de colegios ptblicos y priva-
dos, decidimos realizar un tltimo andlisis inferencial. Quisimos constatar un posible
efecto de interaccion entre estas dos variables (formacidn y tipo de colegio) o efectos
principales de cada una que pudieran explicar las diferencias en las medias obtenidas
por los docentes, en las tres dimensiones antes sefialadas. Para ello, implementamos
tres ANOVA de medidas repetidas con dos factores intrasujeto [tipo de colegio (pu-
blico, privado) y formacién en discapacidad (s la tiene, no la tiene)], cada uno de los
cuales tuvo como variable dependiente las puntuaciones en las tres dimensiones que
nos interesaba explorar (sujeto, maestro y adaptaciones curriculares).

Los tres andlisis arrojaron un efecto principal de la variable formacidn, sin efec-
tos principales del tipo de colegio ni efectos interaccién entre ambos factores. Asi
las cosas, el primer ANOVA arroj6 una F(1,6) = 20,99, p = 0,004, indicando que las
diferencias entre maestros con y sin capacitacion en dlscapa01dad puntian distinto en
sus percepciones de los EcD, como resultado de haberse formado en el tema. En esta
misma linea, el ANOVA que considerd como dependientes las puntuaciones en la di-
mensién maestro corrobord este hallazgo con una F(1,6) = 12,19, p = 0,013. Por ulti-
mo, el ANOVA con las medias de la dimensién adaptaciones curriculares y dindmicas
de aula dio como resultado una F(1,6) = 6,51, p = 0,043, lo que confirma la relevancia
de formarse en discapacidad y educacion inclusiva para modificar imaginarios y falsas
creencias en torno a los EcD, la labor del docente y qué demandan las adaptaciones
curriculares y dindmicas de aula frente a dichos colectivos. En términos generales,
los grupos de maestros con formacién en inclusién y discapacidad que laboran en
colegios publicos reflejaron creencias mds favorables en las dimensiones de sujeto,
maestro y adaptaciones y dindmicas de aula, comparados con docentes sin formacion
de instituciones privadas (véase Figura 5).
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FiGURA 5. Medias del grupo de maestros de colegios publicos y privados,
con y sin formacion en discapacidad e inclusién, en las dimensiones de sujeto,
maestro y adaptaciones curriculares y dindmicas de aula

5. Discusiéon

Este trabajo se propuso caracterizar las creencias de un conjunto de maestros co-
lombianos sobre la discapacidad, distribuidas en torno a cinco dimensiones (véase
apartado 3.2. de este articulo). En consonancia con lo reportado por Sevilla et al.
(2017), Blackman er al. (2012), entre otros, nuestros resultados muestran una dicoto-
mia interesante, no reportada por otros estudios sobre actitudes del profesorado en
Colombia hacia la discapacidad. Asilas cosas, observamos que la mayoria de docentes
encuestados evidencian creencias favorables hacia la necesidad de impulsar procesos
inclusivos con EcD y consideran esta una tarea impostergable del sistema educativo,
si bien no todos se perciben parte fundante ni prioritaria del proceso. Un grupo de los
encuestados aun piensa que son necesarios los docentes de apoyo para que asuman
el aprendizaje de los alumnos con discapacidad (Gallego y Gonzélez, 2014; Hunter-
Johnson et al., 2014) o cree que sus clases pueden verse afectadas negativamente si
en ellas participan EcD (Hunter-Johnson er al., 2014; Alemany y Villuendas, 2004).
Este panorama parece estar cambiando en los maestros que han recibido formacion
especificamente en discapacidad, derivado de lo cual empezamos a notar un colectivo
de docentes que se consideran responsables de la atencién educativa a EcD en escuelas
regulares y la consideran viable y factible, ademds de positiva para todo el alumnado.

Como en otros estudios, nuestros datos confirman que, a menor edad y menor
experiencia docente, creencias mds favorables sobre la inclusién de EcD en la escuela
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regular. Este resultado posiblemente se relacione con que los maestros jévenes han
sido permeados por nuevos modelos educativos que abren la posibilidad de que la
educacién acoja la diversidad. En nuestro caso, y a diferencia de otros estudios, los
maestros con titulaciones de pregrado en educacién no evidenciaron creencias mas
favorables que aquellos con otras titulaciones. Posiblemente, cursar luego estudios
de posgrado en educacién contribuya a minimizar el efecto de esta variable. Esto se
ratifica en este trabajo, dado que los docentes con posgrados en educacién si mos-
traron creencias sobre la discapacidad mds tendientes a lo esperado, comparados con
aquellos que refirieron otros posgrados.

Adicional a lo anterior, nuestro trabajo corrobora que laborar en colegios publi-
cos contribuye a generar mejores concepciones sobre la inclusién de EcD, como lo
han encontrado otras investigaciones (Garzon et al., 2016). Este hallazgo posiblemen-
te se explique porque, en el sistema educativo colombiano, los maestros de estas ins-
tituciones son menos acompaiados por profesionales de apoyo, derivado de lo cual
deben asumir ellos mismos los retos de la educacién inclusiva. La mayoria de colegios
privados cuenta con equipos orientadores propios y en estos recae, en la mayoria de
los casos, la labor de acompanar a los EcD. Adicionalmente, los docentes de colegios
publicos reciben mayores posibilidades de formacién en discapacidad que son asu-
midas econémicamente por el Estado, cosa que no ocurre en el caso de los privados.

Asi pues, y dando una mirada de conjunto a todo el estudio, podemos concluir
que los docentes colombianos que han conocido la nueva normativa sobre la atencién
educativa a poblaciones con discapacidad van en el camino de construir creencias
favorables hacia la inclusién de EcD, no obstante, atin estin lejos del verano, como
lo dirfa Echeita (2019). Es preciso continuar impulsando procesos de formacién en
discapacidad que remuevan falsas creencias en torno a estos procesos y empoderen a
los docentes para llevar al aula, de manera efectiva, una educacién de calidad que no
excluya a ningtin alumno y, menos atn, a los EcD.
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ResuMmeN: El cuidado de nifios y nifias con discapacidad ha sido un encargo a las
mujeres madres en las diferentes sociedades, lo que implica sentimientos de culpa y so-
metimiento que afectan sus configuraciones subjetivas, anclindolas a las consideraciones
patriarcales de lo que es ser buena madre. La investigacion se pregunté por las experien-
cias de cuidado y las configuraciones subjetivas de mujeres madres de nifios y nifias con
discapacidad. A partir de la metodologla de las Producciones Narrativas, se lograron de-
velar dos grandes hallazgos: las experiencias de cuidado que se construyen a partir de los
diagndsticos, la discriminacién y el cuidado desde la dimensidn ética, y la configuracién
de subjetividades femeninas que estdn ancladas a la naturalizacién del patriarcado, la
renuncia y el sacrificio. Se concluye que es importante reflexionar sobre el cuidado como
labor exclusiva de las mujeres, especialmente de personas con discapacidad, a partir de
propuestas como la coeducacién, que no solo tendria en cuenta la equidad de género en
asuntos de cuidado, sino también la reflexién educativa a favor del reconocimiento de la
diversidad humana.

PALABRAS CLAVE: mujeres madres; discapacidad; experiencias de cuidado; configura-
ciones subjetivas.
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EXPERIENCIAS DE CUIDADO Y CONFIGURACIONES SUBJETIVAS
DE MADRES DE NINOS Y NINAS CON DISCAPACIDAD
M. V. DIAZ ALZATE Y M. M. RAMIREZ TABORDA

ABsTRACT: The care of children with disabilities has been a task for women mothers
in different societies, which implies feelings of guilt and submission that affect their sub-
jective configurations, anchoring them to patriarchal considerations of what it is to be
a good mother. The research was asked about the experiences of care and the subjective
configurations of women mothers of boys and girls with disabilities. From the meth-
odology of Narrative Productions, two great findings were unveiled: the experiences
of care that are constructed from diagnoses, discrimination and care from the ethical
dimension, and the configuration of female subjectivities that are anchored to the natu-
ralization of patriarchy, renunciation and sacrifice. It is concluded that it is important to
reflect on care as the exclusive work of women, especially in conditions of disabilities,
based on proposals such as coeducation, which would not only take into account gender
equality in care matters, but also reflection educational in favor of the recognition of
human diversity.

KEYWORDS: women mothers; disabilities; care experiences; subjective configurations.

1. Introduccién

A EXISTENCIA DE LINEAMIENTOS, normas o politicas ptblicas no es suficiente para
eliminar la invisibilizacién que tienen los cuidadores en el proceso de atencién
a las personas con discapacidad. Gémez-Galindo et al. (2015) realizaron un
estudio para caracterizar y describir las condiciones de los cuidadores de personas
con discapacidad severa en Bogotd, Colombia, y concluyeron que las funciones de los
cuidadores son multiples, lo que causa alteraciones en la salud y en la autopercepmon
ademds de la debilidad en sus redes de apoyo y precariedad econémica. Este asunto
no solo se debe abordar desde el actuar profesional, sino también desde el dmbito de
la accién publica.

Irazdbal-Giménez (2017) plantea que, para poder reducir el impacto familiar y la
sensacién de sobrecarga, es imperativo analizar las experiencias y las vivencias de los
cuidadores, con el fin de generar un alivio en sus sentimientos de culpabilidad. Por su
parte, Camargo y Castro (2015) reiteran que las condiciones econémicas y laborales
afectan de manera importante la vida de los cuidadores. Suman a sus conclusiones
que, en su mayoria, estos cuidadores desconocen los derechos y deberes de las perso-
nas con discapacidad, disminuyendo su participacién en la vida politica y asocidndola
unicamente a la asistencia médica.

Cabe anotar que se establecen algunas demandas para el rol del cuidador, de las
cuales hablan Buitrago ez al. (2010). Para estos autores, aunque se reconocen las po-
liticas publicas para las personas con discapacidad, estas no cobijan a los cuidadores.
Ademis, consideran como una necesidad de primer orden reunir esfuerzos colectivos
que permitan estructurar programas integrales para contribuir a la calidad de vida de
los cuidadores.

En este sentido, se debe reflexionar sobre los diferentes apoyos para las familias,
mujeres, madres o cuidadoras de nifios y nifias con discapacidad, ya que estos se han
visto reducidos a recibir servicios domiciliarios, servicios de profesionales generales
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sin enfoque diferencial, servicios econémicos por parte de los entes gubernamentales
(Andrés Viloria y Lépez Guinea, 2012) y se han construido pocas redes de apoyo o
programas estatales que favorezcan la salud fisica y mental de quienes estdn a cargo de
estos nifios y nifias, desde un enfoque del reconocimiento de la limitacién y del des-
gaste que puedan sufrir en su calidad de vida las familias y cuidadores, al enfrentarse
a cargas propias que emiten las sociedades, sin reconocer que también son sujetos que
merecen apoyos en sus quehaceres cotidianos.

Especificamente las mujeres cargan con la doble culpabilidad, a saber: la de ser cui-
dadoras que no alcanzan a cubrir las necesidades integrales de los nifios y las nifias con
discapacidad y la de ser mujeres de quienes se espera 51empre el cuidado. Larrafiaga
et al. (2009) proponen en su 1nvest1gac1on el abordaje de cémo los hombres asumen
el cuidado de una manera mds “tranquila”, mientras que las mujeres tienen mayor
emotividad, carga fisica y afectiva que las ubica en un estado de mayor vulnerabilidad,
lo que interroga acerca de la necesidad de disefiar estrategias dirigidas a conseguir una
mayor equidad de género y un reconocimiento del trabajo de cuidado.

Marre et al. (2015) analizaron, a partir de un trabajo de entrevistas a mujeres ma-
dres, las expectativas sociales para ser buena madre, en especial, cuando se tiene un
hijo en una condicidn especial. Muestran el establecimiento de mitos que se vuelven
realidades relacionadas con definir su existencia en términos de la necesidad de su
hijo, ser resistentes y capaces frente a cualquier problema (causando sentimientos de
soledad y aislamiento), renunciar a sus trabajos (disminuyendo su autoestima) y man-
tener la apariencia de normalidad (sin ser escuchadas y comprendidas).

Por su parte, Garcés et al. (2018), en el estudio de Experiencias y significados de las
cuidadoras de personas con discapacidad intelectual pertenecientes a la asociacion de
familias de ninos, ninias y jovenes con sindrome de Down, plantean que las mujeres in-
vierten la mayoria de su tiempo a la labor de cuidar, dejando de lado el cuidado propio
y cohibiendo sus actividades de esparcimiento. Hechos que reducen su vinculo social y
generan pensamientos nocivos sobre su existencia. La educacidn, la sociedad y las
politicas publicas tienen la responsabilidad de apoyar y afrontar estas situaciones.

Asimismo, Garcia-Calvente et al. (2004) ponen de manifiesto el claro predominio
de las mujeres que cuidan con un menor nivel educativo, sin empleo y de clases socia-
les menos privilegiadas. Las consecuencias de esta realidad se suman a los problemas
de salud, sobre todo en la esfera psicolégica, asociados con altos niveles de sobrecarga.

Consecuente con los hallazgos enunciados, Diaz Alzate er al. (2019) encontra-
ron que las madres son las cuidadoras principales de nifios y nifias con discapacidad,
ademds, son quienes acompafian con mayor compromiso e intensidad los procesos
psicopedagdgicos de sus hijos, quedando relegados sus proyectos de vida.

La presente investigacién tuvo como centro de interés conceptual para la susten-
tacién de los andlisis tres referentes: experiencia de cuidado, discapacidad y mujeres
y subjetividad.

La experiencia representa todo aquello significativo que pasa por el cuerpo, pala-
bras, lugares, personas, situaciones y ambientes que permiten volver a ver y compren-
der desde otras miradas el mundo con ideas fluctuantes y estructuradas para asumir el
tiempo presente tejido en el continuo de la existencia. Pérez de Lara (2000) propone
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que la experiencia “es algo que se cultiva a lo largo de la vida de cada cual, y esa vida
se produce, gracias al Amor y a la Naturaleza, en cuerpo de hombre o de mujer” (p.
68), es decir, toca cada cuerpo y alma del ser humano que transforma un sistema de
ideas o de pensamiento para la conformacién de su discurso.

Especificamente la experiencia de cuidado de las mujeres estd orientada por un
sistema de dominacién que marca su actuar y accionar en la vida individual y colecti-
va. Para Estrada (1997, como se cit6 en Saldarriaga, 2015), es imperioso “colectivizar
experiencias de cuidado, partiendo de reivindicar la emancipacién de la experiencia
personal de todas las formas de opresion que subsisten” (p. 47), de tal modo que se
visibilice como una problematica el no reconocimiento de la imposicién del acto de
cuidar a las mujeres y que se complejiza cuando se desconoce las implicaciones de las
condiciones especificas de la discapacidad de sus hijos.

El cuidado en la cotidianidad estd relacionado con la asistencia hacia personas que
no pueden valerse por si mismas, no obstante, esta practica se ha mercantilizado y
privatizado, a consecuencia de la sobrecarga de las mujeres en esta labor. Para Esteban
(2016),

el cuidado de las criaturas o enfermos, es una division sexual del trabajo que restringe
la igualdad de oportunidades entre hombres y mujeres, se explica por una biologia y
una psicologia diferencial que, en tltimo extremo, se relaciona siempre con la capacidad
reproductiva femenina. (p. 11)

De esta forma fomenta una posicién de subordinacion de las mujeres, en tanto su
rol es considerado propio del dmbito del hogar, formalizando asi de algtin modo el
trabajo no remunerado. Para Gonzdlvez (2013), el concepto de cuidado “intent6 dar
forma al trabajo no remunerado de ayuda y cuidado a las personas” (p. 131). Es decir,
el cuidado es un concepto que politicamente tiene conexién con las desigualdades so-
ciales, en especial, con la equidad de género, en tanto es impuesto a las mujeres desde
una perspectiva de estereotipos de género.

De acuerdo con Gonzilvez (2013), el cuidado no era solo un “trabajo doméstico
que se lleva a cabo sobre las personas” (p. 135), sino que el cuidado llevaba consigo
afecto y trabajo, emocién y actividad, lo que representa un trabajo a partir de una
relacién afectiva con la persona que recibe ese cuidado. Desde un dmbito econdmico,
el trabajo es un esfuerzo real que se vincula a la produccién en un contexto capital y,
por tal motivo, al ser descargado en las mujeres de forma gratuita y por amor, estin
aportando a la produccién del capital y disminuyéndole gastos al Estado.

Herrera (2011), por su parte, integra el cuidado en dimensiones diferentes a las
econdmicas y materiales, para darle paso a las relaciones sociales y afectivas intensas,
como material importante en la reproduccion de la vida de las personas. No obstante,
estas actividades de cuidado no estdn distribuidas de manera igualitaria entre las fami-
lias, hombres y mujeres: mujeres de todas las clases sociales, globalizadas en todos los
paises. Este autor menciona que “la organizacién social del cuidado deja en evidencia
profundas desigualdades entre hombres y mujeres, pero también, enormes brechas
entre mujeres” (Herrera, 2011, p. 93).
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En este sentido, Cafiete Alavez et al. (2018), en su estudio que involucra familias
de nifios con autismo, nombran que estas familias sufren por lo escasos que resultan
ser los apoyos de todo orden, lo que se incrementa cuando el cuidado se soporta en
la madre como principal responsable. Por su parte, los estudios de Huerta-Ramirez y
Rivera-Heredia (2017); Ofiate y Calvete (2017); Irazdbal-Giménez (2016) y Herrera
(2015) muestran que los cuidadores de personas con discapacidad no han tenido la
suficiente atencién, y que hay factores que deben ser focalizados para garantizar el
bienestar de estos acompafantes.

La globalizacién a la que se refiere el pérrafo anterior esta relacionada con que la
de51gualdad en los cuidados constituye jerarquias de clase y género en las sociedades
de origen y contribuye a redefinir concepc10nes naturalizadas sobre la familia. Por

ejemplo, el trabajo de cuidado transnacional tiene més dificultades en las sociedades
para garantizar estos servicios a sus habitantes, de acuerdo con las necesidades mun-
diales que se establecen referentes al cuidado.

Pareciera que existe una triangulacion cultural e histérica, frente al tema del cui-
dado. La triada cuidado, mujer y vida supone una caracteristica propia de las mujeres
en su papel de madre, esposa o hija, que las ubica en un lugar de tareas de servicio
personal o doméstico, en el cual no reciben remuneracién econémica. De modo que,
dentro de las luchas feministas, se establece otra relacién: apoyo y cuidado como un
conjunto de movilizaciones orientadas al bienestar fisico, psiquico y emocional de
las personas, integrando aspectos como apoyo econdémico, suministro de vivienda,
cuidado o asistencia personal y formas de ayuda préctica y apoyo emocional (Finch,
1989, como se cit6é en Herrera, 2011).

En definitiva, Arango y Molinier (2011) concluyen que el trasfondo de las re-
flexiones anteriores “tiene que ver con el desplazamiento naturalizado del cuidado de
las mujeres hacia un cuidado concebido como un trabajo que incorpora dimensiones
emocionales y corporales” (p. 44), es decir, que requiere de un esfuerzo de produc-
cién psiquica en sus configuraciones de subjetividad tanto de ellas como de los otros.

Como se expresé anteriormente, este confinamiento de las mujeres a las labores de
cuidado se agudiza cuando se trata del cuidado de nifios y nifias con discapacidad, en
tanto son ellas las que se han asumido como responsables de esas vidas, configurando
alli una subjetividad particular que las ubica en desventaja en diferentes aspectos de la
vida cotidiana y de su propio desarrollo humano (Diaz Alzate et al., 2019).

Para comprender el concepto de discapacidad, es importante reconocer que hist4-
ricamente esta condicién no ha sido percibida ni estudiada del mismo modo. Al me-
nos se reconocen tres modelos anteriores al de la discapacidad, a saber, el de la pres-
cindencia, el médico rehabilitador y el social (Palacios y Romaifiach, 2006). Es con el
Movimiento de Vida Independiente (Maraiia, 2004) que se comienza a reclamar por
el reconocimiento de las diversidades en los cuerpos y de los cuerpos, ademds, hay
una exigencia politica para que se visibilicen las limitaciones de tal modo que sean
las personas con estas condiciones quienes definan los apoyos pertinentes segtin sus
necesidades, avanzando del modelo social a uno mis consciente de las limitaciones de
las personas con discapacidad.
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Esta perspectiva se hace necesaria como una forma de resistencia politica, pues,
como lo enuncian Gémez et al. (1999), “social y culturalmente no existe una acepta-
ci6n de la diferencia, falta sensibilizacién y conocimiento sobre la discapacidad y la
interaccidn con esta en espacios académicos, culturales y laborales” (p. 105).

Otro concepto importante en este trabajo investigativo es la subjetividad, enten-
dida aqui no como algo otorgado y definitivo, sino como una configuracién histérica
que deviene del entramado cultural, social e individual; por tanto, las subjetividades
de las mujeres cargan con la historicidad de las concepciones que sobre ellas se han
construido en las diversas sociedades.

Otidlvaro (2012) sugiere que la subjetividad es una extension de la mismidad en
cuanto habla de una relacién con los otros, de un yo con los otros trastocado por su
configuracién como sujetos histéricos, terrltorlales, lingiiisticos, que han tenido unas
vivencias especificas en sus construcciones biograficas, mientras que la identidad es la
relacién entre los otros, también nombrado yo entre los otros; es la particularidad del
sujeto. Por consiguiente, la subjetividad hace alusién, segtin Arias (2017), a un “entra-
mado de significados, unidades simbdlicas y emocionales tanto de quien ensefia como
de quien aprende” (p. 310), donde convergen representaciones sociales, voluntades,
imaginarios, creencias y hasta ideologias (Torres Castillo, 2006).

Con esta idea, las cuidadoras que son mujeres y madres habitan un mismo lugar
por la experiencia de la discapacidad en sus hijos, lo que permite pensar en la subje-
tividad colectiva como una “nocién que da cuenta de los denominadores comunes
de la estructuracidn subjetiva de los integrantes de un determinado conjunto social”
(Fabris, 2011, p. 29). Estos denominadores comunes tienen en cuenta, segtn el autor,
los modos de pensar, sentir, actuar que tienen los integrantes de un colectivo social e
incluyen no solo los discursos y representaciones sociales, sino también las emocio-
nes, vivencias y acciones de los sujetos de un colectivo social.

Para reconocer las relaciones entre estos conceptos, la investigacion que da lugar a
este articulo se propuso comprender las experiencias de cuidado y las configuraciones
subjetivas de madres de nifios y nifias con discapacidad de la Comuna 5 del municipio
de Medellin desde un enfoque de género. Para ello se acude a la investigacién cua-
litativa, utilizando la metodologia feminista de Producciones Narrativas (Balasch y
Montenegro, 2003), que permitid, a partir de grupos focales y entrevistas, develar las
experiencias de estas mujeres madres.

2. Método
2.1. Diserio de la investigacion

Esta investigacidn tiene dos sujetos que en la historia han sufrido discriminacién y
segregacion: mujeres y nifios y nifias con discapacidad, lo que implica la utilizacién de
metodologias emergentes que permitan comprender las problemdticas de manera si-
tuada. Para ello, se presume la importancia de una metodologia emergente reconocida
como una apuesta feminista y que favorece la construccién de conocimiento situado,
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que implica la apuesta por la objetividad parcial, pero que ademds exige una postura
politica respecto a la problemitica que se estudia (Troncoso Pérez et al., 2017).

La pregunta por lo metodologlco en estas investigaciones es eli interrogante por el
reconocimiento de los sujetos que se pretende estudiar y las circunstancias que los con-
tienen; en este sentido, la investigacion con perspectiva feminista permite comprender
las problemdticas desde el lugar y en los escenarios que las provocan. Esta postura
requiere comprender la interconexién entre los diferentes elementos que producen las
problemdticas, las subjetividades que alli se configuran y las consecuencias que inevita-
blemente pueden devenir. Para Balasch y Montenegro (2003), estos modos de concebir
las implicaciones de una investigacion situada “es que el conocimiento se producird
mediante la conexién parcial, localizable, y encarnada con otras posiciones” (p. 45).

La utilizacién de esta metodologia de Producciones Narrativas permitié, a partir
de los encuentros narrativos, la comprensién de que existen convergencias respecto
a las experiencias de cuidado no solo como un encargo que sienten como propio las
mujeres madres, sino como una obligacién mayor cuando se trata de nifios y nifias
con discapacidad.

Las Producciones Narrativas (Balasch y Montenegro, 2003), por tratarse de una
metodologia que aboga por la investigacion situada, en perspectiva feminista, implican
el reconocimiento del devenir como sujetos histdricos, con las cargas propias de los
mandatos sociales y culturales, con la imbricacién de los acontecimientos y las expe-
riencias. Se pudieron asi relacionar varios elementos: el ser mujeres-madres, el manda-
to del cuidado, la culpa por la condicién de sus hijos e hijas, la culpa por sentir que no
pueden ser apoyos suficientes para ellos y la condicion de la discapacidad innegable, de
tal modo que se produce una imbricacién de elementos constituyentes de las experien-
cias maternas, que coproducen la configuracién subjetiva de estas mujeres y madres.

Ficura 1. Producciones Narrativas interrelacionadas

Fuente: Elaboracién propia de las autoras.
Esta figura representa cuatro categorias iniciales que se tienen en cuenta para ser rastreadas en las narracio-
nes de las participantes.
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2.2. Participantes

Para la seleccion de las participantes, inicialmente se hizo una invitacién extensiva
a madres de nifios y nifias con discapacidad, residentes de la Comuna 5, barrio Cas-
tilla, de la ciudad de Medellin. Sin embargo, se presentaron cuatro madres que cum-
plieran esta condicién y una de ellas con dos nifias de 3 y 4 afios que no tienen ningin
diagndstico diferencial. Se toma la decision de permitir la participacion de esta madre,
con el objetivo de ampliar la comprension respecto al cuidado y realizar ejercicios de
triangulacién que permitieran ver si existen diferencias significativas en los relatos
respecto a sus experiencias como cuidadoras. Se realizaron 16 encuentros narrativos,
a partir de la técnica del grupo focal, dos entrevistas cualitativas a dos de las madres
para complementar la informacién y favorecer la comprensién profunda de las expe-
riencias, ademds de que sirvieron también como herramienta de triangulacién. Para la
identificacion de las mujeres madres, se utilizan pseudénimos:

TaBLA 1. Participantes

Madre Descripcion de las condiciones

Mi Madre de un nifio con sindrome de Down de 3 afios de edad, no labora,
convive con un tipo de familia extensa y tiene 23 afios de edad.

Madre de una nifia con Trastorno del Espectro Autista de 4 afios de
M2 edad, a sus 35 afios, renunci6 a su vida laboral y tiene como meta en un
futuro montar una microempresa en su casa.

Madre de un nifio con diagnéstico de Insuficiencia Motora de origen

M3 Cerebral (IMOC) de 11 afios de edad.

M4 Madre de un nifio con diagnéstico de dificultades de aprendizaje
(dislexia y disgrafia) de 9 afios de edad.

M5 Madre de dos nifias de 3 y 4 afos de edad, que no tienen ningtin

diagndstico.

Fuente: Elaboracién propia de las autoras.
Esta tabla presenta las participantes del estudio e indica el modo en el que serdn nombradas.

2.3. Estrategias de recoleccion y andlisis de datos

Para la recoleccion de datos, se acude a los grupos focales como principal técnica,
teniendo en cuenta la particularidad de las Producciones Narrativas, que favorece la
comprension situada y el sentir colectivo, mds que la cantidad de participantes; lo que
se tuvo presente fue la consistencia de los datos recolectados, por ello se realizaron 16
encuentros narrativos con una duracién de 2 horas y 30 minutos.
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Estos encuentros se desarrollaron con las siguientes temadticas centrales: Cono-
ciéndonos, Mi vida vista desde el Trastorno del Espectro Autista, Sentipensante,
Sexualidad y discapacidad, Expresién corporal (danza), Relajacion, Cuentos psico-
pedagdgicos, ;Qué quieres? ;qué necesitas?, Participacion ciudadana, Inteligencia
emocional, Mondlogos, Desctbrete, Comuniquémonos, Cartografia Personal, En-
cuentro Sororo y Juegos de Roles. La seleccion de las temdticas tuvo coherencia con
los intereses, necesidades y potencialidades de las mujeres, ademds que orient6 todas
las formas posibles de narrarse (con el cuerpo, el movimiento, la palabra, el dibujo, la
escritura, la puesta en escena, entre otras).

Segtin Valles (2002), los grupos focales son herramientas que no pretenden las
representaciones estadisticas, sino la representacion especifica y socioestructural co-
rrespondiente a los objetivos del trabajo. En los grupos focales se tejen patrones que
se forman en la medlda que las personas participantes se alinean, se integran y se
identifican con las problematlcas o temas a saber; las acciones e interacciones son
descubrimientos para uno mismo y para los otros. En el disefio cualitativo es flexible
con los grupos focales, en tanto tiene apertura para modificarse y analizar toda la
informacién emergente alli.

Asimismo, se utiliz6 la entrevista con dos participantes, lo que perm1t10 profundi-
zar en los sentldos y significados de las experiencias, ademds, sirvié como herramienta
de triangulacién. Valles (2002) refiere que esta técnica de investigacién traspasa los
limites estadisticos y se centra en el surgimiento y reconocimiento de una subjetividad
individual con competencia narrativa y dispone la comunicacion de masas.

Las entrevistas a profundidad representan, por medio de las formas del lenguaje,
una realidad diversa que posibilita en la actualidad hacer una lectura mis contextuali-
zada de los fendmenos sociales con bases en la comprensidn, focalizacién e interpre-
tacion situada y analitica de los discursos y narrativas de las personas entrevistadas.
Es importante, en tanto permite develar ideas, pensamientos, vivencias y experiencias
con profundidad y trascendencia integradora de construcciones sociales, culturales,
subjetivas e identitarias que emergen en los saberes previos y conocimientos puestos
en escena en los encuentros, conversaciones y expresiones narrativas de las personas
participantes en la investigacién.

Para el andlisis, se utiliz6 una matriz de triangulacién de la informacién que posi-
bilité cruzar los relatos, la teoria y las observaciones. Alli, surgi6 un trabajo de cate-
gorizacién sobre las narrativas.

El andlisis de la informacién fue un proceso transversal a todo el ejercicio de inves-
tigacion. Las notas, las actas, el material audiovisual, entre otros, posibilitaron hacer
una lectura constante de los elementos que iban surgiendo en cada encuentro y en
cada entrevista. Segtin Strauss y Corbin (2002), “la codificacion para el proceso ocurre
simultdneamente con la codificacién de las propiedades las dimensiones y las relacio-
nes entre conceptos” (p. 198). Esto trae unas ventajas y es que le da movimiento, vida
y relaciones a la informacién puesta en escena.

Lo importante para nosotros es que el proceso esté correlacionado con la estructura,
o sea, con el alineamiento de las acciones/interacciones con las condiciones, la forma
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como cambian éstas de una etapa a otra, las variaciones dentro de una fase y cémo los re-
sultados de un conjunto de acciones/interacciones vuelven a retroalimentar un contexto
para convertirse en parte de las condiciones que influyen sobre el proximo conjunto de
acciones/interacciones. (Strauss y Corbin, 2002, p. 200)

La matriz de andlisis fue la protagonista en esta investigacion, en tanto posibilitd
relacionar narrativas, conceptos e interpretaciones para la comprensién del fenémeno
estudiado, de alli que Strauss y Corbin (2002) aporten que la matriz estimula el pen-
samiento del analista sobre las relaciones entre las condiciones/consecuencias micro o
macro, tanto entre ellas como para el proceso. Para estos autores, ubicar un fenémeno
en contexto significa mis que simplemente dibujar una situacién descriptivamente.

La creacién de cédigos, fichas bibliogréficas, lectura de contexto y de material
académico, entre otros, fueron herramientas para darle sentido a la informacién na-
rrativa y conceptual, en tanto, después de un ejercicio minucioso de categorizacién
por repeticion de frases, por fuerza en el discurso y por la profundidad en que fueron
abordadas, se convirtieron en categorias y subcategorias de andlisis.

Para alcanzar este andlisis narrativo, se acudié también a la propuesta de Quinte-
ro Mejia (2018), quien presenta cuatro momentos, traducidos en matrices analiticas:
Momento 1: registro de codificacion; Momento 2: nivel textual. Preconfiguracion de
la trama narrativa; Momento 3: nivel contextual y comunicativo de la trama narrativa;
y Momento 4: nivel metatextual. Reconfiguracion de la trama narrativa.

Estos momentos permitieron avanzar en el entretejido de los hallazgos para dar
como resultado las siguientes categorias: (1) La experiencia de ser madre y la discapa-
cidad y (ii) Subjetividad femenina en el patriarcado.

3. Resultados

Se presentan aqui las tres categorias resultantes del proceso de anilisis, con sus
respectivas subcategorias.

3.1. La experiencia de ser mujer madre y la discapacidad

La construccién de esta categorfa devel§ tres experiencias importantes que viven
las mujeres madres de nifios y nifias con discapacidad y que tienen relacién con su
configuracion subjetiva: la experiencia del diagndstico, la discriminacién y la expe-
riencia del cuidado.

La experiencia de los diagnésticos es uno de los factores que mds marca la relacién
de ellas con sus hijos y con su propia existencia. Irazdbal-Giménez (2016) propone
que es muy importante realizar estudios al respecto, puesto que ello podria minimizar
las afectaciones de los cuidadores.

Respecto a esta experiencia del diagnéstico, M1 dice: “Cuando la neuropediatra
nos dijo lo del diagnéstico, fue lo més cruel del mundo, yo lloré una semana seguida
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sin parar. Gracias a Dios una monjita y unos psicélogos de la fundacién nos explica-
ron las cosas buenas del diagndstico” (comunicacién personal, mayo de 2019), y M2
lo relata como “Fue muy duro, mis en la forma en que la doctora me lo dijo, que era
un nifio especial” (comunicacién personal, mayo de 2019). Estos relatos evidencian
la necesidad de reflexionar respecto a los cuidadores no solo como apoyos esenciales
de las personas con discapacidad, sino como seres humanos que requieren acompaiia-
miento y merecen un trato digno. Estos modos en los que se presentan los diagndsti-
cos no trascienden la mirada del modelo médico-rehabilitador, puesto que se asume al
nifio o a la nifia como un érgano sobre el cual hay que decir algo en el orden médico, y
alli se presenta una relacién sujeto-objeto entre el profesional de la salud y la persona
con discapacidad.

Otra experiencia importante para el andlisis es la de la discriminacion que sufren
los nifios, las nifias y las familias en esta condicién especifica. La discriminacion fa-
vorece el estigma de las personas con discapacidad, a partir de prejuicios, que, como
lo nombra Ovejero (2010), son actitudes negativas hacia ciertos grupos o colectivos
humanos, los cuales se componen de tres tipos de elementos: el cognitivo, que serfa la
conﬁgura010n propia del estereotipo desde donde se desprenden las expectatlvas ne-
gativas hacia el otro; el afectivo, que es el desprecio, desagrado, miedo o aversién hacia
el otro; y el comportamental que se traducirfa en discriminacién, es decir, una con-
ducta hostil y de rechazo hacia el otro. Los relatos de M2 representan los sesgos que
favorecen la discriminacidn, precisamente porque se configuran a partir de prejuicios:

En el anterior Jardin la profesora no le hizo entrega de informes, porque la nifia no,
usted sabe que ella no hace nada. En natacién habia una sefiora que le decia a otra: mi
nifia, estd al lado de la bobita, es que yo no sé porque traen esos nifios bobos aqui, una
nifia bobita asi qué va a aprender, esos papds si son bien raros. (comunicacién personal,
mayo de 2019)

Los imaginarios sociales, configurantes de prejuicios, destruyen la creatividad y
las formas divergentes de poder moverse por las calles, por las instituciones y por la
vida. Estos relatos ensefian que atin faltan mds proyecciones educativas que permitan
comprender la diversidad y la pluralidad como condiciones humanas (Arendt, 2005).
Al respecto M1, dice: “Con la sociedad al principio fue dificil porque decian que una
morena con un nifio asi y que un mongolito [sic], le decian, pero no, ya normal, a la
gente si le falta aprender més sobre ellos, mds sobre inclusién” (comunicacién perso-
nal, mayo de 2019).

Estas experiencias discriminatorias hacen que las mujeres madres reclamen espa-
cios de escucha y redes de apoyo que les permitan tramitar los sentires: “Yo pienso
que muchas personas si necesitan desahogarse, necesitan que las escuchen” (M2, co-
municacién personal, marzo de 2019). Este es un llamado a la ética del cuidado, que
no solo implica las acciones de las mujeres madres hacia sus hijos, sino también de
ellas mismas:

Los espacios de la red de apoyo son muy importantes porque uno se da cuenta de
otras personas que tuvieron dificultad, y nos contamos de otros beneficios, colegios y
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otras cosas que aprendemos y compartimos. Es muy importante porque tenemos comu-
nicacién con otras personas que también tienen problemas similares a los de uno, situa-
ciones que uno en su momento no supo qué hacer y ya viendo la experiencia de otro,
uno aprende, entonces es muy chévere. (M3, comunicacién personal, marzo de 2019)

Este relato precisa la importancia de la reflexién frente a las cuidadoras de nifios y
nifias con discapacidad, sus necesidades de apoyo y de acompafiamiento y lo signifi-
cativo que es el encuentro con otras mujeres madres que viven experiencias similares:

Yo creo que hablar con otras personas me ha ayudado mucho, haber conocido otras
mamds, aprender de ellas, fue lo miximo, aprendi el ser capaz, a no limitar a mis hijos
mids grandes que él y ver que estudian y han salido adelante. Me disminuyd el nivel de
angustia y me dio mds confianza en mi y en mi hijo. (M1, comunicacién personal, marzo

de 2019)

La necesidad de apoyo también hace parte de esa experiencia de cuidado. Medina-
Vicent (2016) sugiere “pensar una moral de la responsabilidad y el cuidado enmarcada
en el seno de una red de relaciones donde las particularidades, entendidas como dife-
rentes transiciones y experiencias de vida, son necesarias para llegar a juicios morales
justos” (p. 92). Relaciones que pasan de lo individual a una responsabilidad colectiva,
porque la dominacién patriarcal estd cimentada en disociacién de los dmbitos publico
y privado en la esfera social, esto hace que se continde en una cadena de espacios di-
ferenciados entre lo masculino y lo femenino.

La experiencia del cuidado para estas mujeres madres ha significado una ruptura
en su propio desarrollo personal, y por ello es imperativo su anilisis. Relatos como
los siguientes muestran que hay que pensar en el cuidado como una categoria amplia,
desde la perspectiva ética: “Pienso que el cuidado es estar bien, tratar de que cada
persona esté bien, el cuidado de la nifia es mucho mds fuerte. Es mucho més que un
nifio sin diagnéstico. Ella no capta el peligro, entonces toca 100 % cuidarla” (M2, co-
municacién personal, mayo de 2019). “Toda esta situacién me ha causado depresidn,
a veces me siento muy mal como con ganas de salir corriendo y no volver, cansancio, a
veces lloro de ver uno qué hace en las situaciones” (M1, comunicacién personal, marzo
de 2019).

En este sentido, Medina-Vicent (2016) propone repensar una ética del cuidado
que tenga en cuenta las experiencias de las mujeres, eso si, abriendo la p051b111dad
de establecer un didlogo entre justicia y cuidado que permlta integrar ambas éticas”
(p- 92), lo que implica una ampliacién de la compren510n del cuidado mds alld de la
concepcién doméstica y reflexionarlo como una accién politica que dignifique la exis-
tencia de los implicados.

3.2. Subjetividad femenina en el patriarcado

Esta categorfa contiene en si misma dos subcategorias, lo que la constituye en un
entramado sistémico de explicaciéon comprensiva respecto al modo en el que se con-
figura la subjetividad femenina.
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Como bien lo expone Otdlvaro (2012), la subjetividad contiene a los otros en re-
lacién con un yo que estd atravesado por la historia, los territorios que habita y las
expresiones linglisticas; en este sentido, las mujeres madres participantes dan cuenta
de subjetividades atravesadas por el mismo sistema patriarcal que las contiene y los
ideales que se han construido social y humanamente respecto a la mujer. La subjeti-
vidad, como ese entramado del que habla Arias (2017), contiene las concepciones de
género que se han construido, las representaciones sociales y las ideologias, como lo
menciona Torres Castillo (2006).

3.2.1. Naturalizacién del patriarcado

En el camino de luchas politicas de las mujeres hacia la comprension de la des-
ventaja social que tienen histéricamente, en cuestiones de educacién, cargos de poder
politico, economia, salud, participacién, entre otros, se devela que todo ello tiene un
origen en las dindmicas relacionales naturalizadas por medio de un sistema de domi-
nacién llamado patriarcado y en su acepcién mds profunda, el heteropartiacado, que
en su sentido mis literal significa gobierno de los padres.

El relato de M1 devela tensiones entre los discursos y las realidades, en tanto, pa-
reciera que histéricamente la mujer ha sido la encargada de preservar la especie a costa
de la naturalizacién del abuso sexual, el trabajo doméstico, la dependencia econémica
y la renuncia a los proyectos de vida. El heteropartiarcado permite que el hombre se
convierta en un abandonador sin asumir consecuencia o sancion social alguna, mien-
tras que la mujer, si participa en los espacios publicos o laborales, se convierte auto-
méticamente en abandonadora, que no es el caso de las participantes.

Cuando yo le conté que estaba en embarazo y prefirié quedarse con la otra y desde
que se dio cuenta nunca le ha dado nada, ni el apellido y menos porque el nifio tenfa esa
condicidn, y él no queria un hijo asi. (M1, comunicacién personal, febrero de 2019)

Ademis, los roles basados en el género son una construccién social y cultural de
lo femenino y lo masculino, lo que se define propio para mujeres y hombres desde
una vision externa y no bioldgica. Ello ha conllevado validar desde el constructo so-
cial a las mujeres desde un dmbito doméstico y privado. Por tal razén, las violencias
sobre las mujeres desde los roles de cuidadoras se relacionan con la naturalizacién
y la invisibilizacidn; permean todos los dmbitos sociales; tienen procesos histdricos
que mutan y se transforman de acuerdo a contextos sociales, econdmicos, culturales;
se fusionan con otras categorias de opresidn, y se legitiman desde las instituciones
sociales. Al respecto, M2 relata:

Al papd no le gusta cambiar a la nifia porque él quiere que se acostumbre que mama
sea la que cambie, para que no crezca creyendo que un hombre es normal que la cambie,
entonces para que se cuide prefiere que de eso se encargue mama.
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Me da miedo morirme, porque mi nifia necesita de mamd, asi este papd y otras per-
sonas que la quieren, yo pienso que uno tiene una conexién muy fuerte con ellos y yo sé
qué le pasa cuando estd llorando, en cambio el papa no. (comunicacion personal, febrero
de 2019)

Aqui se puede acudir a Valderrama er al. (2009), quienes hallaron que precisa-
mente el cuidado en hombres y mujeres es asumido de manera diferenciada, y ello se
naturaliza de tal modo que las mujeres terminan asumiendo el encargo como parte de
su ser y estar en el mundo.

3.2.2. Renuncia-sacrificio

Segtin Gallo et al. (2010), “el sacrificio ha sido, de cierto modo, el significante que
se ha convertido en el modelo social que cldsicamente define la identidad femenina”
(p. 119), en este sentido, la configuracién de su subjetividad estd construida a partir de
preceptos sobre el ideal de ser mujer, ser madre y ser cuidadora. Estd 16gica hace que
una cuidadora se desdibuje y se invisibilice ante si misma y su entorno, asi lo expresa
M2: “Uno ya no tiene tanto tiempo para uno. Antes tenfa mas tiempo de maquillar-
me, de organizarme, de plancharme, ya con la nifia es diferente. Uno debe poner las
prioridades de uno después de la nifia” (comunicacion personal, febrero de 2019).

Igualmente, lo expresa M3, cuando se refiere a sus propias renuncias para cumplir
con el mandato social: “Para ser buena mamd he tenido que renunciar a mi estudio,
porque si trabajaba no estudiaba y si estudiaba no trabajaba y por las terapias del
nifio, me entrego a ¢l totalmente” (comunicacién personal, marzo de 2019).

En los relatos, se establece la renuncia como un eje transversal en la existencia
humana de las participantes. Esta renuncia tiene de base el sacrificio que debe ser
asumido socialmente por las mujeres, instaurando en su accionar un circulo repetitivo
de dominacién y sumisién. Gallo ez al. (2010) plantean que “el precio que tiene esta
realizacion del ser en la posicién materna se denota con otros significantes como:
dedicacidn, abnegacion, paciencia, capacidad de soportar la adversidad y vocacién de
servicio desinteresado” (p. 119), dejando de lado la formacién, los empleos, incluso,
su vida social: “Solo me dediqué al nifio. Por la casa tenfa muchas amigas y me olvidé
del mundo totalmente, sélo el nifio. Incluso una amiga me dejé de hablar, por haber
dejado la amistad a un lado y haberme dedicado solo a é1” (M4, comunicacién perso-
nal, marzo de 2019).

Segtin Gallo et al. (2010), “vivir en funcién del otro equivale a borrarse para que
sea otro quien pase a primer plano” (p. 124), y ello es lo que representan estos relatos,
unas configuraciones subjetivas constituidas por mandatos culturales y sociales del
deber ser mujer-madre, que invisibiliza la capacidad de ser por ellas mismas: “Renun-
ciar a mi trabajo fue duro por el hecho de la economia, yo tenia muy buen trabajo,
un empleo con un muy buen sueldo. Mi esposo trabaja en oficios varios y gana un
minimo” (M5, comunicacién personal, mayo de 2019). Asi lo percibe M1:
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Yo como cuidadora necesitaria un subsidio més alto, porque lo que dan es muy po-
quito. Los nifios avanzan si uno esta todo el tiempo con ellos, haciéndoles las terapias en
la casa, para llevarlos a las citas y a las terapias. Es mucho el tiempo que uno tiene que
invertir, fuera del tiempo del cuidado, a uno no le queda tiempo para trabajar. (comuni-
cacién personal, marzo de 2019)

Al respecto, Gallo et al. (2010) dirdn: “El sacrificio incluye una gran violencia,
dado que se lleva a cabo bajo la certeza de que hay otro que lo exige para estar satisfe-
cho o, en su defecto, para ser apaciguado en su furia” (p. 122). Este modo de vivir, tan-
to la experiencia de ser mujer-madre como de cuidado de nifios y nifias con discapaci-
dad, que implica el sacrificio y la renuncia, como exigencias de la sociedad y la cultura
hacia las mujeres madres, implica configuraciones subjetivas atadas y sometidas, lo
que las lleva a la invisibilizacién de su propio ser por fuera del ser madre cuidadora.

4. Conclusiones

La subjetividad femenina es una configuracién que pasa por diferentes dmbitos
de la experiencia humana, lo que conlleva, para estos hallazgos, pensar en que es una
construccién marcada por la naturalizacidn del patriarcado, la renuncia, la violencia
de género y el empoderamiento. Todo esto en conjunto ha significado para las par-
ticipantes en esta investigacion su configuracién de subjetividad en relacién con su
experiencia de cuidado. Segiin Martinez (2012), las madres en estas condiciones “vi-
ven como resultado una sensacién de pérdida de vinculos y un vaciamiento de la vida
afectiva, al mismo tiempo, la aceptacién extrema de estos mandatos sociales se asocia a
sentimientos de frustracion e incluso depresién” (p. 145). Es decir, lo que relaciona su
construccion de subjetividad es que, al estar inmersas en un sistema patriarcal, incor-
poran en su accionar la socializacién histérica desde la 16gica de ejercer la experiencia
colectiva por canales diferentes a los masculinos.

La experiencia de cuidado de estas mujeres madres estd caracterizada por la ausen-
cia de apoyos, tanto para su quehacer como cuidadoras de sus hijos e hijas como para
ellas mismas. Los apoyos estatales estin encaminados a nifios y nifias, pero no tienen
en cuenta las necesidades de las cuidadoras, de alli que sea imperativa la reflexion
respecto al cuidado, para transitar de un cuidado reducido a las acciones domésticas
a una ética del cuidado que tiene implicaciones politicas y exige justicia y equidad en
las asignaciones de responsabilidades.

Estas experiencias de ser mujeres madres también estdn atravesadas por vivencias
de discriminacién que demuestran los prejuicios sociales y culturales a los que estin
expuestos tantos los nifios y las nifias con discapacidad como las cuidadoras.

Estos hallazgos obligan a pensar en la coeducacién como una préctica educativa
que invita a la reflexion politica de la transformacién de las bases de las estructuras
del patriarcalismo, como lo nombra Herrera Flores (2005). En el caso especifico de
este estudio, es importante la reflexion sobre la base empirica de las narrativas res-
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pecto a las cargas que tienen las mujeres madres para el cuidado de nifios y nifias con
discapacidad.

La coeducacién, como una educacion basada en valores, surge como una “reac-
cién a las desigualdades, asegurando un trato equitativo mediante la superacion de
estereotipos de género” (Valdivia Moral ez al., 2010, p. 77). En este caso, se acude a
ella para pensar el cuidado como una accién humana adjudicada a las mujeres y que
tiene consecuencias en el desarrollo de sus proyectos de vida y en la configuracién de
su subjetividad. Es un concepto que trasciende la educacién mixta y abre nuevas pers-
pectivas desde un enfoque de género, para lograr una educacién basada en la igualdad
entre ciudadanos. Su modelo permite una amplitud y una diversidad de abordajes,
en tanto no se limita al contexto escolar o a un aula de clase, y promueve practicas
basadas en la inclusidn, la diversidad y la equidad entre las personas, por medio de la
construccién de pensamiento critico, reflexivo, politico y analitico.

Esta propuesta obliga necesariamente a una lectura sistémica de lo que aqui se ex-
pone, desde algunos principios del método de la complejidad propuestos por Morin
et al. (2002), como una manera plausible de responder a la ineficacia e ineficiencia de
las acciones interventivas, que desconocen las implicaciones politicas, de género,
de salud mental y de calidad de vida en el acto de cuidar de estos nifios y nifias con
discapacidad. Un reto importante de las futuras investigaciones serd comprender
que es un fenémeno multidimensional, que debe ser abordado desde una perspectiva
compleja, que permita evidenciar las relaciones sistémicas entre diferentes factores
involucrados en la atencidn, entendiendo esta complejidad desde la perspectiva de
Morin (1981) como aquello que supera y complementa la perspectiva simplificadora
utilizada tradicionalmente para la explicacion de los fenémenos.

La perspectiva compleja favorece un entramado entre lo uno y lo multiple (Morin,
1999): “Es que la complejidad se presenta con los rasgos inquietantes de lo enredado,
de lo inextricable, del desorden, la ambigiiedad, la incertidumbre” (p. 32); esta incerti-
dumbre entendida aqui como lo que permite el desarrollo del pensamiento complejo
(Andrade Salazar y Rivera Pérez, 2019), en tanto incentiva el relacionamiento de mul-
tiples factores para comprender los fenémenos y la creatividad para la construccién
de alternativas para la atencién de fendmenos como el que se presenta en este articulo,
y que precisamente tuvo como limitacién no poder acceder a otras fuentes de infor-
macién que permitieran develar la complejidad multidimensional para su explicacién
comprensiva.
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RESUMEN: En los ultimos afios el empleo de la metodologia del eye tracking ha sido
objeto de estudio de diferentes investigaciones en torno a esta técnica como posible
medida objetiva para la deteccién temprana de indicadores de Trastorno del Espectro
Autista (TEA). En el presente estudio se ha elaborado un total de 15 videos estimulo
divididos en cuatro bloques con el objeto de disefiar una prueba objetiva de sencilla y
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rapida aplicacién, mediante un dispositivo eye tracker, que permita realizar una detec-
cién objetiva y muy temprana de indicadores de riesgo de desarrollar TEA; para ello se
cuenta con una muestra formada por 148 sujetos, 74 sujetos con indicadores clinicos de
TEA y 74 sujetos con desarrollo tipico. Los resultados confirman que es posible confi-
gurar un software que, tras analizar los registros de mirada de un bebé obtenidos con un
dispositivo eye tracker, nos proporcione automaticamente su probabilidad de presentar
un “patrén de mirada de mdxima atencién al objeto (riego de TEA) o un patrén de
mirada de recogida de informacién social (no TEA)”. Con las tareas aqui presentadas,
tras analizar la sensibilidad de cada video y cada variable, se han obtenido resultados es-
tadisticamente significativos en cada uno de los videos estimulo, por lo que se concluye
que la metodologia del eye tracking con el empleo de los estimulos aqui disefiados puede
operar como método de deteccién objetivo y eficaz de indicadores de alarma de TEA.

PALABRAS CLAVE: eye tracking; Trastorno del Espectro del Autismo (TEA); deteccion
precoz; medida objetiva; patrdn de mirada.

ABgsTRACT: In recent years, eye-tracking methodology technique has been the object
of study used in different investigations as a potential objective measure of the diagnosis of
ASD. In the present study, a total of 15 stimulus videos have been prepared. These are
divided into four blocks to design an objective test with simple and rapid application,
by using an eye-tracker device, which allows an early diagnosis of ASD. To do so, we
measured a sample made up of 148 subjects, 74 subjects with ASD and 74 with typical
development. The results confirm that it is possible to configure a software that, after
analysing the gaze records of a baby obtained with an eye-tracker device, automatically
provides us with its probability of presenting an “ASD or no ASD Gaze Pattern”. With
the tasks presented here, after analysing the sensitivity of each video and each variable,
statistically signiﬁcant results have been obtained in each of the stimulus videos. Based
on that output, it can be concluded that the eye-tracking methodology with the use of
the stimuli designed here can be used as an objective and effective diagnostic method
for ASD.

KEYWORDS: eye tracking; Autism Spectrum Disorder (ASD); early detection; objec-
tive measurement; look pattern.

1. Introduccién

L TERMINO TRASTORNO DEL EsPECTRO DEL AuTisMO (TEA) hace referencia a un
conjunto amplio de condiciones que afectan al neurodesarrollo y al funciona-
miento cerebral, dando lugar a dificultades en la comunicacién e interaccién

social, asi como en la flexibilidad del pensamiento y de la conducta.

La informacién visual se procesa en nuestro cerebro de forma diferenciada de-

pendiendo de si lo percibido son cualidades, movimientos de objetos 0 movimien-
tos corpéreos. La informacion relativa a objetos circula por dos vias diferenciadas
dependiendo del tipo de informacién procesada (Milner y Goodale, 1995; Jacob y
Jeannerod, 2003). El procesamiento de los movimientos corpéreos, también llamados
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movimientos bioldgicos, circula por una via especifica, que ha recibido el mismo
nombre que su destino, el surco temporal superior via STS, donde se han encontrado
neuronas especmhzadas en el procesamiento de los movimientos bioldgicos y espe-
cificamente en el seguimiento de la mirada (Perret et al., 1985). Estudios posteriores
han encontrado que estas neuronas solo se activan si la dlreccmn de la mirada estd en
congruencia con la direccién que el dedo sefiala y su correcto funcionamiento estard
implicado en el desarrollo de la capacidad de atencién conjunta (Materna et al., 2008;
Jellema et al., 2001, 2002).

Otras lineas de investigacién descubrieron la existencia en el surco temporal su-
perior de neuronas auditivas ademds de neuronas visuales. Se trata de neuronas con
competencia especifica en el procesamiento de los rasgos fonoldgicos de la voz huma-
na. Su adecuado funcionamiento tiene especial implicacién en el aprendizaje del len-
guaje oral (Hickok y Poeppel, 2000, 2007). Los rasgos fonoldgicos de los fonemas que
componen la palabra son procesados por el surco temporal superior (STS) mientras
que el procesamiento de los rasgos prosddicos es competencia de la circunvolucién
temporal superior derecha, GTSd.

El surco temporal superior es la puerta de entrada de la informacién visual y audi-
tiva verbal al sistema de neuronas espejo (SNE) (Rizzolatti y Fabbri-Destro, 2010), la
red neuronal cuya funcién especifica es la de dotarnos de la capacidad de reproducir
las secuencias de movimientos bioldgicos que vemos realizar a otros. Es uno de los
primeros sistemas que debe activarse para que los bebés puedan aprender con el adul-
to, para que puedan reproducir las secuencias de movimientos que los adultos hacen
cuando se dirigen a ellos. Es una red implicada en que el bebé adquiera adecuadamen-
te las competencias sociales y comunicativas del primer afio de vida (Acevedo, 2020).

La capacidad de atencién conjunta es considerada desde la psicologia del desarro-
llo como la capacidad crucial para un adecuado desarrollo comunicativo y social, una
capacidad que los bebés desarrollan en el primer afio de vida. Se trata de la habilidad
de coordinar la atencién con la de un interlocutor en relacién con un objeto o con un
evento de su entorno (Escudero ez al., 2013). Para poder mostrar patrones de atencién
conjunta los cerebros de los bebés deben contar con la capacidad de seguir la mirada
de los adultos hacia el objeto que se estan refiriendo, es decir, de mirar en la direccién
que los adultos miran y poder leer la informacién que con sus gestos y sonidos estos
les transmiten. Pero, ademds, deben ser capaces de reproducir por si mismos los mo-
vimientos observados, gestos y sonidos, para asi poder dirigir al adulto y hacerle saber
lo que desean; deben ser capaces de modificar el foco de atencién de los adultos hacia
otro objeto o evento interesante para ellos. Son estas las competencias para las que se
requiere un adecuado funcionamiento de las neuronas del surco temporal superior, y
una correcta activacion del sistema de neuronas espejo (Acevedo, 2020).

La dificultad para desarrollar la capacidad de atencién conjunta ha sido amplia-
mente consensuada como un importante indicador de alarma en el desarrollo relacio-
nado con el autismo (Osterling y Dawson, 1994; Dawson y Meltzoff, 1998; Riviere,
2001). El signo patognoménico del autismo, incluido ya en la descripcién de Leo
Kanner (1943), es el contacto ocular limitado, miran fijamente a los objetos, pero
raramente dirigen su mirada a la cara de las personas.
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Los nifios con TEA tienen preservado el circuito de procesamiento de informa-
cién relativa a objetos, pero estd alterado el procesamiento de informacién relativo
a las personas, el procesamiento de las secuencias de movimientos que las personas
hacen con cada una de las partes de su cuerpo (Acevedo, 2020). Diferentes estudios
que emplean la neuroimagen con sujetos jévenes y adultos, diagnosticados de autis-
mo, han encontrado anomalias en el STS, relacionadas con una activacién anormal
durante las tareas sociales y han postulado que si estas se produjeran en el desarrollo
temprano podrian constituir el primer paso en la cascada de disfunciones neuronales
subyacentes al autismo (Zilbovicius et al., 2006). De producirse tempranamente esta
hipofuncién del STS, los bebés careceran de la competencia para leer los gestos de las
personas y para mirar en la direccién que su madre mira y su dedo sefiala; ademads,
tendran dificultades para procesar los rasgos fonolégicos de la voz humana. Los be-
bés no se girardn hacia sus padres cuando estos les llaman por su nombre, tendrin
dificultades para procesar el lenguaje oral y para desarrollar la capacidad de atencién
conjunta (Acevedo, 2020).

Nuestra hipdtesis es que con la metodologia del eye tracking se podra registrar, en
edades tempranas, si los bebés presentan el patron de mirada diferente que la disfun-
cién del STS provoca.

La metodologia del eye tracking ha sido validada por diferentes estudios como
una técnica objetiva y especializada en la medicién del desarrollo atencional y del
seguimiento de mirada (Howard et al, 2019). Ami Klin y su equipo (2009) emplea-
ron la metodologla del eye tracking para registrar diferencias en el patrén de mirada
entre nifios de 2 afios con desarrollo tipico y nifios con TEA. Midieron la atencién
preferencial como porcentaje del tiempo de fijacién visual a 4 regiones de interés:
0jos, boca, cuerpo y objeto, y concluyeron que los tiempos de mirada a los ojos eran
significativamente mds bajos en los nifios con TEA y significativamente mads alto el
tiempo de mirada a la boca. Ademds, la fijacién en los ojos de los nifios con TEA se
correlaciond con su nivel de discapacidad social; una menor fijacion en los ojos pre-
dijo una mayor disfuncién en el desarrollo social.

Estudios posteriores han concluido que los registros de los movimientos oculares
y las reacciones hacia estimulos verbales/visuales podrian ser usados como signos de
diagnéstico temprano del TEA (Murias er al., 2018; Frazier er al., 2018).

Los nifios con TEA, en comparacién con nifios neurotipicos, pasan mucho menos
tiempo atendiendo a dreas relevantes para la comunicacidn social como son los ojos y
la boca (Dalton et al., 2005; Klin ez al., 2002; Pelphrey et al., 2002).

Otros estudios han observado que los movimientos oculares en nifios con riesgo
de TEA entre los seis y nueve meses presentan una duracién de fijacién de la mira-
da significativamente menor en comparacién con el grupo neurotipico (Wass et al.,
2015), los bebés que realizaron fijaciones mds cortas fueron posteriormente diagnos-
ticados de TEA alos 36 meses de edad. Asi mismo, los nifios de dos afios diagnostica-
dos de TEA mostraban mayor preferencia en fijar su atencidn en figuras geométricas
que en rostros humanos (Shic et al., 2014).

Los nifios con TEA parecen tener un patrén de mirada diferente a los nifios con
desarrollo tipico; encontrar y registrar las bases de este patrén diferente de mirada nos
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permitird realizar detecciones precoces, fundamentales a la hora de intervenir tempra-
namente con nifios con TEA.

El objetivo final de este estudio es el disefio de una prueba objetiva de ficil y
répida aplicacién, mediante un dispositivo eye tracker, que permita medir patrones
de mirada diferentes entre bebés con desarrollo tipico y bebés con riesgo de TEA,
para discriminar y expresar en términos de probabilidad el riesgo de padecer o no
el trastorno y la probabilidad de presentar o no la hipofuncionalidad del STS y falta
de activacién del SNE que desde la neurociencia se postula como trastorno nuclear
del autismo. El objetivo final es el disefio de una prueba de cribado para la deteccion
temprana de indicadores de riesgo de TEA.

Las hipétesis que se formulan son: (1) los nifios con indicadores de alarma de TEA
muestran menor atencion a las personas que a los objetos, en relacién con su grupo
de edad; (2) los nifios con indicadores de alarma de TEA hacen menos intercambios de
mirada de recogida de informacién social que los nifios con desarrollo tipico, en rela-
ci6n con su grupo de edad; (3) los nifios con indicadores de alarma de TEA no miran
en la direccién que el adulto mira y tampoco en la direccién que su dedo sefiala, lo
que si es claramente observable en el bebé de desarrollo tipico desde los 9 meses de
edad; (4) los nifios con indicadores de alarma de TEA no miran a la boca del adulto
cuando este emite combinaciones de sonidos lingtiisticos, lo que si es claramente ob-
servable en el bebé de desarrollo tipico desde los 9 meses de edad; y (5) los nifios con
indicadores de alarma de TEA no presentan latencias més largas a la hora de orientar
su atencidn hacia la fuente social que emite un patrén prosédico concreto.

2. Método
2.1. Participantes

La muestra estd formada por 148 sujetos: 74 sujetos con diagnéstico clinico de
TEA emparejados cada uno de ellos con 74 sujetos con desarrollo tipico, del gru-
po control. A la muestra se le aplicaron las siguientes baterias de pruebas: PY-BL-R
Escala de desarrollo psicomotor de la primera infancia Brunet Lezine, con ella se
obtendrd la edad de desarrollo global, de cada nifio y de cada nifia, que se ha utilizado
como criterio de emparejamiento para obtener la homogeneidad entre los grupos de
muestra; la escala de observacidn para el diagnéstico de Autismo-ADOS 2 (Médulo
Ty Médulo 1), y ademds los cuestionarios estandarizados MCHAT- ASQ-3 - CSBS-
DP - Registro de datos del desarrollo y Cuestionario del Suefio de Bruni, que relle-
naban las familias via online.

El grupo TEA estd formado, en su mayoria, por nifios que ya han recibido un pri-
mer diagndstico clinico de sospecha de TEA en los servicios de Neuropediatria, de Sa-
lud Mental o de las Unidades de Atencién Temprana, y que son derivados al Servicio
de Valoracién y Diagnéstico de ADANSI (Asociacion de Familiares y Personas con
Autismo de Asturias). Otros han sido valorados por peticién familiar o derivados por
centros privados dentro del programa de deteccién precoz de ADANSI. La asignacién
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de los sujetos al grupo TEA estd avalada no solo por criterios de diagnéstico clinico,
sino por criterios objetivos: todos los sujetos del grupo TEA han obtenido puntua-
ciones por encima de la linea de corte en la Escala de Observacién para el Diagnéstico
de Autismo ADOS 2 en base a su edad, con rango de preocupacién Moderado-Severo
en el Médulo T y puntuacién de Corte de Autismo en el Médulo 1 (ver Figura 1).

Los nifios que conforman el grupo control han sido derivados de diferentes escue-
las infantiles dentro del territorio en el que se ha llevado a cabo el experimento.

Los padres o tutores legales de los participantes firmaron un consentimiento in-
formado para formalizar su participacién y asegurar la confidencialidad de los datos
requeridos.

Las edades de la muestra estin comprendidas entre los 6 y los 36 meses de edad
cronolégica y entre los 6 meses y los 30 meses de edad de desarrollo (ver Figuras 2 y 3).
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2.2. Procedimiento

Una vez realizada la valoracién clinica y aplicada la bateria de pruebas selecciona-
das para el proyecto, se procede al anilisis objetivo de mirada mediante metodologia
eye tracking. Para la consecucion de las cinco hip6tesis anteriormente planteadas se
disefiaron un total de 15 videos distribuidos en 4 bloques diferentes, en funcién del
objetivo perseguido.

Para el registro del seguimiento visual se empled el dispositivo eye tracker Tobii
Spectrum 600 Hz; en cada uno de los videos se trazaron las diferentes dreas de interés
(AOI) (ver Figura 4), son las zonas del video delimitadas que se definen como varia-
bles para su medicién. Su trazado se realiza con el software Tobii Pro Lab.

Los participantes se situaban o bien en el regazo de su progenitor o en una silla

3
frente a un monitor de 16” y relacién de aspecto panordmico 16:9 en una habitacién
oscura e insonorizada.
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Su centro de visién se alined con el centro del monitor, a una distancia de 60 cm
entre el 0jo y el monitor. Una vez situado el participante, se procedid a realizar una
calibracién de 5 puntos mediante dibujos animados coloridos y atrayentes.

2.3. Medidas

Para la confirmacidn de cada hipdtesis se ha confeccionado un grupo de videos es-
pecificamente disefiados para provocar los patrones de mirada objetivo. Cada bloque
de videos se ha etiquetado con el nlimero de la hipdtesis objetivo.

Para la confirmacidn de la hip6tesis (1) se han confeccionado los videos del bloque
1. El bloque 1 consta de cuatro videos que registran el patrén de mirada a la cara, al
objeto y a la presentacién simultdnea de la cara y el ob]eto

En el video 1 aparece la faz de una mujer en primer plano, gesticulando y em-
pleando las caracteristicas del habla dirigida a los nifios (HDN). Tras ello, aparece
una secuencia de globos rojos que se deslizan en diagonal de izquierda a derecha por
la pantalla. Por dltimo, aparece en el lado derecho la cara de la mujer, que contintia
gestlculando y empleando HDN, y en el lado izquierdo de la pantalla los globos
siguen apareciendo y deslizindose de izquierda a derecha. Las AOI que se han mar-
cado son la boca, los 0jos y los globos. Como elemento distractor se han sefialado los
pendientes de la mujer.

En el video 2 aparece en el lado izquierdo de la pantalla una mujer representando
la cancidn infantil de Palmas, palmitas; en el lado derecho de la pantalla aparece un
muifieco con movimiento en un punto fijo. Las dreas de interés son la boca, los ojos,
las manos de la mujer y el mufieco. Aparecen de nuevo los pendientes de la mujer
como elemento distractor.

En el video 3 aparece en el lado derecho de la pantalla un busto de hombre que re-
presenta la cancién infantil Cinco lobitos; a la izquierda aparece una rueda de colores
que gira sobre s{ misma en un punto ﬁ]o de la pantalla. Las AOT son la boca, la mano
y los ojos del hombre y la rueda giratoria.

Las variables a analizar en este primer bloque son el nimero de fijaciones y el
tiempo de fijacién a las diferentes AOL.

Para la confirmacién de la hipdtesis (2) se han confeccionado los videos del bloque
2. El bloque 2 consta de tres videos, que registran los patrones de recogida de infor-
macidn, es decir, los diferentes intercambios de mirada que realiza el sujeto entre dos
dreas de interés diferenciadas.

En el video 4 aparece en el lado izquierdo de la pantalla una mujer que va articu-
lando una secuencia de nimeros del 1 al 8; estos nimeros aparecen dibujados en el
lado derecho de la pantalla y van apareciendo segin la mujer los va pronunciado. Las
AOI son la boca, los ojos, los niimeros y los pendientes de la mujer como elemento
distractor.

En el video 5 aparece en el centro de la pantalla una mujer sentada tras una mesa;
sobre ella se encuentra un juguete con cuatro pulsadores que al accionarlos abren unas
ventanas en las que aparecen diferentes animales. La mujer activa los pulsadores, a la
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vez que verbaliza el nombre de los animales y gesticula con su cara. Se busca reprodu-
cir la situacién real de interaccién nifio-adulto con este juguete. Las AOI son la boca,
los ojos, el juguete y los pendientes de la mujer como elemento distractor.

En el video 6 aparece una mujer sentada tras una mesa. Sobre ella, a la izquierda
de la mujer, se encuentra un recipiente con tres bolas de colores y a su izquierda, la
rampa por la que ird deslizindose cada una de las bolas. La mujer coge las bolas una
auna vy las lanza por la rampa, a la vez que interacciona verbal y gestualmente con el
espectador y marca el patrén ritmico de caida de las diferentes bolas. En este video se
busca también reproducir la situacién real de interaccién nifio-adulto con el juguete.
Las AOI son la boca, los ojos, las bolas y los pendientes de la mujer como elemento
distractor.

Las variables a analizar en este segundo bloque de videos son el nimero de fijacio-
nes y el tiempo de fijacion a las diferentes AOIL. Asi mismo se analizard el niimero de
intercambios de mirada que realiza el sujeto, estas pueden ser entre ojos-boca, ojos-
objeto o boca-objeto.

Para la confirmacion de la hipdtesis (3) se han confeccionado los videos del bloque
3. El bloque 3 consta de cuatro videos, en los que se registra el patrén de seguimien-
to de mirada; tratan de medir si los sujetos son capaces de seguir las trayectorias de
mirada, es decir, mirar en la misma direccién que los diferentes actores que aparecen
en los videos y en direccién a lo que su dedo senala (seguimiento del gesto deictico).

Elvideo 7 se trata de un estimulo de aprendizaje, previo a la presentacién del video
8, en el que se ejecuta la tarea en si. Aparece una mujer que saluda con una exclama-
cién y un gesto exagerado de los ojos. La mujer mira y sefiala con su dedo indice hacia
el vértice derecho superior de la pantalla, a la vez que articula “mira”, a continuacidn,
aparece un gif sonoro (dibujo animado). Esta escena se repite tres veces mds en cada
uno de los vértices de la pantalla. Las AOI son los ojos, la boca, el dedo de la mujer
y el dibujo animado.

El video 8 tiene la misma mecénica que el anterior, pero se incluye un tiempo de
espera desde que la mujer verbaliza “mira” y aparece el dibujo animado, con este
tiempo se pretende medir si el sujeto es capaz de anticipar en qué zona de la pantalla
va a aparecer el dibujo animado, segtin lo sefialado por la actriz. Las AOI son la boca,
los ojos y el dedo de la mujer, el gif sonoro, las dreas vacias de la pantalla (dreas de
acierto) antes de aparecer el gif (tfvacial, 2, 3 y 4) y los espacios de la pantalla donde
no aparece estimulo ninguno (las dreas error enumeradas como: tferrortfvacial, 2, 3
y 4).

En el video 9 aparece una mujer que mueve el iris de sus ojos, a la vez que articula
“mira”, por diferentes puntos de la pantalla donde aparecen diferentes gifs sonoros
(dibujos animados). Existen un total de cinco repeticiones, cambiando la direccién de
la mirada hacia diferentes puntos de la pantalla. Las AOI son la boca y los ojos de la
mujer y el gif sonoro.

En el video 10 aparece en el lado izquierdo de la pantalla una mujer que saluda y
exagera sus gestos, para llamar la atencién sobre sus ojos, a la vez que gira su mira-
da y su cabeza hacia el lado derecho de la pantalla; existe un tiempo de espera para
comprobar si el sujeto es capaz de seguir la direccién de la mirada y de la cabeza de la
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mujer, tras ello aparece un estimulo objeto (un perro). Las AOI son la boca, los ojos
y el perro.

Las variables a analizar en este tltimo bloque de videos son, al igual que en los
casos anteriores, el nimero y el tiempo de fijacién en las diferentes AOI, asi como el
nimero de intercambios.

Para la confirmacién de la hipétesis (4) se ha construido el bloque 4, que consta
de un total de cinco videos con la misma estructura, cada uno de los videos comienza
con una pantalla azul, un color neutro que no influye en la pupila del nifio. Entonces,
aparece un pseudoobjeto (objeto inexistente creado tnicamente para la tarea), que se
mueve por la pantalla, saluda al nifio y se queda quieto durante dos segundos en el
centro de la pantalla. Al permanecer quieto aparece una cara femenina que pregunta

“¢Qué es eso?” con una entonacion de alegria y sorpresa, al cabo de un segundo dicha
cara pronuncia el nombre del pseudoobjeto (una pseudopalabra).

Al oirse la tltima silaba de la palabra, desaparecerd el dibujo del pseudoobjeto,
quedando en la pantalla tan solo la cara, que dice con gesto de sorpresa: “Se ha ido”

y “¢Cémo se llamaba? ;Llimalo!”. La mujer desaparece y tras dos segundos reapa-
rece en el centro de la pantalla el pseudoobjeto. Se seleccioné un conjunto de cinco
pseudopalabras, extraidas de la lista de {tems de la prueba MEMOFON (Mariscal
y Gallego, 2013): Muz, Norba, Sina, Pamul y Gapata. Las AOI son cuatro: la boca y
los ojos de la mujer, la boca en el momento de pronunciacién de la pseudopalabra
y el pseudoobjeto.

Las variables aqui estudiadas son el tiempo y el nimero de fijaciones en las di-
ferentes AOI, y se incluye una variable de atencién a la palabra hablada, se trata de
una variable binaria (si 0 no), en cuanto a si el sujeto fija su atencién en la boca en el
momento de escucha de la pseudopalabra, atendiendo asf a la informacién fonoldgi-
camente relevante.

Por ultimo, para la confirmacion de la hipétesis (5), en la primera escena de los
videos 7 y 9 se ha introducido una exclamacion prosddica (jeh!, jmira!l) para dirigir
la atencién de los sujetos hacia unas determinadas AOI, concretamente, los ojos y la
boca de la mujer. La variable aqui estudiada es el tiempo de reaccién (TR), es decir,
el tiempo que tardan en dirigir su mirada a la cara de la mujer (AOI) en respuesta al
patrén prosddico escuchado.

2.4. Analisis estadistico

La herramienta estadistica elegida para la comparacion es la regresion logistica
(logit) binaria, con un procedimiento previo de seleccién de variables por pasos hacia
atrds. El elevado ntimero de variables en alguno de los videos en relacién con el tama-
fio de muestra disponible desaconseja en un principio la utilizacién de herramientas
computacionales mds complejas, procedentes del campo del aprendizaje automadtico
o machine learning, que requieren un alto nimero de parimetros a estimar en cada
modelo.
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También en relacidn con este aspecto, es necesario comentar que, en el caso parti-
cular del video 8, el elevado nimero de variables medidas (29) impide la convergencia
del algoritmo de estimacién por méxima verosimilitud, lo que hizo necesaria la apli-
cacién de un filtrado previo consistente en eliminar aquellas variables para las que en
una prueba t de diferencia de medias el valor critico superaba el 10 %.

Para estudiar la comparacién de la eficacia clasificadora de los diferentes modelos
se realiz mediante la estimacién de las curvas ROC (Receiver Operating Characte-
ristic - Caracteristica Operativa del Receptor) de cada regresion. La curva ROC es
una representacion grifica de la sensibilidad frente a la especificidad para un sistema
clasificador binario segtin se varia el umbral de discriminacion (en este caso el punto
de corte en la probabilidad estimada por los modelos logit). Otra interpretacién de
este grafico es la representacion de la ratio de verdaderos positivos (True Positive
Rate - TPR) o sensibilidad en el eje Y frente a la ratio de falsos positivos (False Po-
sitive Rate - FPR) o especificidad en el eje X, también segin se varia el umbral de
discriminacion.

Una vez construidas las curvas ROC para cada modelo, se utilizé como estadistico
para la comparacién el drea bajo la curva ROC, comtinmente llamado AUC (Area
Under Curve - Area Bajo la Curva). Cuanto mds se aproxime a 1 mayor serd el poder
clasificador del modelo analizado. El uso de esta medida es habitual en los trabajos
cientificos sobre aprendizaje automatico.

Para el andlisis estadistico del bloque 4 entre los grupos TEA y no TEA ha sido
necesario considerar, en primer lugar, que las variables medidas son de dos tipos: di-
cotémicas o binarias (NFPSEUDOPALABRA) o numéricas (todas las demds). Para
estas Ultimas se realizé una prueba t de diferencia de medias de una cola para muestras
emparejadas (se considera una cola ya que puede formularse la hipétesis de que los
valores de fijacién serdn mayores para el grupo no TEA).

Para el anélisis de las diferencias en los tiempos de reaccién a los patrones prosé-
dicos se empled, asi mismo, la prueba t de diferencia de medidas de cola.

3. Resultados

En la Tabla 1 se detallan las variables incluidas en los modelos de regresion logis-
tica estimados para cada uno de los videos. Para cada una de las variables se indica,
entre paréntesis, el signo de su coeficiente en la funcién logistica y el valor p asociado
al estadistico z (contraste de significatividad del coeficiente). Es necesario tener en
cuenta que para la estimacién de las funciones se ha asignado el valor 1 a la categoria
TEA y el valor 0 a la no TEA, asi que valores altos en cada una de las variables con
coeficiente positivo implican mayor probabilidad de TEA y viceversa.
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para cada uno de los videos

TaBLA 1. Variables incluidas en los modelos de regresion logistica estimados

Video VARIABLES
nfojos nfboca tfglobos
Video 1 ) ©) +)
<0,001 <0,001 <0,001
nfboca nfmano Nfojos tfmano nfmuifie
video2 | () ) 0 0 )
<0,001 0,017 <0,001 0,041 0,021
nfboca tfrueda Nfojos nfrueda
Video3 | () 0 0 )
0,001 0,016 0,033 <0,001
tfnumero tfojos nfpendiente | niojoboca tfboca
Video 4 (+) ) ) ) )
0,001 0,036 0,001 0,048 0,028
nibocaobjeto | niojoboca | niojoobjeto
Video 5 -) (-) (-)
0,001 0,001 0,036
niojoboca | nibocaobjeto | niojoobjeto tfojos
Video 6 Q) ) ) Q)
0,004 0,003 <0,001 0,006
tfojos nfboca nidedodibu nfojos niojodedo | tfdedo
Video 7 +) ) ) ) ) (+)
0,051 0,035 0,002 0,002 0,067 0,099
tferror niojodedo niojodibu | niojoboca | tfvacio4
Video 8 ) ) ) ) (+)
<0,001 0,055 0,001 <0,001 0,002
tfboca
Video 9 (+)
0,078
nibocaperro nfperro Tfperro | niojoperro
Video 10 -) (+) (-) -)
0,020 0,064 0,004 <0,001

Asi mismo, se ha hecho un andlisis comparativo para conocer cudl de los videos
tiene mayor poder clasificador a la hora de establecer un indicador de alarma de TEA.
En la Tabla 2 se recogen los valores estadisticos AUC obtenidos para los modelos
logit estimados para todos los videos (cuanto més se aproxime a 1 mayor serd el poder
clasificador del modelo analizado).
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Video AUC
1 0,8742
2 0,8073
3 0,8080
4 0,9212
5 0,7954
6 0,8022
7 0,7536
8 0,8458
9 0,5283

10 0,7825

En cuanto al bloque 1, en el video 1 se observan diferencias estadisticamente sig-
nificativas entre ambos grupos en cuanto al niimero de ﬁjaciones en ojos y bocay en
el tiempo de fijacién en los globos. El grupo control fija su atencién en mayor medida
en los ojos y en la boca, y el grupo TEA muestra una preferencia atencional en los
globos. En la Figura 5 se pueden observar las diferencias de mirada que vemos obje-
tivadas con el anilisis estadistico.

En el video 2, encontramos diferencias estadisticamente significativas entre los
grupos, en el nimero de fijaciones a los 0jos, la boca y al muiieco, y en el tiempo y
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nimero de fijaciones a la mano. El grupo control muestra predileccion atencional por
los ojos y la boca y el grupo TEA por la mano que se mueve y el muiieco.

En el video 3 existen diferencias estadisticamente significativas entre los dos gru-
pos, en el nimero de fijaciones a la boca, a los ojos y a la rueda y en el tiempo de
fijacién a la rueda. En este caso la variable con coeficiente positivo es la rueda, por
tanto, el grupo TEA muestra un mayor niimero de fijaciones en esta variable, por otro
lado, los sujetos del grupo control muestran un mayor nimero de ﬁ]ac1ones alaboca
y a los ojos.

Para este bloque el video mis significativo y con mayor poder diferenciador entre
TEA y no TEA ha sido el video 1 (ver Tabla 2).

En cuanto a los resultados del bloque 2, en el video 4 se han obtenido resultados
estadisticamente significativos en el tiempo de fijacién en los nimeros, en los ojos, en
la boca y en los pendientes, asi como en el nimero de intercambios en los ojos y la
boca.

Los resultados apuntan que los sujetos del grupo TEA presentan un mayor tiem-
po de fijacién en los niimeros. Los resultados confirman también, al igual que en los
videos anteriores, como variables diferenciadoras de TEA y no TEA el tiempo de
fijacidn en ojos y boca, mucho menor en el grupo TEA. Los resultados, tanto de la
prueba de regresion logistica como la prueba T, apuntan que también es significativa
la variable de nimero de intercambios entre los ojos y la boca (nfojoboca), siendo en
el grupo TEA significativamente menor. El AOI distractor (pendientes de la mujer)
también aparece como variable significativa en el nimero de fijaciones, curiosamente
el grupo control realiza un mayor nimero de fijaciones a esta drea.

En el video 5, se han obtenido resultados estadisticamente significativos en las
variables de nimero de intercambios entre boca-objeto, ojo-boca y ojo-objeto. El
grupo control realiza un mayor nimero de intercambios de mirada que el grupo TEA
entre dichas dreas de interés.

En el video 6, se han obtenido resultados estadisticamente significativos en las
variables de nimero de intercambios entre ojo-boca, boca-objeto y ojo-objeto y en
el tiempo de fijacién en los ojos. Los sujetos del grupo control realizan un mayor
ndmero de intercambios y pasan mds tiempo mirando a los ojos en comparacién con
el grupo TEA.

Para este bloque el video mis significativo y con mayor poder diferenciador entre
TEA y no TEA ha sido el video 4 (ver Tabla 2).

En cuanto a los resultados obtenidos en el bloque 3, en el video 7, obtenemos
resultados significativos en el tiempo de fijacién en los ojos y en el dedo; los sujetos
con TEA miran més a los ojos y al dedo en este video, quedando fijos en ello, sin rea-
lizar la trayectoria de mirada adecuada ni el seguimiento visual. Se obtienen también
resultados estadisticamente significativos en el nimero de fijaciones a la boca y a los
ojos por parte del grupo control y del niimero de intercambios entre el dedo-dibujos
y ojos-dedo; el grupo control, con su mirada, busca continuamente la referencia social
durante el video.

En el video 8, los sujetos del grupo control realizan de manera significativa mds
intercambios de mirada en comparacién con el grupo TEA, concretamente realizan
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mayor nimero de intercambios entre ojo-dedo, ojo-dibujo animado y entre ojos-
boca. Por otro lado, el grupo TEA acierta un mayor nimero de veces de forma signi-
ficativa en mirar al drea vacia que sefiala la actriz, concretamente en el ensayo nimero
4(tfvacio4). En cambio, el grupo control se equivoca un niimero superior de veces,
dando como significativa la variable tferror.

En el video 9, se ha obtenido tan solo una variable estadisticamente significativa, el
tiempo de fijacion en la boca, en este caso, el grupo TEA mira significativamente més
tiempo a la boca en comparacién con el grupo control.

En el dltimo video del bloque, el 10, se han obtenido resultados en concordancia
con los videos anteriores, los nifios con desarrollo tipico realizan de manera significa-
tiva un mayor niimero de intercambios, en este caso entre la boca-perro y ojos-perro.
Asi mismo, miran més tiempo al perro cuando la actriz vuelve la mirada hacia él. En
cambio, el grupo TEA realiza un mayor nimero de fijaciones en el perro cuando no
existe referencia social.

Dentro de este ultimo bloque, el video con més significacion y que tiene un mayor
poder clasificador entre TEA y no TEA es el video nimero 8 (ver Tabla 2).

En el bloque 4, los resultados del anélisis empirico han confirmado que el grado
de asociacion entre la fijacién o no en las pseudopalabras y la caracteristica TEA es
muy alto. Una de las pruebas utilizadas, el test Chi-cuadrado, indica que el grado de
asociacion es significativo a cualquier nivel que se establezca, y el estadistico Phi
de Cramer, cuyo valor absoluto oscila entre 0 y 1, indica una correlacién muy signi-
ficativa en todos los casos (ver Tabla 3).

TaBLA 3. Resultados del test Chi-cuadrado y el estadistico Phi de Cramer

Pseudopalabra1 | Pseudopalabra2 | Pseudopalabra3 | Pseudopalabra4 | Pseudopalabra’
Chi-cuadrado de 128.8875 107.2899 140.1081 1253392 121.8808
Pearson (p < 0.001) (p <0.001) (p<0.001) (p <0.001) (p <0.001)
Phi de Cramer -0.9332 -0.8514 -0.9730 -0.9203 -0.9075

Es especialmente destacable el caso de la pseudopalabra 3 (ver Tabla 4), para la cual
la asociacion con la caracteristica TEA es casi perfecta (solo 1 de los casos TEA tiene
fijacién y solo uno de los no TEA no la tiene).
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Fijacién en la pseudopalabra 3

Fijacion NO TEA TEA Total
No 1 73 74
St 73 1 74
Total 74 74 148

Chi-cuadrado de Pearson = 140.1081 (p < 0.001)
Phi de Cramer = -0.9720

En la Figura 6 se puede observar lo que el andlisis de datos nos da como significa-
tivo, la diferencia de mirada durante la pronunciacién de una de las pseudopalabras en
ambos grupos. El grupo control atiende a la forma fonolégica de la pseudopalabra,
fijando su atencién en la boca de la actriz, mientras que el grupo TEA fija su atencidén
en mayor medida en el pseudoobjeto, obviando la informacién lingtiisticamente rele-
vante que aporta la boca.

Por dltimo, el andlisis de los tiempos de reaccién registrados en la primera escena
de los videos 7 y 9, los anilisis estadisticos indican que como se esperaba las diferen-
cias no son estadisticamente significativas en cuanto a la atencién a los rasgos prosé-
dicos del habla, ni en el tiempo de reaccién de los sujetos a atender a la fuente sonora
de lenguaje (Tabla 5).

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 71-93

— 86 —



HACIA UNA HERRAMIENTA DE CRIBADO TEMPRANO
DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO (TEA)
G. ACEVEDO, R. CAMERO, M. FERNANDEZ, J. DE ANDRES, M. GONZALEZ Y D. FERNANDEZ

TaBLA 5. Prueba t para medir el tiempo de reaccién

V7_TR V8_TR
Prueba t 1 cola muestras empar 0,0987 0,0574
Media no TEA 0,7086 0,6514
Desv. estindar no TEA 0,58894706 0,88796387
Media TEA 0,5862 1,3913
Desv. estandar TEA 0,47904524 3,76825159

4. Discusiéon

El seguimiento visual, medido y objetivado mediante la tecnologia eye tracking,
estd siendo objeto de estudio de un gran nimero de investigadores en los dltimos
afios, con el fin de mostrar su eficacia a la hora de otorgar una medida objetiva tem-
prana de alarma de TEA. Las implicaciones de detectar precozmente indicadores de
riesgo se traducirfan en la posibilidad de realizar una intervencién realmente tempra-
na, que permita aminorar los efectos del TEA en el desarrollo y que significarfa una
amplia mejora en la calidad de vida de estos nifios y de sus familias. Los resultados
obtenidos en el presente estudio se encaminan a ratificar la metodologia de eye trac-
king como una herramienta eficaz para detectar indicadores de alarma temprana de
TEA. Aunque no se debe perder de vista la importancia de establecer unas tareas que,
presentadas mediante un dispositivo eye tracker, sean sensibles a la hora de discrimi-
nar y diferenciar entre TEA y desarrollo tipico. El objetivo de este estudio, ademds
de discernir acerca de la eficacia de la metodologia eye tracking como herramienta
objetiva para la deteccién temprana de indicadores de alarma de TEA, ha tratado de
disefiar las tareas mas sensibles a la hora de establecer un diagndstico fiable.

Los resultados del bloque 1 confirman nuestra hipétesis (1) y van en la linea de
lo propuesto por estudios anteriores: los nifios con indicadores de alarma de autismo
muestran menor atencién a estimulos sociales (movimientos biolégicos) que a los
fisicos (objetos), es decir, muestran menos atencidn a las personas que a los objetos
(Jones et al., 2008; Shic et al., 2014). Del mismo modo, coincidimos con lo expuesto
por Wass et al. (2015) en su estudio, los nifios con TEA muestran una duracién de sus
fijaciones de mirada mucho menor que los nifios con desarrollo tipico.

Dentro de los resultados encontrados en el bloque 2, en cada uno de los videos el
ndmero de intercambios ojo-boca se repite como variable con alto valor de significa-
cién, siendo de baja frecuencia en el grupo TEA vy alta en el grupo control.

Los nifios con desarrollo tipico atienden en gran medida a la cara humana y re-
cogen informacién social de los ojos e informacién fonético-fonolégica de la boca,
de ahi que realicen un rastreo de intercambio continuo entre ojos y boca (Dalton
et al., 2005; Pelphrey et al., 2002). De igual modo, el resto de las trayectorias de
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intercambios de mirada (0jo-objeto, boca-objeto) obtienen una significacién de baja
frecuencia en el grupo TEA. Lo que nos confirma que los nifios con TEA muestran
dificultades en las trayectorias de mirada de recogida de informacién social y verbal,
fundamentales a la hora de escanear y establecer aprendizaje de las diferentes escenas
de interaccién social.

En definitiva, podemos aceptar la hipétesis (2), los nifios con indicadores de alar-
ma de autismo realizan menos intercambios de mirada de recogida de informacion
social que los nifios con desarrollo tipico.

Los resultados obtenidos en el bloque 3 de videos recogen como variables alta-
mente significativas el nimero de intercambios ojo-dedo y el niimero de intercambios
dedo-dibujo; realizando los nifios del grupo control significativamente mds intercam-
bios de mirada de este tipo respecto al grupo TEA. La trayectoria de intercambios
ojo-dedo supone el rastreo esperable con un buen funcionamiento del STS en un pa-
trén de desarrollo tipico, con base en la necesidad de biisqueda de congruencia entre
la direccién del ojo que mira y el dedo que sefala (Jellema et al., 2001, 2002; Perret et
al., 1989).

El patrén de escaneo social por parte de los sujetos del grupo control parece ser
claro gracias a la medida de intercambio de mirada entre el referente objeto y la fuente
de informacién social, en cambio los nifios del grupo TEA, durante la ejecucién de
estos videos, especialmente en el video 8, parecen quedarse fijos en los ojos de la ac-
triz sin realizar un movimiento de ojos sincrénico, es decir, no son capaces de seguir
conjuntamente el iris del ojo hacia la direccién a la que mira. En cambio, llama la
atencién que obtenemos diferencias significativas en la variable tfvacio4, es decir, los
sujetos del grupo TEA acertaron en el ensayo nimero 4 la direccién en la que iba a
aparecer el dibujo.

Esto puede ser debido a un error metodoldgico a la hora de disefiar los videos, ya
que los nifios con desarrollo tipico han fallado mds la tarea en si debido a que buscan
con su mirada en mayor medida a su referente social (cara de la mujer) y no tratan
de realizar la tarea de busqueda de dibujo animado. En cambio, los nifios del grupo
TEA no realizan este intercambio de mirada hacia el referente social y si aciertan en
el intento 4, mirando en la direccién hacia donde va a aparecer el dibujo, por tan-
to, ha servido para evidenciar que estos nifios no son capaces de realizar el rastreo
de busqueda de informacidn social, pero si poseen una capacidad para la retencién de
secuencias visuales de imdgenes y objetos.

Los videos 7 y 8 han permitido aceptar la hipétesis 3, los nifios y las nifias con
indicadores de alarma de TEA no miran en la direccién que el adulto mira y el dedo
sefiala.

En el video 9 obtenemos tan solo como significativa la variable de tiempo de fi-
jacion en la boca por parte del grupo TEA, evidencia un déficit de mirada por parte
de estos sujetos a los ojos humanos, sin embargo, no logramos dejar constancia del
seguimiento del ojo durante la tarea.

De esta forma, no podemos aceptar este video como vilido para registrar los pa-
trones de mirada buscados en esta hipdtesis (3); el disefio de este video se debe revisar
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para futuras investigaciones en esta linea, ya que han demostrado tener un buen po-
tencial diagnéstico.

En el tltimo video de este bloque, el video 10, se ha pretendido registrar la lectura
del giro completo de cabeza ademds de los ojos como gesto indicador. La variable
ndmero de intercambios entre los ojos y el perro que aparece (niojoperro) es signifi-
cativamente menor en el grupo TEA, miran al perro cuando este aparece, pero no en
respuesta a la informacién social que el gesto de la mujer ofrece.

También se ha podido evidenciar lo que planteaban Wass er al. (2015) en su estu-
dio, los tiempos de fijacién en los objetos estdticos son mds cortos en los sujetos del
grupo TEA, ya que se fijan en mayor medida en el objeto (nfperro) pero el tiempo de
fijacion en el mismo es estadisticamente inferior en comparacién con el grupo control
(tfperro): aunque los nifios del grupo TEA muestran mayor interés en atender a obje-
tos que a personas, la duracién de sus fijaciones es mds corta.

Los resultados encontrados en el bloque 4 de videos nos permiten confirmar nues-
tra hipétesis (4), los nifios con indicadores de alarma de TEA no miran a la boca
cuando el adulto emite una palabra asociada a un referente concreto. Debido a la alta
significacién hallada en el andlisis estadistico, podemos afirmar que la ausencia de
registros de fijacion de mirada en la boca justo en el momento que emite una palabra
nueva serd un indicador temprano de alarma de TEA. Estas medidas eran la objeti-
vacién de uno de los indicadores clinicos tempranos de alarma del TEA: la falta de
respuesta al nombre.

Por otro lado, gracias al disefio y andlisis de estos estimulos hemos observado el
patrén de desarrollo de mirada atencional en relacién con la adquisicién del lenguaje;
coincidimos de esta forma con lo que han afirmado estudios anteriores (Tenenbaum
et al., 2014; Lewkowicz y Hansen-Tift, 2012); los nifios con desarrollo tipico mues-
tran una preferencia de mirada a los ojos, pero cuando se hace una referencia 1éxica
(damos etiqueta a un referente) o, lo que es lo mismo, cuando estdn interesados en
aprender lenguaje, pasan a atender mds a la boca ya que son dependientes de atender
a las claves fonoldgicas que nos aporta la atencién a la boca. En cambio, los nifios del
grupo TEA parecen no presentar este patrén de desarrollo de mirada, ya que tienen
muchas dificultades para atender al lenguaje oral. Esto se traduce en la alta tasa de ni-
fios con TEA que no desarrollan lenguaje oral o presentan un lenguaje alterado. Esto
parece indicar una disfuncién en el STS, también en el grupo de neuronas con com-
petencia especifica en el procesamiento de los rasgos fonoldgicos de la voz humana.

Por ultimo, los resultados de los tiempos de reaccién recogidos en los videos 7
y 8 nos permiten confirmar nuestra hipétesis (5) ya que por el momento no se han
encontrado diferencias estadisticamente significativas. Los patrones melddicos son
recibidos de forma adecuado por los nifios TEA.

Los nifios con indicadores de alarma de autismo buscan con la mirada la cara del
adulto cuando este emite producciones orales ritmicas, musicales u onomatopéyicas,
igual que los nifios con desarrollo tipico desde los cuatro meses de edad.

En definitiva, los resultados encontrados en el presente estudio ponen de manifies-
to y han logrado objetivar la existencia de un patrén de mirada diferente y una falta
de respuesta al lenguaje oral en los nifios del grupo TEA. Estos nifios presentan un
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mayor nimero de fijaciones en los objetos en comparacién con los ojos y la boca; ade-
mds, no son capaces de realizar trayectorias de mirada de recogida de informacién so-
cial, hecho que evidenciamos con el estudio de la variable de niimero de intercambios
entre los 0jos y la boca. Y, por otro lado, no realizan la recogida de informacién de la
fuente de produccién oral, no miran a la boca de la persona en el momento en el que
emite formatos lingiiisticos, pero si cuando emiten producciones onomatopéyicas.

Estos resultados han permitido objetivar la presencia de la hipofuncién del STS
desde edades tempranas que distintas lineas de investigacién vienen postulando como
trastorno nuclear del autismo (Pelphrey ez al., 2005; Zilbovicios et al., 2006).

Todo ello apunta a la fiabilidad de las medidas de seguimiento visual a la hora de
detectar precozmente a nifios con alto riesgo de presentar un trastorno del espectro
del autismo. Estos indicadores pueden ser recogidos de manera objetiva mediante un
dispositivo eye tracker, que nos emita un resultado en forma de pronéstico (TEA, no
TEA). Los anilisis empiricos aqui realizados han confirmado el poder clasificador de
nuestros videos, especialmente de los videos 1 (del bloque 1), 4 (del bloque 2) y los
tltimos 5 del bloque 4, estimulos fundamentales a la hora de obtener resultados para
un posible cribado temprano.

El fin dltimo de este estudio es crear y configurar un software que, tras recoger
los registros de mirada de un bebé, nos diera automdticamente su probabilidad de
presentar un “patrén de mirada TEA o no TEA”.

Para lograr disefiar un modelo con el maximo poder clasificador se precisa dar
continuidad al proyecto; es necesario no solo contar con una muestra de tamafio ma-
yor en los grupos aqui analizados, sino compararlo también con otros trastornos del
neurodesarrollo. De esta manera contarfamos con una prueba objetiva de deteccién
temprana de indicadores de riesgo del trastorno del espectro del autismo, convirtién-
dose en la primera prueba objetiva de cribado temprano de TEA.

5. Conclusién

Uno de los objetivos principales de los profesionales y servicios de atencion espe-
cializada para las personas con TEA siempre ha sido lograr la deteccién precoz. Ser
conocedores de los tltimos avances en neurociencia acerca de la disfuncién temprana
del surco temporal superior, que provoca una deficiente activacién del sistema de
neuronas espejo, da cuenta de la importancia que tiene dirigir recursos y esfuerzos a
buscar indicadores objetivos tempranos que nos permitan actuar de manera precoz,
para lograr aminorar sus efectos en el desarrollo de los nifios con TEA (Acevedo,
2020).

Uno de los primeros indicadores de la disfuncidn del STS serd un patrén de mirada
diferente, que implica una atencién maxima al objeto y una ausencia de trayectorias
de recogida de informacidn social; en este estudio se ha objetivado este patrén de mi-
rada como cardcteristico en el grupo TEA.

Cabe destacar los beneficios del uso del eye tracking como metodologia de detec-
cién temprana de este patrén de mirada diferente, ya que es una técnica de sencillo
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manejo, rapida aplicacién y nada invasiva para los bebés. Dichos beneficios y el alto
poder clasificador de los videos estimulo aqui analizados son puertas de entrada a su
utilizacién como prueba de cribado temprano de indicadores de alarma de TEA.

En definitiva, se ha demostrado el alto poder clasificador del procedimiento aqui
presentado, mediante el uso de la metodologia eye tracking, para realizar la deteccién
precoz de indicadores de alarma; su margen de error es ain elevado: por cada diez
nifios examinados podriamos emitir dos falsos positivos y un falso negativo. Lograr
un tamafio de muestra mayor posiblemente permitird aumentar la probabilidad de
acierto. Ello se estd teniendo en cuenta en los nuevos estudios que el equipo de inves-
tigacién ha puesto en marcha para dar continuidad al proyecto y conseguir aumentar
la validez de los resultados.
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RESUMEN: Esta investigacién que presentamos pretende profundizar en las sefiales
de alarma mids frecuentes de los nifios y las nifias diagnosticados con TEA, atendiendo a
su nivel de desarrollo lingtiistico. Para ello, analizamos los resultados obtenidos de una
muestra de 142 nifios y nifias evaluados en los cinco dltimos afios en el Servicio de Psi-
comotricidad de la Universidad de La Laguna. El instrumento utilizado es el ADOS-2
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y para realizar el andlisis estadistico hacemos uso del SPSS. Las conclusiones obtenidas
hacen referencia a la ausencia de lenguaje durante los 3 primeros afios de vida y a un
aumento del porcentaje de sujetos con lenguaje adquirido a partir de esta edad; al escaso
uso de la mirada, poco uso de la expresividad facial y gestualidad limitada en la inte-
raccién social; o la falta de respuesta cuando se les llama por su nombre solo en sujetos
carentes de lenguaje, como algunas de las caracteristicas mds evidentes en las personas
con TEA. En general, las variables en interaccién social estin mds estrechamente relacio-
nadas entre si que en el resto de los dmbitos evaluados.

PALABRAS CLAVE: autismo; psicomotricidad; evaluacién; deteccién temprana.

AssTRACT: This research aims to deepen the most frequent warning signs of children
diagnosed with ASD, taking into account their level of linguistic development. We ana-
lyze the results obtained from a sample of 142 children evaluated in the last five years
in the Servicio de Psicomotricidad, Universidad de La Laguna. The instrument we use
is the ADOS-2, and to perform the statistical analysis, we make use of the SPSS. The
conclusions obtained refer to the absence of language during the first 3 years and an
increase in the percentage of subjects with language acquired from this age; the limited
use of the gaze, little use of facial expressiveness and limited gesture in social interaction;
or the lack of response when called by name only in subjects lacking language, such as
some of the most obvious characteristics in people with ASD. In general, variables in
social interaction are more closely related to each other than in the other evaluated areas.

KEYWORDs: autism; psychomotricity; evaluation; early detection.

1. Introduccién

ON LA CERTEZA de que la intervencién temprana consigue una mejoria en el
prondstico y en la calidad de vida de la mayoria de los nifios y las nifias con
Trastorno de Espectro Autista (en adelante, TEA), adquiere especial impor-
tancia la investigacidn en torno a la deteccién temprana de signos de alarma que per-
mitan derivar a una evaluacién diagndstica que facilite que los menores, su familia y
entorno comiencen a recibir los apoyos lo antes posible. Si se quieren mejorar sus
dificultades debidas al autismo, es necesario intervenir antes de los tres afios para evi-
tar que sus trastornos precoces se cronifiquen, formando parte de su mundo interno
(Larban, 2018).
Si bien es cierto que se ha avanzado mucho en la investigacién desde la medicina
y la neurobiologia, la realidad es que el diagndstico de los TEA prioritariamente se
realiza a través de las conductas desajustadas en el dmbito de la comunicacién, la in-
teraccidn social o por la presencia de conductas llamativas relacionadas con la inflexi-
bilidad mental o comportamental. Ciertamente, el mayor conocimiento del patrén
conductual del autismo y el avance en los instrumentos de deteccién y diagndstico
han posibilitado que las personas con TEA sean visibles en edades cada vez mds tem-
pranas (Herndndez er al., 2005; Larban, 2012).
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Con la intencién de seguir profundizando en este tema, profesorado de la Uni-
versidad de La Laguna y de la Universidad Rovira 1 Virgili desarrollamos desde el
afio 2014 al 2017 el Proyecto de I+D+I (PS12013-45794-R) titulado Deteccion precoz
de signos de alarma en el desarrollo de personas con TEA (Ferré et al., 2019; Llorca
et al., 2019). Con la misma finalidad y la de seguir indagando en aquellas conductas
més determinates en el diagnéstico de menores con TEA, realizamos la investigacién
objeto de este articulo.

En cuanto al contexto de la investigacion, desde hace 28 afios, en la Universidad
de La Laguna, en la Facultad de Educacidn, existe un Servicio de Psicomotricidad
dedicado a la Docencia, Investigacién e Intervencién con menores con Necesidades
Educativas. En este servicio, ademds de otros proyectos, en los tltimos cuatro afios,
y financiado por la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias, desarrollamos
un proyecto de investigacién titulado Evaluacion e intervencion en Psicomotricidad
y Atencion Temprana dirigido a personas que presentan necesidades especiales y/o se
encuentran en situacion de riesgo.

2. Método

La muestra de esta investigacién incluye a todos los nifios y las nifias con TEA
evaluados en nuestro servicio desde octubre de 2015 a febrero de 2020. Ellos y ellas
fueron derivados en su mayoria por los/as pediatras de atencidén primaria del Servicio
Canario de Salud y, ocasionalmente, por el profesorado de Educacién Infantil y Pri-
maria o los Equipos de Orientaciéon Educativa y Psicopedagdgicos de la Consejeria de
Educacién del Gobierno de Canarias, al observar algtin signo de alarma relacionado
con el TEA, utilizando como instrumento el analisis de los resultados de la escala
de observacion para el diagnéstico del autismo ADOS-2 (Lord er al., 2015; Lord et
al., 2015), aplicado en funcién de la edad y nivel de competencia en el lenguaje. Este
instrumento permite realizar una evaluacién estandarizada y semiestructurada de po-
blacién con sospecha de presentar un trastorno del espectro autista, y se puede aplicar
a personas de diferentes edades, niveles de desarrollo y que manifiestan competencias
diversas en la comunicacién verbal. Se compone de actividades donde la persona que
evaltia puede observar la presencia de comportamientos que son significativos para el
diagnéstico de este trastorno. La escala estd dividida en 5 médulos, que detallamos a
continuacion:

— Moédulo T: se corresponde con nifios y nifias preverbales de 12 a 30 meses.

— Modulo 1: se corresponde con nifios y nifias preverbales a partir de los 31 me-
ses, siendo en nuestra muestra mayoritariamente nifios y nifias con edades entre
3y 4 afos.

— Modulo 2: se aplica a nifios y nifias que presentan habla con frases, siendo en
nuestra muestra mayoritariamente nifios y nifias con edades situadas entre 4 y 6
afios.
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— Moédulo 3: se aplica a nifios/as y adolescentes que presentan fluidez verbal, sien-
do en nuestra muestra mayoritariamente aplicado a nifios y nifias entre los 7-8
anos.

— Modulo 4: se aplica a adolescentes y adultos/as que manifiestan fluidez verbal.
No utilizado en esta investigacion.

Los porcentajes de distribucién de la muestra quedan reflejados en la tabla
siguiente:

TaBLA 1. Distribucién de la muestra en funcién
de los médulos del ADOS-2 aplicados

Médulo ADOS-2 | EVALUADOS | NINOS | NINIAS e
Médulo T 46 39 (84,8 %) |7(152%) | 15a30 meses
Moédulo 1 61 46 (75,4 %) | 15 (24,6 %) | 31 meses a 7,1 afios
Médulo 2 15 13 (86,7 %) | 2(13,3%) |3,547,3 afios
Médulo 3 20 18(90,0%) |2(10%) | 4,104 12,11 afios
TOTAL 142 116 (81,7 %) | 26 (18,3 %)

La distribucién aleatoria de la muestra de este estudio pone de manifiesto la mayor
incidencia de los TEA en nifios, en una proporcién de 4,4 nifios por nifia.

2.1. Procedimiento

En este proyecto realizamos la evaluacién de los nifios y las nifilas que nos son
remitidos desde los servicios de pediatria de los dos hospitales universitarios de Tene-
rife y fundamentalmente por las/os pediatras de Atencién Primaria, encontrindonos
con un alto porcentaje de menores con conductas asociadas a los TEA, motivo por
el que nos planteamos analizar los resultados tras la aplicacién de la escala de obser-
vaciéon ADOS-2, con la finalidad de obtener conclusiones sobre las conductas mas
significativas y su relacién con anteriores investigaciones en torno a la deteccién tem-
prana de signos de alarma en la deteccién de un trastorno del espectro autista.

Para el andlisis de los resultados utilizamos el SPSS 15.0 para Windows, basindo-
nos en el cilculo de porcentaje, modas y medianas, para comprobar en qué variables
los nifios y las nifias de esta investigacion obteman mayores indicadores de riesgo,
dado que las variables se encuentran puntuadas en un rango ordinal que va de 0 (au-
sencia de sefiales de alarma) a 2 0 3 (que indican mayor severidad en las alteraciones
observadas en cada variable). También hemos utilizado el estadistico de correlacion
Tau-b de Kendall para identificar las relaciones que se daban entre las variables de las
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diferentes dimensiones. Asimismo, utilizamos el estadistico de contraste U de Mann-
Whitney con la finalidad de poder constatar si habia diferencias significativas en el
ambito de la comunicacién, la interaccién social o la conducta en funcién del médulo
utilizado; también hemos utilizado la prueba Chi-Cuadrado para valorar si habia di-
ferencias significativas por sexo. Para poder realizar este andlisis, recogimos los resul-
tados de las variables que se repetian en los diferentes médulos.

El objetivo de esta investigacién ha sido profundizar en las sefiales de alarma mds
frecuentes de los nifios y nifias diagnosticados con TEA en funcién de su nivel de
desarrollo lingtiistico.

Las preguntas que han guiado nuestra investigacion han sido las siguientes:

— ¢Cudles son las habilidades dentro de la comunicacién, la interaccién social,
la conducta y el juego en las que los nifios y las nifias con autismo muestran
mayores dificultades?

— ¢Existen relaciones entre las dificultades que presenta un sujeto en una variable
y en otra?

- ¢Existen diferentes sefiales de alarma dentro de la comunicacidn, la interaccién
social o la conducta en funcién del nivel de lenguaje de los nifios y las nifias con
autismo?

- ¢Existen diferencias en la expresividad de sefales de alarma de los nifios y las
nifias con autismo en funcién del sexo?

3. Resultados

A continuacién, presentaremos los resultados mds relevantes en referencia a las
variables que han puntuado con mayores indicadores de alerta en las diferentes di-
mensiones (lenguaje, interaccion social y conducta).

3.1. Lenguaje y Comunicacion
3.1.1. Lenguaje y Comunicacién (Médulo Ty Médulo 1)

Teniendo en cuenta que, segin el Inventario de Desarrollo de Atencién Tem-
prana, cuyas siglas son IDAT (Pérez y Lorenzo, 2002), a partir de los 15 meses los
nifios ya deberian utilizar entre siete y diez palabras reales, la ausencia de lenguaje es
el signo mds significativo en los sujetos evaluados hasta los 4 afios, tal como puede
observarse en las Tablas 2 y 3, con un 58,7 % de sujetos que no dicen ninguna palabra
en el Médulo Ty un 27,9 % en el Médulo 1; asi como un 32,6 % con menos de cinco
palabras durante la evaluacién del Médulo T y un 27,9 % del Médulo 1.

A partir de los valores de la mediana y la moda, podemos observar que los nifios
y las nifias evaluados del Médulo T obtienen frecuentemente sefiales importantes de
alerta en todas las variables (con valores de 3), a excepcién de la entonacién, por-
que generalmente el lenguaje es muy reducido para valorarla, y el uso del cuerpo
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del adulto (cuya moda y mediana es cero). Observamos que, en esta variable, la falta
del uso del cuerpo del otro estd motivada en la mayoria de ocasiones por la falta de
herramientas comunicativas de los nifios hacia los adultos, por lo que el valor cero
no corresponderia exactamente (como ocurre en el resto de variables) a la ausencia
de dificultades, sino que muchas veces el uso instrumental supone un primer intento
comunicativo en los nifios y las nifias con autismo, que no aparece cuando el drea
comunicativa esti muy afectada.

En general, las escasas vocalizaciones no estdn dirigidas (50 %) y, en todo caso, se di-
rigen exclusivamente al otro para hacer una peticién; resultando también llamativo como
a esta escasez de vocalizaciones espontineas se afiade la ausencia de gestos (54,3 %).

Mayoritariamente, los nifios y nifias con TEA en estas edades no sefialan (71,7 %
con valor 3), y los que lo hacen, es con falta de coordinacién con la mirada o sus vo-
calizaciones (23,7 %).

En general, son nifios y nifias muy desconectados, que carecen de lenguaje oral
con escaso uso de palabras sueltas (91,3 %), sin ni siquiera hacer uso instrumental
del otro para comunicarse, aunque en los/as del Médulo 1, empieza a aparecer el uso
instrumental del otro, llevindolo de la mano hacia aquello que les interesa, pero con
escasa coordinacién con la mirada, un 52,2 % de los casos.

TaBLA 2. Estadisticos de Lenguaje y Comunicacién del Médulo T y Médulo 1
Médulo Told Al | Ala | A2 | A3 | A4 | A5 | A6 | A7 | A8 | A9
N Vilidos 46 46 46 4 3 3 33 45 46 42
Perdidos 0 0 0 42 43 43 13 1 0 4
Mediana 4,00 | 2,00 | 3,00 | 1,00 | 3,00 | 3,00 | 1,00 | 3,00 | 3,00 | 3,00
Moda 4 |2 | 3 o | 3 3 0 3 3 3
Moédulo 1 Al A2 A3 A4 A5 A6 A7 A8
N Vilidos 61 61 61 21 25 17 46 61
Perdidos 0 0 0 40 36 44 15 0
Mediana 3,00 2,00 | 1,00 | 1,00 | 1,00 | 1,00 | 2,00 | 2,00
Moda 3(a) 1 1(a) | 1(a) 2 1 3 2

LEYENDAS: Al: Nivel general de lenguaje; Ala: Frecuencia balbuceo; A2: Vocalizacién dirigida; A3:
Entonacién; A4: Ecolalia; A5: Uso estereotipado de palabras; A6: Uso del cuerpo del otro; A7: Sefialar; AS8:
Gestos; A9: Vocalizacién no dirigida. Los casos perdidos se refieren a la puntuacién 8: Lenguaje demasiado
limitado como para valorarlo.

En el caso del Médulo 1, donde los nifios son un poco mayores y, en la mayoria de
los casos, presentan retraso en la aparicion del lenguaje, careciendo de él o haciendo
uso de palabras sueltas, podemos observar que las sefiales de alerta mas importantes
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aparecen de nuevo en la falta de lenguaje (55,8 % con pocas o ninguna palabra), asi
como en las dificultades para el uso de gestos, un 55,7 % con ausencia de gestos y un
45,9 % con ausencia de sefializacién, estando presentes en un 13,1 % las estereotipias
verbales.

En este Médulo es algo més frecuente, aunque existen dificultades, el uso de vo-
calizaciones (39,3 %), la utilizacién de ecolalias (32,8 %) y el uso instrumental del
adulto como herramientas para tratar de comunicarse (52,5 % con valor 1 0 2).

3.1.2. Lenguaje y Comunicacién en Médulo 2 y Médulo 3

En los sujetos en los que empieza a aparecer el lenguaje con frases o fluidez verbal
(ver Tabla 3), su entonacién es més bien planay peculiar (un 46,7 % en el M6dulo 2 y un
35 % en el M6dulo 3), con escasa presencia de ecolalias (solo en el Médulo 2 un 46 %)
y una tendencia importante a un uso mds estereotipado y repetitivo del lenguaje (un
86,7 % en el Médulo 2 y un 45 % en el Médulo 3). Paralelamente a la aparicién y
desarrollo del lenguaje se vuelve mds frecuente el uso de gestos como sefalar y solo
un bajo porcentaje muestra ausencia de gestos (15 % en el Médulo 3 y 6,7 % en el
Moédulo 2). Pese a la existencia de lenguaje, su capacidad para conversar es limitada,
ofreciendo o pidiendo poca informacién de manera espontinea los nifios y las nifias
que han sido evaluados con el Médulo 2 (53,3 %) y con el Médulo 3 (65 %), depen-
diendo para la narracién de un suceso de las preguntas del otro.

TaBLA 3. Estadisticos de Lenguaje y Comunicacién del Médulo 2 y Médulo 3

Médulo 2 Al A2 A3 A4 A6 A5 A7
Mediana ,00 1,00 ,00 1,00 ,00 1,00 1,00
Moda 0 1 0 1 0 1 1
Médulo 3 Al A2 A3 A4 A5 A6 A7 A8 A9
Mediana ,00 1,00 ,00 ,00 1,00 2,00 1,50 1,00 1,00
Moda 0 1 0 0 0 2 2 1 1

LEYENDAS: Médulo 2: Al: Nivel general de lenguaje; A2: Anormalidades del habla; A3: Ecolalia; A4:
Uso estereotipado de palabras; A5: Conversacién; A6: Sefialar; A7: Gestos.

Médulo 3: Al: Nivel general de lenguaje; A2: Anormalidades del habla; A3: Ecolalia; A4: Uso estereoti-
pado de palabras; A5: Ofrece informacién; A6: Pide informacién; A7: Narracién de sucesos; A8: Conver-
sacion; A9: Gestos.
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3.1.3. Anilisis conjunto de las variables de lenguaje y comunicacién

Para valorar la correlacion entre las diferentes variables referidas a lenguaje y co-
municacion, aplicamos el estadistico Tau-b de Kendall incluyendo los datos de los cua-
tro médulos utilizados en las evaluaciones de la muestra objeto de estudio (Tabla 4).

TaBLA 4. Correlacion entre variables referidas a Lenguaje y Comunicacién

Al A2 A3 A4 A5 A6 A7 A$ A9
Taubde [Al | Coeficiente de » - - - - »
ol o 1000 | 6310 | 075 | 57707 | 322¢) | 3370 | ey | ssee) | 119
N 142 107 60 63 55 79 121 142 35
A2 | Coeficiente de - ; » -
e Sl e | Loo| 98| 0| 57| 208) | 584 | 575
N 107 107 25 28 20 79 106 107 0
A3 | Coeficiente de -
correlacién 075 098 | 1,000 013 [ ,390(+%) 212 ,055 114 071
N 60 25 60 53 52 2 40 60 35
A4 | Coeficiente de - . .
oS e | 0| 13| 1000 A | | 3| 07| ook
N 63 28 53 63 51 27 43 63 35
A5 | Coeficiente de o " - + o
o e | 57| 000 | A2 | 1000|493 | ASTe | 17| -2
N 55 20 52 51 55 20 35 55 35
A6 | Coeficiente de » . . » .
o e | 8| 2| 7| s | 1000 | 261 | 57)
N 79 79 22 27 20 79 79 79 0
A7 | Coeficiente de
e o) | s | 055 | sk | A8 | 2610|1000 | ko) | 252
N 121 106 40 43 35 79 121 121 15
A8 | Coeficiente de - " ” .
o | sse) | S| At 07| 97| 29| 0| 1000|090
N 142 107 60 63 55 79 121 142 35
A9 | Coeficiente de
correlacién 119 . 071 ,004 - 243 . 1252 09| 1,000
N 35 0 35 35 35 0 15 35 35

LEYENDAS: Al: Nivel general de lenguaje; A2: Frecuencia de vocalizaciones; A3: Entonacién vocaliza-
ciones o habla; A4: Ecolalia inmediata: A5: Uso estereotipado de palabras o frases; A6: Uso del cuerpo del
otro; A7: Senalar; A8: Gestos; A9: Conversacion.

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

* La correlacién es significativa al nivel 0,05 (bilateral).
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El nivel de lenguaje guarda relacion con la vocalizacién ,631(**), la ecolalia inme-
diata ,577(**), la capacidad de sefialar ,643(**) y el uso de gestos ,556(**). Podemos
decir que, a medida que aumentan las dificultades en una variable, aumentan en el
resto de las mencionadas. Lo mismo ocurre con la ecolalia inmediata, en la medida en
que estd mds presente, también aparece lenguaje més estereotipado y més dificultades
para sefialar y mayor uso instrumental del adulto.

3.2. Interaccion social
3.2.1. Interaccién social reciproca en Médulo T'y Médulo 1

Como se puede observar en las Tablas 5 y 6, el signo de alarma mds evidente es la
dificultad en la utilizacién de la mirada (Moda = 2), obteniendo el 76,1 % la maxima
puntuacién en el Médulo Ty el 98,4 % en el Médulo 1.

En estos mddulos se pone de manifiesto la escasa intersubjetividad, con moda =
3 en el M6dulo T o moda = 2 en el Médulo 1, en todos aquellos items en los que el
sujeto tiene que tener en cuenta o dirigirse al otro, con escasa integracién de la mirada
o recurriendo solo para solicitar ayuda y no por el deseo de compartir. Sin embargo,
probablemente por nuestra formacién y especificidad de la intervencion por la via
corporal en psicomotricidad, se consigue que haya disfrute compartido cuando la
interaccién es fundamentalmente de naturaleza fisica (un 47,8 % en el Médulo T y un
55,7 % en el Médulo 1), mejorando la calidad de la relacion en esos momentos por la
implicacién del adulto, ya que las iniciaciones sociales son inusuales. Un 57,2 % de
los casos del Médulo 1y un 65,8 % del Médulo T no responden cuando se les llama
por su nombre.

TaBLA 5. Estadisticos de Interaccidn social reciproca del Médulo T

B1 B2 B3 B4 B5 B6 B7 B8 B9 B10

Mediana (2,00 [3,00 3,00 [2,00 2,00 [1,00 [2,00 [2,00 [2,00 |2,00
Moda 2 3 3 1 3 1 3 3 2()  |1(a)
Bi1 | B12 | B13 | B14 | B15 | Bléa | B16b | B17 | B18
Mediana [3,00 [3,00 (2,50 [2,00 [2,00 [3,00 [2,50 |2,00 [2,00

Moda 3 3 3 2 1 3 3 2 1

LEYENDAS: B1: Contacto visual; B2: Juego de broma; B3: Juego imposible; B4: Expresiones faciales diri-
gidas a otros; B5: Integracion de la mirada; B6: Disfrute compartido; B7: respuesta al nombre; B8: Ignorar,
B9: Pedir; B10: Cantidad de peticiones; B11: Dar; B12: Mostrar; B13: Iniciacién atencién conjunta; B14:
Respuesta atencién conjunta; B15: Caracteristica iniciaciones sociales; Bl16a: Cantidad iniciaciones sociales
(examinador); B16b: Cantidad iniciaciones sociales (familiar); B17: Nivel de implicacién; B18: Calidad
general de la relacién.

En sus interacciones hay un uso escaso de expresiones faciales, un 58,7 % de casos
en el Médulo T y un 55,7 % en el Médulo 1 y, mayoritariamente, hay ausencia de
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iniciativa para la interaccién con el examinador, solo un 2,1 % en el Médulo T y un
1,6 % de los casos en el M6dulo 1 usan de manera efectiva y coordinada formas ver-
bales y no verbales ajustadas al contexto.

TaBLA 6. Estadisticos de Interaccion social reciproca del Médulo 1

B1 B2 B3 B4 B5 Bé6 B7 B8 B9 B10

Mediana |2,00 2,00 1,00 2,00 1,00 2,00 1,00 1,00 2,00 1,00
Moda 2 2 1 2 1 2 1 1 2 1
B11 B12 | B13a | B13b | B14 B5 B16
Mediana |2,00 1,00 3,00 2,00 2,00 2,00 2,00

Moda 2 1 3 3 2 2 1

LEYENDAS: B1: Contacto visual; B2: Sonrisa social correspondida; B3: Expresiones faciales dirigidas
a otros; B4: Integracion de la mirada; B5: Disfrute compartido; Bé: respuesta al nombre; B7: Pedir; B8:
Dar; B9: Mostrar; B10: Iniciacidn atencién conjunta; B11: Respuesta atencién conjunta; B12: Caracteris-
tica iniciaciones sociales; B13a: Cantidad iniciaciones sociales (examinador); B13b: Cantidad iniciaciones
sociales (familiar); B14: Calidad de la respuesta social; B15: Nivel de implicacién; B16: Calidad general de
la relacién.

3.3. Interaccion social reciproca en Médulo 2 y Mddulo 3

También en los Médulos 2 y 3 (ver Tablas 7 y 8) persisten las dificultades en el uso
de la mirada, con un contacto visual pobremente modulado para iniciar, terminar o
regular una interaccién social; un 73,3 % de casos en el Médulo 2 y un 80 % de casos
en el Médulo 3.

Con la presencia del lenguaje mejora la intersubjetividad, con valores de 1 0 0 en
la moda de los diferentes items, con muestras de que disfruta en la relacién con el
evaluador de manera ajustada al contexto, aunque las iniciaciones sociales contindan
siendo ligeramente inusuales, recurriendo al otro fundamentalmente solo para solici-
tar ayuda (el 20 % de los casos en ambos médulos).

TaBLA 7. Estadisticos de Interaccién social reciproca del Médulo 2

Bl | B2 | B3 | B4 | B5 | B6 | B7 | B8 | B%a | B% | B10 | B11 | B12

Mediana |2,00 [1,00 [,00 |,00 [1,00 [,00 [,00 [1,00 [1,00 [1,00 [1,00 [1,00 |,00
Moda (2 1 |o o fo fo fo [t o Jo@ [1 |1 o

LEYENDAS: B1: Contacto visual; B2: Expresiones faciales dirigidas a otros; B3: Disfrute compartido;
B4: Respuesta al nombre; B5: Mostrar; B6: Iniciacion atencidn conjunta; B7: Respuesta atencién conjunta;
B8: Caracteristica iniciaciones sociales; B9a: Cantidad iniciaciones sociales (examinador); B9b: Cantidad
iniciaciones sociales (familiar); B10: Calidad de la respuesta social; B11: Cantidad de comunicacién social
reciproca; B12: Calidad general de la relacion.
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Todos responden cuando se les llama por su nombre.

En estos médulos persiste el escaso uso de expresiones faciales en sus interaccio-
nes; el 60 % de los casos en ambos médulos raramente dirigen su expresividad de un
modo ajustado al examinador, también su gestualidad es limitada o inferior a lo usual.
A medida que aumenta el lenguaje, mejoran las capacidades de iniciacién social, un
33,3 % en el Médulo 2 y un 45 % en el Médulo 3.

TaBLA 8. Estadisticos de Interaccién social reciproca del Médulo 3

B1 B2 B3 B4 B5 Bé6 B7 B8 B9 | B10 | Bl1

Mediana |2,00 |2,00 [1,00 |2,00 |1,00 |2,00 |1,00 |1,00 [2,00 |1,00
Moda 2 2 1 2 1 2 1 1 2 1

LEYENDAS: B1: Contacto visual; B2: Expresiones faciales dirigidas a otros; B3: Produccién del lenguaje
y comunicacién no verbal asociada; B4: Disfrute compartido; B5: Empatia; B6: Comprension de las situa-
ciones y relaciones sociales; B7: Caracteristica iniciaciones sociales; B8: Cantidad iniciaciones sociales; B9:
Calidad de la respuesta social; B10: Cantidad de comunicacién social reciproca; B11: Calidad general de
la relacion.

3.3.1. Analisis conjunto de variables de Interaccién social reciproca

Para realizar un anilisis de la interaccién social en los diferentes médulos, selec-
cionamos las variables que se repetian para desarrollar un andlisis conjunto.

Para valorar la correlacién entre las diferentes variables referidas a Interaccién
social reciproca, aplicamos el estadistico Tau-b de Kendall incluyendo los datos de
los cuatro médulos utilizados en las evaluaciones de la muestra objeto de estudio (ver
Tabla 9).

Existe correlacidn entre casi todas las variables, a excepcion de la mirada, lo que
nos indica que, a medida que aparecen dificultades en unas variables, aparecen en las
otras. A diferencia del resto de los ambitos evaluados en el ADOS-2, en la interaccién
social las variables parecen estar estrechamente relacionadas, tal y como como se se-
fiala en la tabla, con la mayoria de correlaciones medias y altas de tipo significativo.
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TaBLA 9. Correlacién entre variables referidas a Interaccién social reciproca

E‘r‘iﬂ Bl | B2 | B3 | B4 | B5S | B6 | B7 | BS | B9 | Bio | Bt | Bi2 | B13 | B4
Gl T I e T T M M )
e o PR e o P B e o R O e A
B 1oy [ |2 [0 (o9 [ o5 [0 [0 [0 @9 [ = [@
B Loy [ [ [0 [ (69 @0 (69 [ (69 [ |69 [ |oo
B 1oy [ o9 [ |2 [0 (o9 [ (29 [ (e [ @ [@
B [ [t [ |09 [ [0 [ |69 [ |69 [ |69 [i |9
B 1oy [ [ [0 |2 (69 |2 (69 [ |69 [ |69 [i |or
B 1wy [ (o [0 [ (69 [ [ [ |69 [ |69 [ |oo
B 1oy [ [ (09 [ (69 [ [69 |2 |69 [ |69 [ |oo
e e e N R e R R R e R e
B (o [ |6 [ [ [ | | [e |20 |6 [ s
Bz (i [ [0 [ (69 [ (69 [ |69 [ [0 [ |9
W1 (60 fe [ (69 (6 fe [0 6 [E e [ [ [
i o o e R e el I e e e e

LEYENDAS: B1: Contacto visual; B2: Expresiones faciales; B3: Integracién de la mirada; B4: Disfrute
compartido; B5 Respuesta al nombre; B6: Pedir; B7: Dar; B8: Mostrar; B9: Iniciacidn atencién conjunta;
B10: Respuesta atencion conjunta; B11: Caracteristica de las iniciaciones sociales; B12: Nivel de implica-
cién; B13: Calidad general de la relacién; B14: Calidad respuesta social.

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).
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3.4. Juego, Comportamientos estereotipados y otros comportamientos

Como se puede observar en la Tabla 10, en los sujetos con ausencia de lenguaje
elaborado, el juego funcional es muy bésico, no hacen uso funcional de los juguetes
o lo hacen de manera estereotipada, pero a medida que aparece el lenguaje el 80 % es
capaz de hacer juego funcional con objetos.

La ausencia de juego simbélico es una de las caracteristicas presentes en todos los
sujetos de la muestra, solo el 55 % de los sujetos con fluidez verbal (Tabla 11) realiza
algunas acciones imaginativas o creativas, pero poco variadas, o realiza alguna secuen-
cia de juego simbdlico en situaciones estructuradas.

TasLA 10. Estadistico de Juego, comportamientos estereotipados
y otros comportamientos, Médulo T y Médulo 1

Mod. T |C1 |C2 |C3 |D1 |D2 |D3 |D4 (D5 |E1 |E2 |E3 |E4

Mediana (2,50 |3,00 |3,00 |1,00 |1,00 |2,00 |,00 |1,00 [2,00 |1,00 [,00 |[1,00
Moda 3 3 3 1 0 2 0 1 1 1 0 1

Méd. 1 C1 C2 D1 D2 D3 D4 E1 E2 E3
Mediana [2,00 |3,00 2,00 1,00 [,00 2,00 1,00 ,00 1,00
Moda 3 3 2 1 0 2 1 0 1

LEYENDAS: Médulo T. Cl1: Juego funcional; C2: Imaginacién y creatividad; C3: Imitacién funcional y
simbolica; D1: Interés sensorial inusual; D2: Movimiento de manos y dedos; D3: Otros manierismos com-
plejos; D4: Conducta autolesiva; D5: Intereses repetitivos o comportamientos estereotipados; E1: Nivel de
actividad; E2: Lloriqueo e irritabilidad; E3: Comportamiento agresivo o disruptivo; E4: Ansiedad.
Médulo 1. C1: Juego funcional; C2: Imaginacién y creatividad; D1: Interés sensorial inusual; D2: Movi-
miento de manos y dedos; D3: Conducta autolesiva; D4: Intereses repetitivos o comportamientos estereo-
tipados; E1: Nivel de actividad; E2: Comportamiento negativo o disruptivo; E3: Ansiedad.

TasLA 11. Estadistico de Juego, comportamientos estereotipados
y otros comportamientos, Médulo 2 y Médulo 3

Médulo 2 Cl |c2 |D1 |D2 |D3 |D4 El |E2 |E3
Mediana 00 [1,00 |00 [1,00 [,00 |1,00 00 |,00 |1,00
Moda 0 1 0 o) |0 1 0 0 1
Médulo 3 C1 DI |D2 |D3 |D4 |D5 |E1 |E2 |E3
Mediana 1,00 00 [,50 |00 1,00 [00 {50 [,00 [1,00
Moda 1 0 0 0 0@) |0 0 0 1

LEYENDAS: C1: Juego funcional; C2: Imaginacién y creatividad; D1: Interés sensorial inusual; D2:
Movimiento de manos y dedos; D3: Conducta autolesiva; D4: Intereses repetitivos o comportamientos
estereotipados; D5: Compulsiones o rituales; E1: Nivel de actividad; E2: Comportamiento negativo o dis-
ruptivo; E3: Ansiedad.
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Son los sujetos con menor desarrollo del lenguaje (los casos del Médulo T y el
Moédulo 1) los que presentan con mayor frecuencia intereses sensoriales en la explora-
cién de los objetos (un 47,8 % de los casos en el Médulo T y un 52,5 % en el Médulo
1). Lo mismo ocurre con los movimientos estereotipados de manos y dedos, que van
desapareciendo a medida que aumenta el nivel competencial del lenguaje (en torno al
30 % de los casos del Médulo Ty el Médulo 1, el 26,7 % en el Médulo 2 y el 15 % en
el Médulo 3), al contrario de lo que ocurre con los comportamientos estereotipados o
intereses restringidos, que son mds frecuentes cuando adquieren el lenguaje. E1 30 %
de los casos del Médulo T y el Médulo 1 muestran comportamientos estereotipados,
frente al 60 % del Médulo 2 y el 45 % del Médulo 3.

No hemos observado conducta autolesiva en ninguno de los sujetos de la muestra.

En relacién a otros comportamientos asociados a los TEA, encontramos que son
mds inquietos los menores a los que se les aplicaron el Médulo T y el Médulo 1,
aunque su ritmo motor es ajustado en casi todas las actividades propuestas, pero con
signos leves de ansiedad en toda la muestra (alrededor del 50 % de los casos en los
diferentes médulos). Normalmente no presentan comportamientos disruptivos.

3.4.1. Analisis conjunto de variables de Juego y Comportamientos estereotipados

Utilizando el estadistico Tau-b de Kendall, observamos que existen pocas corre-
laciones entre las variables, destacando la de juego funcional e imaginacién y crea-
tividad ,591(%*), asi como esta con el nivel de actividad. A mayor actividad motriz,
mayores dificultades para elaborar el juego de manera creativa. Observamos también
correlaciones entre los intereses sensoriales y los intereses repetitivos ,468(**), lo que
nos lleva a pensar que la autoestimulacién sensorial es mayor en aquellos sujetos
que muestran poca flexibilidad en sus acciones y en el desarrollo del juego.

3.5. Diferencias en la comunicacion, interaccion social, conducta y juego en funcion del
nivel de desarrollo del lenguaje oral

Aplicamos el estadistico U de Mann-Whitney para dos muestras independientes,
con el objetivo de valorar si habia diferencias significativas entre las puntuaciones en
funcién del médulo aplicado, lo que guarda relacion con el desarrollo del lenguaje
oral:

3.5.1. Presencia de diferencias significativas en el iambito del lenguaje y la comunicacién

Los resultados de estos anélisis sefialan que hay diferencias significativas en fun-
cién del médulo utilizado en el dmbito del lenguaje y la comunicacién. Como era
de esperar, los nifios del M6dulo T presentan mayores dificultades que los nifios del
Moédulo 1 en el desarrollo del lenguaje (U de Mann-Whitney 790; Sig. asintét. bila-
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teral ,000), la vocalizacién (U de Mann-Whitney 896; Sig. asintét. bilateral ,001), el
uso de gestos (U de Mann-Whitney 649,5; Sig. asintét. bilateral ,000) y el sefialar (U
de Mann-Whitney 963,5; Sig. asint6t. bilateral ,003). Si comparamos el Médulo 1 con
el Médulo 2, observamos como estas diferencias se mantienen, mostrando mayores
dificultades los nifios del Médulo 1 que los del Médulo 2 en los mismos items de nivel
de lenguaje (U de Mann-Whitney 46,5; Sig. asintét. bilateral ,000), sefializacién (U de
Mann-Whitney 84; Sig. asint6t. bilateral ,000) y gestos (U de Mann-Whitney 179,5;
Sig. asint6t. bilateral ,000). También aparecen diferencias en la presencia de ecolalias
inmediatas (U de Mann-Whitney 89; Sig. asint6t. bilateral ,005), mds frecuentes en
los nifios con menor desarrollo del lengua e. Si comparamos los Médulos 2 y 3, ob-
servamos que solo se observan diferencias significativas en el uso de ecolalias (U de
Mann-Whitney 80; Sig. asintét. bilateral ,019). Como se ha sefialado anteriormente,
estos resultados conﬁrman que, a medida que aumenta la capacidad del nifio para co-
municarse, disminuyen las dificultades en el uso de los gestos y la senalizacién.

3.5.2. Diferencias significativas en el dmbito de la interaccidn social

En el dmbito de la interaccion social, se observan diferencias significativas entre
las variables evaluadas en los nifios del Médulo Told y el Médulo 1 (Tabla 12); en
concreto, en la expresién (U de Mann-Whitney 931,5; Sig. asintét. bilateral ,001),
en la accion de pedir o dar (U de Mann-Whitney 767,5 y 678; Sig. asintdt. bilateral
,000), mostrar (U de Mann-Whitney 390; Sig. asint6t. bilateral ,000) e inicio de la
atencién conjunta (U de Mann-Whitney 459; Sig. asintét. bilateral ,000).

Son los nifios méds pequeiios con poco desarrollo del lenguaje los que tienen mds
mermadas estas capacidades.

En relacidn a la comparacidn entre el Médulo 1 y el Médulo 2, se observan di-
ferencias significativas entre todas las variables, mostrando los sujetos del Médulo 1
mayores sefiales de alerta que los del Médulo 2.

Al comparar los resultados de este dmbito entre los Médulos 2 y 3, observamos
que no hay diferencias significativas en las variables; es decir, los nifios y las nifias
valorados muestran dificultades parecidas en ambos médulos.
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TaBLA 12. Diferencias en la interaccién social Médulo T-Médulo 1-Médulo 2
Moédulo T-Médulo 1 Expresion | Pedir Dar Mostrar I at.
conjunta
U de Mann-W 931,500 767,500 678,000 390,000 459,000
W de Wilcoxon 2822500 | 2658,500 2569,000 2281,000| 2350,000
Z 3,194 4217 -4.882 6,767 -6,313
Sig. asintot. (bil.) 001 000 000 000 000
Médulo 1-Médulo2 | Mirada | Expresién | Disfrute n(l){rflsbpre Mostrar Ciilj'uﬁéa CEE;];;
U de Mann-W 343,000 213,000 165,000 97,500 223,500 152,500 136,500
W de Wilcoxon 43000 333000| 285000| 217500 343500 272,500| 256,500
7 23,480 3586 |  -4,188 -4,898 3369 -4366| 4464
Sig. asint6t. (bil.) ,000
,001 ,000 ,000 ,000 ,001 ,000
Modulo 1-Modulo | C8% | 1M soe | 10605 | ynptcacin | Calidadrel | 0
U de Mann-Whitney 243,500 98,500 209,500 178,000 151,500 141,000
W de Wilcoxon 363,500 218,500 329,500 298,000 271,500 261,000
7 43,088 5004|  -3388 -4200 4207|4350
Sig. asintot. (bilateral) ,002 ,000 ,001 ,000 ,000 ,000

Resp. Nombre: respuesta al nombre; Ini. at. conjunta: iniciacién Atencién Conjunta; Carac. Ini-social:
caracteristicas de las iniciaciones sociales; Inic. soc. exami.: iniciaciones sociales hacia el examinador; Inic.
sos. fam.: iniciaciones sociales al familiar; Calidad. rel.: calidad de la relacién; Calidad resp. soc.: calidad de
la respuesta social.

3.5.3. Diferencias significativas en el juego y el comportamiento estereotipado

Al realizar un contraste entre los médulos, observando si habia diferencias signifi-
cativas, observamos que los nifios y las nifias a los que aplicamos el Médulo T presen-
tan mayores sefiales de alarma en la imaginacién (U de Mann-Whitney 1040; Sig. asin-
tét. bilateral ,005), mostrando mayor nivel de actividad (U de Mann-Whitney 983;
Sig. asintét. bilateral ,006) y mds conductas disruptivas (U de Mann-Whitney 930; Sig.
asintét. bilateral ,000) que los nifios del Médulo 1. Si comparamos el Médulo 1 con
el Médulo 2, observamos que aparecen mayores sefales de alerta en el Médulo 1
en el juego (U de Mann-Whitney 88; Sig. asintét. bilateral ,000), la imaginacién (U
de Mann-Whitney 121,5; Sig. asint6t. bilateral ,000), los intereses sensoriales y repe-
titivos (U de Mann-Whitney 190,5; Sig. asintét. bilateral ,000 y U de M. 223; asintot.
bilateral ,001) que los nifios y nifias del Médulo 2. No se observan diferencias signifi-
cativas entre el Médulo 2 y el Médulo 3.

Los anilisis realizados no muestran diferencias significativas en funcién del sexo.
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4. Discusién y conclusiones

En la muestra de sujetos evaluados no hemos encontrado diferencias significativas
por sexo en ninguna de las variables analizadas. En la literatura sobre la incidencia
del autismo se destaca la mayor frecuencia de casos en nifios que en nifias (Alonso
y Alonso, 2014; Fombonne, 2005; Taylor, 2015) y asi se refleja también en nuestra
investigacion, lo que ha ocasionado que no contemos con un nimero mds amplio de
nifias para poder hacer un andlisis mds profundo de la presencia de diferencias por
sexo, ya que ha habido un porcentaje cuatro veces mayor de nifios frente a nifias.

En general, las conductas asociadas a los TEA son de mayor gravedad en ausencia
de lenguaje, mejorando a medida que este se va desarrollando. Se observan mayores
sefiales de alarma en los médulos inferiores del ADOS-2 que corresponden gene-
ralmente a los nifios que son recién detectados. Podriamos sefialar que la expresion
del autismo es mds grave en los primeros dos afios de vida, mientras que los signos
de alarma se muestran mds atenuados en la medida en que los nifios desarrollan el
lenguaje. Generalmente el uso del lenguaje es una sefial de mejor funcionamiento
cognitivo y social, estando asociado con el sindrome de Asperger o autismo de alto
funcionamiento en la mayoria de los casos (Arrebillaga, 2009; Martin, 2004; Riviére,
1997).

La ausencia de lenguaje durante los tres primeros afios de vida es la caracteristica
mds evidente, confirmando lo encontrado en la investigacidn realizada con anteriori-
dad sobre deteccion temprana de signos de alarma en personas con TEA (Llorca er al.,
2019). Lo mismo ocurre con el gesto de sefialar, que deberia estar presente desde los
12 meses (Herndndez er al., 2005), coincidiendo con los resultados de la investigacion
de Barbaro y Dissanayake (2012).

A partir de los tres afios aumenta el porcentaje de sujetos con lenguaje adquirido,
aunque con tendencia a un uso mds estereotipado y repetitivo de lo habitual, con en-
tonacién plana y capacidad para conversar limitada, dificultad que se ve incrementada
por la escasa utilizacién de gestos comunicativos (Bolte ez al., 2013).

La dificultad més evidente en todos los sujetos para la interaccién social es el esca-
so uso de la mirada, unido al poco uso de la expresividad facial y gestualidad limitada
en sus relaciones con las demds personas. Estas peculiaridades, segin Garcia-Primo et
al. (2015), se hacen evidentes a partir de los 18 meses.

La falta de respuesta cuando se les llama por su nombre es evidente solo en sujetos
carentes de lenguaje.

Otra peculiaridad evidente es la ausencia de juego simbdlico, lo que, unido a la
conducta de sefialar y dificultades en el contacto visual, constituyen sefiales de alerta
tempranas en la identificacién de la persona con TEA (Barbaro y Dissanayake, 2012;
Klin er al., 2015). Generalmente los nifios y nifias con TEA realizan juegos de tipo
manipulativo o funcional con tendencia al uso repetitivo. En los nifios mis pequefios,
la ausencia de sefializacion es la primera sefial de una carencia en las habilidades de
interaccion social, donde la més bdsica es el uso de la peticién al otro (Barbaro y Dis-
sanayake, 2012; Garcia-Primo et al., 2015).
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Los manierismos van desapareciendo a medida que aumenta el nivel competencial,
al contrario de lo que ocurre con los comportamientos estereotipados o compor-
tamientos restringidos, que son mds evidentes en los TEA de alto funcionamiento,
coincidiendo con lo expresado en el Inventario de Espectro Autista de Riviere (1997),
con muestras de inflexibilidad comportamental en los niveles inferiores, frente a la
inflexibilidad mental en los niveles superiores.

Las variables en Interaccién Social estin mds estrechamente relacionadas entre si
que en el resto de los dmbitos evaluados, por lo que podemos pensar que, dentro del
autismo, las dificultades mds evidentes de los nifios y las nifias para sostener la mira-
da pueden ser una referencia clara de sus competencias para iniciar o responder a la
interaccién con los otros.

Constatamos que, a mayor actividad motriz, mayores dificultades para elaborar el
juego de manera creativa, ya que los nifios y las nifias muestran mayores dificultades
para registrar las cualidades de su entorno e imitar el juego realizado por los adultos
como fuente de aprendizaje.

La autoestimulacion sensorial es mayor en aquellos sujetos que muestran poca
flexibilidad en sus acciones y en el desarrollo del juego. Los nifios con una afectacién
mds grave que atin no han incorporado la utilizacién funcional o simbélica de los ma-
teriales tienden a centrar su actividad en la exploracién sensoriomotriz de su cuerpo y
de los objetos, cayendo en actividades de ensimismamiento y repeticidn, coincidiendo
con las ideas expresadas por Larban (2012) sobre el espectro autista.

A partir de esta investigaciéon podemos sefalar que, cuando se habla de sefiales de
alerta dentro del trastorno del espectro autista, este espectro varia no solo en funcién
de la diversidad de competencias de los nifios y las nifias de una determinada edad,
sino también de la edad en que este trastorno es detectado, reafirmando la necesidad
de la deteccién temprana para poder incidir en su evolucién (Garcia-Primo et al.,
2015; Larban, 2018). Hemos constatado que la expresion del autismo es més grave
en los primeros dos afios de vida, mientras que los signos de alarma se muestran mds
atenuados en la medida en que los nifios desarrollan el lenguaje. Sin embargo, se nece-
sita continuar realizando estudios longitudinales en edades precoces y con muestras
mds amplias, con la finalidad de confirmar los signos de alarma mis significativos y
verificar si estos son més evidentes en funcidn del género.
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REsuMEN: El objetivo de esta revision se centra en poner de manifiesto aquellas ba-
rreras y facilitadores que actualmente, segtin distintos estudios llevados a cabo, estin
marcando el proceso de inclusién educativa en el alumnado con TEA. Para ello, 24
articulos han sido analizados, atendiendo a las voces de los principales implicados en
esta temdtica: las familias, los diferentes profesionales educativos y el propio alumna-
do. Los resultados encontrados se analizarin no solo segin promuevan o dificulten el
proceso hacia una educacién inclusiva, sino también segtin la perspectiva de las distintas

1

Este estudio se desarrolla en el marco del proyecto “Andlisis y valoracién del proceso de educacién

inclusiva del alumnado con Trastornos del Espectro del Autismo desde educacién infantil hasta la univer-
sidad: la participacién social como eje de analisis (EITEA)”, financiado por el Programa Estatal de Inves-
tigacion, Desarrollo e Innovacion Orientada a los Retos de la Sociedad. Ministerio de Economia, Industria
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voces; mostrando, a su vez, los puntos de encuentro entre estos, asi como las posibles
discrepancias. Para finalizar, se expondrin una serie de conclusiones derivadas de los
resultados, las cuales evidenciardn lo lejos que todavia nos encontramos de ver este de-
recho satisfecho. A su vez, a través de la identificacién de ciertas barreras clave, también
aflorardn una serie de pautas de actuacién utiles con el fin de promover una reflexién
que pudiera derivar en un acortamiento entre lo que se dice que deberia hacerse y lo que
finalmente se lleva a cabo.

PALABRAS CLAVE: educacion inclusiva; Trastornos del Espectro Autista; autismo; re-
visién sistematica.

AsstrACT: This systematic review focuses on highlighting those barriers and facili-
tators that currently, according to different studies that had been carried out, are in the
process of educational inclusion in students with ASD. For this, 24 articles have been
analysed, taking into account the voices of those mainly involved in this issue: families,
different educational professionals and the students themselves. In this way, the found
results will be exposed not only according to how they promote or hinder the process of
inclusive education, but also according to the perspective of the different voices; show-
ing the meeting points between these, as well as the possible discrepancies. Finally, a
serie of conclusions derived from the results will be presented, which will show how far
we still are from seeing this right satisfied. At the same time, and through the identifica-
tion of certain key barriers, a series of action guidelines will also be thrown in order to
promote a reflexion that could lead to decrease the gap between what is said to be done
and what is finally carried out.

KEYWORDs: inclusive education; ASD; autism; systematic review.

1. Introduccién

A CONSIDERACION DE LA EDUCACION INCLUSIVA como derecho (ONU, 2006;

Unesco, 2014) y noya solo como un principio, asi como su estatus de un ambi-

cioso compromiso de aqui al 2030 (Unesco et al., 2015), obliga a los Estados a
su cumplimiento, lo que 1mphca poner en marcha los medios y recursos para hacerlo
efectivo. Ademds, como se insiste reiteradamente, aunque hablamos de un derecho de
todo el alumnado, y eso es algo que no debemos perder de vista en ningtin momento,
debemos prestar una atencién particular a aquellos que se encuentran en una posi-
cién de mayor vulnerabilidad, entre ellos el alumnado en situacién de discapacidad
(Unesco, 2020a).

En este marco entenderemos educacion inclusiva como el complejo y dilemdtico
proceso de articular con equidad los apoyos y/o facilitadores que ayudan a superar o
minimizar las barreras que limitan la presencia, la part1c1pa010n y los logros de todo el
alumnado vy, en particular, de aquellos en mayor riesgo de segregacion, marginacion,
menosprecio o fracaso/abandono escolar (Echeita, 2019; Simén et al., 2019; Unesco,
2017). En este marco, barreras y facilitadores son caras o polos de un constructo
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dialéctico y multifacético como lo son también la inclusién y la exclusién. Por otra
parte, para ver el papel que tanto barreras como facilitadores juegan en este proceso,
serd necesario adoptar un enfoque sistémico, atendiendo asi a los distintos niveles o
planos en los que unos y otros pueden instalarse. Para ello, resulta muy fructifera la
distincién entre culturas, politicas y practicas (Booth y Ainscow, 2015) y comprender
su caricter interdependiente.

En consonancia, entendemos a los efectos de este estudio como facilitadores todos
los valores, politicas escolares, pricticas y recursos educativos comunes y especificos
que un centro escolar es capaz de movilizar para mediar de forma 6ptima entre las
condiciones personales de su alumnado y las demandas escolares que este tiene. Con-
diciones que se concretan, principalmente, a través del curriculo y la organizacién
escolar. Todo ello, con el objetivo de maximizar las oportunidades de todo el alumna-
do para acceder o estar presente en los espacios escolares y extraescolares; participar
(entendido en términos de sentido de pertenencia y bienestar emocional), y, al mismo
tiempo y por todo lo anterior, aprender, progresar y rendir en condiciones de equi-
dad respecto a sus iguales. En tension constante con los facilitadores, las barreras se
configuran como el conjunto y la articulacién compleja de valores, politicas escolares,
practicas y limitacion de recursos de un centro escolar, con escasa o nula capacidad
para mediar positivamente entre las condiciones personales del alumnado y las de-
mandas escolares, y de cuya interaccién “discapacitante” se generarian situaciones de
segregacion, marginacién, menosprecio y/o fracaso escolar para algunos alumnos o
alumnas en particular.

Siendo conscientes de que hablamos todo el tiempo de un proceso que por ello
consume tiempo, preocupa mucho el panorama mds bien desalentador que diversos
informes reflejan (Unesco, 2020a y b), los cuales hacen ver que todavia estamos lejos
de ver este derecho plenamente satisfecho.

Dichos informes coinciden en sefialar que el alumnado considerado con discapa-
cidad se encuentra en situaciones de especial riesgo de exclusién educativa y social
(Unesco, 2020a). Dentro de este heterogéneo y, en ocasiones, difuso grupo entraria
el alumnado que se diagnostica dentro del Espectro Autista (TEA), cuya situacién
educativa en particular serd objeto de la revision que se presenta en este trabajo.

A este respecto la investigacién disponible nos muestra diversos aspectos dignos
de consideracién. En primer lugar, por ejemplo, que se encuentran grandes diferen-
cias en el tiempo de diagndstico segin el nivel sociocultural de la familia (Delobel-
Ayoub et al., 2015); asi como el acceso preferente a recursos por parte de aquellas
familias con mayores niveles econémicos (Marks y Kurth, 2013).

Las investigaciones disponibles también nos muestran las diferentes creencias
y practicas encontradas en familias y profesionales educativos alrededor del mun-
do, topdndonos, en muchas ocasiones, con modelos de segregacion o de integracion
que funcionan como un falso modelo de inclusién (Unesco, 2020a; Arnaiz et al.,
2021). Al mismo tiempo, no se puede seguir mirando hacia otro lado ante las altas
tasas de acoso escolar que sigue sufriendo este colectivo (Herndndez, 2017), sumados
a su vez los pocos apoyos sociales con los que gozan, lo que acaba desembocando en
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interacciones sociales practicamente nulas con los compaiieros de aula (Humphrey y
Symes, 2010).

Por otro lado, distintas revisiones publicadas en materia de TEA y educacién
muestran el poco o nulo trabajo que hay en cuanto a la promocidn de las habilidades
sociales (Anderson et al., 2017; Falkmer et al., 2015); los dilemas en cuanto a la escola-
rizacién de este alumnado a los que se ven expuestos las familias (Marshall y Goodall,
2015); o lo que supone el no contar con suficientes recursos y con un profesorado no
formado para implementar una pedagogia inclusiva que permita encarnar los valores
de la inclusién en pricticas de aula con esa cualidad (Parsons, 2015; Peters y Forlin,
2011).

Es a raiz de lo expuesto que nace la necesidad de profundizar en cémo se estd
llevando a cabo este proceso de escolarizacién en el alumnado con TEA; es decir, ¢se
puede decir que se estd viendo reconocido el derecho de este colectivo a una educa-
cién inclusiva? Y si la respuesta a esta pregunta es negativa, ¢qué lo estd dificultando?
Dichas cuestiones guiaron la que ha sido la pregunta principal de investigacién de
este trabajo: ;qué muestra la investigacién publicada sobre las barreras y facilitadores
que se entrecruzan en este proceso hacia una educacién inclusiva de calidad para el
alumnado con TEA?

2. Metodologia
2.1. Estrategia de bisqueda

La revisién presentada ha seguido las directrices marcadas por la declaraciéon
PRISMA para la mejora de revisiones sistemdticas (Moher et al., 2015). La misma se
llevé haciendo una bisqueda en las bases de datos ERIC, PsycInfo 'y Academic Search
Premiere a través del motor de busqueda EBSCObhost, con las palabras clave “auntis-
mo” o “TEA” y “educacion inclusiva”, siendo requisito indispensable el que ambos
términos estuvieran presentes en los articulos. Dicha bisqueda se realiz6 a través de
la universidad de pertenencia de los autores y tanto articulos en inglés como en cas-
tellano fueron tomados en cuenta para la revision, aunque solo los de habla inglesa
cumplieron con los requisitos de inclusién y exclusién propuestos para la misma. A
su vez, en las tres bases de datos utilizadas se acot6 la busqueda solo a pubhcaaones
académicas. La estrategia de busqueda fue llevaba a cabo prmc1pa1mente por un in-
vestigador, aunque en todo el proceso se buscé el consenso undnime entre los cuatro
investigadores implicados en lo referido a qué articulos cumplian los criterios de in-
clusién y elegibilidad acordados con anterioridad.

2.2. Criterios de inclusion vy exclusion

Los criterios de inclusién seguidos a la hora de tomar en cuenta los articulos en la
revision final de los mismos han sido los siguientes: a) que estuvieran publicados en
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un periodo inferior a doce afios, que a efecto de esta revisién son entre el 2008 y 2020
(fijando el afio 2008 como fecha en la que Espaa ratifica legalmente la Convencién
de los Derechos de las Personas con Discapacidad); b) que el alumnado principal al
que se refieran los articulos perteneciera al colectivo TEA; ¢) que fueran estudios
empiricos; d) que estuvieran ubicados dentro del dmbito de la educacién formal; y )
queseajustaranala preguntadeinvestigacién formulada enlaintroduccidn, esto es, que
dieran cuenta de lo que puede identificarse como barreras y/o facilitadores en el pro-
ceso de escolarizacién del alumnado con TEA.

Por otro lado, los criterios de exclusion fueron los siguientes: trabajos publicados
en forma de capitulo de libro o resumen de congreso y no de articulo cientifico, asi
como tesis, articulos de opinién, guias, etc.

2.3. Recoleccion de datos

En una primera bisqueda, mediante la combinacién de los descriptores, se identi-
ficaron un total de 989 publicaciones académicas en las diferentes bases de datos. En
un primer cribado, se pasé a la eliminacién de los documentos duplicados, asi como a
la posterior lectura de titulos y resimenes, quedando como resultado un total de 135
articulos, de los cuales finalmente fueron 24 los que pasaron los criterios de inclusién
y exclusién propuestos, siendo los mismos usados para la revisién (Figura 1). A su
vez, como criterio de calidad se constaté que todos los articulos estuvieran publica-
dos en revistas indexadas en SCImago Journal Rank (SJR). De este proceso formaron
parte todos los investigadores implicados, dindose asi una sucesion de debates y con-
sensos en las decisiones de cribado y elegibilidad, asi como en la futura codificacién
de los datos encontrados.
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FIGURA 1. Proceso de recoleccion de datos de la presente revision sistematica

Fuente: Elaboracién propia.

2.4. Datos de codificacion

A hora de analizar la literatura presente en cuanto al proceso de escolarizacién
del alumnado con TEA se han buscado dos bloques de datos principalmente. Por
un lado, se han recogido aquellos que dieran cuenta de las distintas barreras encon-
tradas durante este proceso desde las diferentes voces (alumnado, familias y agentes
educativos); y, por otro, de los posibles facilitadores. Todo ello con el objetivo de ver
y analizar posibles semejanzas y diferencias entre unos y otros, asi como entre los di-
ferentes trabajos. Para acometer dicho fin, se llevé a cabo un andlisis de los diferentes
articulos, los cuales, como se puede ver en la Tabla 1, estin enmarcados en distintas
etapas educativas y abarcan diferentes temdticas, metodologias y muestras. De esta
forma, los datos considerados como clave fueron extraidos, representados y anali-
zados temdticamente; proceso en donde los mismos fueron ordenados y codificados
para identificar los temas preliminares sintetizados en los diferentes estudios; es decir,
las diferentes barreras y facilitadores puestos de manifiesto.
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TasrA 1. Caracteristicas de los estudios

Autores Afo Tematica general dEtap.a L g Lo
educativa | deestudio | ymuestra

An,Chany | 2018 |Explorar las experiencias de los padres Educacién | Cualitativa | 17 padres

Kaukenova del alumnado con TEA en una escuela de infantil y
Kazakstdn. Primaria

Cook, Ogden | 2018 | Explorar las experiencias de aprendizaje y Primaria | Cualitativa | 11 nifias con

y Winstone socializacién en nifias con TEA. TEA

11 padres

Eldar, Talmor | 2010 | Determinar los éxitos y fracasos en el proceso | Escuela Cualitativa | 37 orientado-

y Wolf- de inclusion del alumnado con TEA en aulas | Infantil y res escolares

Zukerman ordinarias. Primaria

Emam y 2009 | Barreras y facilitadores, y su influencia, Primariay | Cualitativo |17 docentes

Farrell encontrados por los docentes en el proceso | Secundaria
educativo del alumnado con TEA.

Frederickson, | 2010 |Barreras y facilitadores en el proceso de la Primaria | Cualitativa | 26 profesio-

Jones y Lang educacién inclusiva en varios centros en nales de 26
cuanto al alumnado con TEA. escuelas

Goodall y 2019 | Dar voz a adolescentes con TEA en cuantoa | Primariay | Mixta 2 adolescentes

MacKenzie su experiencia educativa. Secundaria con TEA

Humphrey y | 2013 | Examinar percepciones de docentes de Se- Secundaria | Mixta 53 docentes

Symes cundaria en cuanto al proceso de inclusién de
alumnado con TEA.

Humphrey y | 2008 | Ver cémo se desarrollan en la préctica ciertas | Secundaria | Cualitativa | 4 centros

Lewis propuestas y politicas referidas a educacién educativos
inclusiva.

Johansson 2014 | Ver diferentes perspectivas en cuanto a la Primaria | Cualitativa | N =64
escolarizacién del alumnado con TEA en una directores, do-
escuela situada en la India. centes, equipo

de orientacién
y padres

Larcombe 2019 | Experiencias de padres y docentes en la tran- | Primaria | Mixto 25 padres

et al. sicion del alumnado con TEA a Primaria. 11 apoyos

Lilley 2015 | Mostrar las experiencias de alumnado con Primaria | Cualitativa | 8 madres
TEA en la transicidn a otro centro educativo.

Lindsay et al. | 2014 | Estrategias usadas por docentes alahorade | Primaria | Cualitativo | 13 docentes
incluir al alumnado con TEA en las aulas.

Lindsay etal. | 2013 | Los retos a los que se enfrenta un docente Primaria | Cualitativa | 13 docentes
al hacer del aula un espacio inclusivo para el
alumnado con TEA.

Majoko 2016 | Barreras y facilitadores que encuentran Primaria | Cualitativa | 21 docentes
docentes de varias escuelas de Zimbabue a
la hora de incluir alumnado con TEA en las
aulas.

McGillicuddy | 2014 | Explorar perspectivas docentes en cuanto la | Secundaria | Cualitativa |8 docentes

y O’Donnell educacion inclusiva en el alumnado con TEA.
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Mutabbakani | 2020 | Explorar perspectivas y experiencias de Escuela Cualitativa | 34 madres

y Callinan madres con nifios con TEA en el proceso de | Infantil
inclusién en escuelas infantiles de Kuwait.

Olsen et al. 2019 | Identificar las barreras que un alumno con Escuela Mixta Padres y
TEA se puede encontrar en el camino a la Infantil educadores de
inclusién en una escuela infantil. una escuela

Parsons 2015 | Analizar dentro de un grupo de adultos con | Todas Cuantitativa | 55 personas
TEA experiencias en cuanto al que fue su
proceso educativo.

Ravet 2018 | Examinar la formacién inicial que reciben los | Primariay | Cualitativa | 316 estu-
docentes de Reino Unido referida a la exclu- | Secundaria diantes de
sién educativa del alumnado con TEA. Magisterio

36 docentes

Schultz eral. | 2016 | Conocer las percepciones de los docentes ala | Primariay | Cualitativo | 34 docentes
hora de entablar relaciones con las familias de | Secundaria
alumnado con TEA.

Segall y 2014 | Explorar como ciertas caracteristicas del Primaria | Cuantitativa | 108 docentes

Campbell alumnado con TEA afectan a las decisiones de
su escolarizacion.

Segall y 2012 | Evaluar las perspectivas y experiencias de Primariay | Cuantitativa | 196 edu-

Campbell los profesionales que trabajan con alumnado | Secundaria cadores y
con TEA. psicélogos de

45 escuelas

Symes y 2011 | Identificar aspectos de la cultura escolar, Secundaria | Cualitativa | 15 docentes

Humphrey politicas y pricticas que influyan en el apoyo 4 centros
al alumnado con TEA.

Theodorouy | 2010 |Estrategias adoptadas por una Escuela Infan- | Escuela Cualitativo | Padres y

Nind til en el proceso de inclusién de un alumno | Infantil docentes de
con TEA. un nifio con

TEA

Fuente: Elaboracién propia.

3. Resultados

Un anilisis de tipo cualitativo ha permitido ver qué factores pudieran estar difi-
cultando el derecho a una educacién inclusiva en el alumnado con TEA y c6mo los
mismos varian desde la perspectiva del docente a la de la familia y el propio alumnado.
De esta forma, los resultados serdn mostrados sefialando primero aquellas barreras
encontradas para, a continuacidn, pasar a los facilitadores, todo ello apoyado por dos
tablas resumen. En todo caso no conviene olvidar lo que hemos sefialado al inicio de
este trabajo, esto es, que, asi como inclusién y exclusién son los polos de una misma
dimensién, las barreras y los facilitadores mantienen la misma relacion dialéctica y
por ello, en cierto sentido, pueden verse como “caras de una misma moneda”. La or-
ganizacién de ambos se ha llevado a cabo empezando por las voces y experiencias de

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 115-135

-122 -




EDUCACION INCLUSIVA EN EL ALUMNADO CON TEA:
UNA REVISION SISTEMATICA DE LA INVESTIGACION
T. GONZALEZ DE RIVERA, M.? LUZ FERNANDEZ, C. SIMON Y G. ECHEITA

las familias y siguiendo con las del alumnado, para terminar con las del profesorado.
En este dltimo grupo se ha creido conveniente hacer una distincién entre docentes de
aula ordinaria sin formacién en TEA y/o dlscapac1dad y otros, o bien con formacién
en TEA y/o discapacidad, o bien pertenecientes a los equipos de orientacién del pro-
pio centro.

3.1. Barreras especificas y comunes: voces de familias, docentes y alumnado

En primer lugar, si nos situamos en aquellos estudios donde se toma en cuenta el
punto de vista de las familias (madres y padres principalmente), se encuentran una
serie de barreras a las que se hace alusion en repetidas ocasiones. Entre estas residen
los muchos tramites burocriticos a los que se ven expuestos, asi como los deficitarios
canales de comunicacién que parecen acompaiiarlos; seguido por el sentimiento de
una falta de apoyo por el sistema educativo del pais tanto en el propio nivel esco-
lar como por parte de las administraciones ptblicas (An er al., 2018; Lilley, 2015;
Mutabbakani y Callinan, 2020). Asimismo, se hace hincapié en la falta de legislacién
especifica, recursos y financiacion. A su vez, el propio ambiente escolar se constituye
como una gran barrera cuando se encuentran en el mismo alguno o varios de los si-
guientes factores: acoso escolar (Johansson, 2014); ambientes ruidosos y ratios eleva-
das (Humphrey y Lewis, 2008); falta de ajustes en el curriculo (Larcombe et al., 2019);
y lafalta de apoyo y empatia por parte de las familias sin hijos o hijas con necesidades
educativas especiales, compaiieros de los estudiantes con autismo (Cook et al., 2018).

Por otro lado, referido al propio centro donde se encuentran escolarizados sus
hijos o hijas, se encuentran importantes quejas relacionadas con la formacién docente
en materia de TEA, lo cual, muchas veces, acaba resultando en una prictica basada en
estereotipos (Larcombe er al., 2019; Lilley, 2015). También llaman la atencién sobre
los escasos profesionales, programas y apoyos disponibles (An et al., 2018), especial-
mente aquellos enfocados a la promocién de habilidades sociales en el alumnado con
autismo (Schultz et al., 2016); y la inhabilidad para usar el conocimiento y experiencia
de la familia (Lilley, 2015). De la misma forma, son muchos los dilemas relacionados
con la eleccién de un centro teniendo en cuenta que no en todos se ven cubiertas las
necesidades de este alumnado (An et al., 2018; Lilley, 2015).

Dentro de lo que opina el propio alumnado, se repiten cuestiones tales como las
ratios y los ambientes ruidosos (Goodall y MacKenzie, 2019; Cook ez al., 2018); un
alto desconocimiento del TEA y una gran falta de comprensién por parte de compa-
fieros y docentes (Emam y Farrell, 2009); curriculos demasiado extensos y ambiguos
(Anderson et al., 2017), y, con una especial prevalencia, el miedo incesante a ser el
blanco de acoso escolar (Parsons, 2015).

A su vez, nuevas barreras salen a la luz como la dificultad para trabajar en equipo
dentro del aula, asi como la presién constante que sienten por parte de los docentes al
no llegar a las exigencias académicas impuestas (Johansson, 2014). Al mismo tiempo,
la barrera a la que més alusion se hace por parte del alumnado con TEA en los dife-
rentes estudios radica en los problemas encontrados a la hora de relacionarse con sus
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iguales y hacer amistades (Parsons, 2015), asi como los niveles de soledad que sufren
(Goodall y MacKenzie, 2019).

En lo que respecta a la perspectiva de los docentes, si bien es cierto que podemos
encontrar alguna barrera comtn en cuanto a las planteadas por alumnos y familias,
estas en su mayoria tienden a diferenciarse de las hasta ahora sefialadas. Dentro de las
recogidas se encuentran menciones al curriculo y las ratios (Emam y Farrel, 2009), a la
falta de formacién docente (Lindsay e al., 2013; Segall y Campbell, 2012), al alto des-
conocimiento por parte de los compaiieros y sus familias de lo que es el autismo y sus
implicaciones (Humphrey y Symes, 2013), a la falta de legislacion especifica (Ravet,
2018), al estigma que sigue rodeando al TEA (Majoko, 2016) y a la escasez de apoyos
en el aula (Humphrey y Symes, 2013), entre otras. Sin embargo, los docentes hablan
de algunos obsticulos no sefialados por las familias, como las dificultades comunica-
tivas del alumnado (Larcombe et al., 2019). A su vez, no deja de ser significativo que
los mismos sefialen también como un obstdculo o barrera que los padres no sean rea-
listas en cuanto a las capacidades de este, que tengan unas expectativas irreales o que
no dedican el tiempo suficiente al proceso educativo de sus hijos (Schultz ez al., 2016).
Tal vez cabria pensar que muchos docentes son rdpidos a la hora de apreciar la paja
en el ojo ajeno antes de reconocer las vigas instaladas en los suyos, entre otras las falsas
creencias que muchas veces manifiestan (Johansson, 2014; Segall y Campbell, 2014).
En definitiva, observamos explicaciones de los problemas asociados a la inclusién de
este alumnado que hacen atribuciones de causalidad externas o fuera de su control,
como no tener ni la capacidad ni el tiempo para poder ayudar a las familias (Symes y
Humphrey, 2011).

Para finalizar, destacar que cuando los informantes son docentes con formacion
especifica en TEA o miembros del equipo de orientacion, la barrera principal a la que
se hace alusidn es la creencia general que sigue habiendo en los equipos docentes en
cuanto a que la responsabilidad principal de la educacién de este alumnado corres-
ponde a estos agentes o personal especializado y no al docente del aula ordinaria
(Emam y Farrel, 2009; Johansson, 2014; Olsen et al., 2019); seguido del hecho del
poco trabajo que se hace en el centro en relacién con la promocién de habilidades
sociales (Frederickson, 2010; Lindsay et al., 2013). La Tabla 2 aporta un resumen de
las diferentes barreras encontradas.
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TaBLA 2. Principales barreras seguin las voces

Barreras

Segtin las familias:

— Problemas de socializacién y acoso escolar (Cook et al., 2018; Johansson, 2014).

— Curriculos escolares extensos (Larcombe et al., 2019).

— Falta de formacién en el profesorado y desconocimiento del TEA (An et al., 2018;
Lilley, 2015; Larcombe er al., 2019; Humphrey y Lewis, 2008).

— Falta de comunicacién con los docentes (An et al., 2018).

— Falta de preocupacién de la escuela por el dmbito social (Cook et al., 2018; Johansson,
2014; Larcombe et al., 2019).

— Falta de apoyo por parte de otras familias (Cook et al., 2018).

— Tardanza en el diagnéstico (Cook ez al., 2018).

— Pocos programas y apoyos disponibles (An ez al., 2018).

— Falta de apoyo por el sistema educativo del pais (An ez al., 2018; Lilley, 2015).

— Que no se use el conocimiento y la experiencia de las familias (Lilley, 2015).

— Prictica docente basada en estereotipos (Lilley, 2015; Larcombe e al., 2019).

- Grandes ratios y ambientes muy ruidosos (Humphrey y Lewis, 2008).

Segtin el alumnado con TEA:

— Altas ratios y ambientes ruidosos (Goodall y MacKenzie, 2019; Cook et al., 2018).

— Curriculos extensos y ambiguos sin adaptaciones (Johansson, 2014).

— Miedo al trato con los iguales, acoso escolar y no hacer amigos (Goodall y MacKenzie,
2019; Cook et al., 2018; Parsons, 2015).

— Falta de comprensién por parte de los docentes (Goodall y MacKenzie, 2019; Hum-
phrey y Lewis, 2008).

— Desconocimiento de sus compafieros en cuanto al TEA (Goodall y MacKenzie, 2019;
Parsons, 2015).

— Sentimiento de no encajar y tener que enmascarar el TEA para hacerlo (Cook ez al.,
2018; Parsons, 2015).

Segtin los docentes de aula ordinaria sin formacién en TEA:

— Que los alumnos no tengan bien desarrollado el lenguaje o no sepan expresarse (Emam
y Farrell, 2009; Larcombe ez al., 2019).

— Los problemas comportamentales que estos alumnos acarrean (Johansson, 2014; Ma-
joko, 2016).

— Padres no realistas en cuanto a las capacidades del nifio (Schultz ez al., 2016; Lindsay
et al., 2013).

— Padres poco dedicados a la educacion de sus hijos (Schultz et al., 2016).

— Pensar que las habilidades sociales son un trabajo de la escuela cuando debe desarro-
llarse principalmente en casa (Schultz et al., 2016; Lindsay et al., 2013).

— Nifios mds expuestos al acoso escolar (McGillicuddy y O’Donnell, 2014; Humphrey
y Symes, 2013; Majoko, 2016).

— Falta de formacién docente y desconocimiento del TEA (Emam y Farrell, 2009; Jo-
hansson, 2014; Lindsay et al., 2013; McGillicuddy y O’Donnell, 2014; Humphrey y
Symes, 2013; Ravet, 2018; Majoko, 2016; Segall y Campbell, 2012; Segall y Campbell,
2014).
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— Curriculo extenso y cerrado (Emam y Farrell, 2009; Lindsay er al., 2013; Ravet, 2018).

— Falta de un didlogo entre los diferentes agentes educativos del centro (Emam y Farrell,
2009).

— Pensar que el nifio con TEA es responsabilidad del equipo de orientacién y la preva-
lencia de un modelo médico (Emam y Farrell, 2009; Johansson, 2014).

— Falta de tiempo para poder trabajar con cada alumno (Lindsay et al., 2013; McGilli-
cuddy y O’Donnell, 2014).

— Falta de financiacién de apoyos y materiales (Lindsay ez al., 2013; Humphrey y Symes,
2013; Ravet, 2018).

— Ratios elevadas (Lindsay et al., 2013).

— Falta de conocimiento de otros alumnos y familias (Lindsay et al., 2013; McGillicuddy
y O’Donnell, 2014; Majoko, 2016).

— Padres que no aceptan el diagnéstico de sus hijos (Lindsay et al., 2013).

— Falta de politicas educativas o de formacién docente (Ravet, 2018; Majoko, 2016).

— Evitar etiquetar al alumnado, obviando asi la posible adaptacién curricular (Ravet,
2018).

Segtin los docentes con formacién en TEA y/o discapacidad o agentes pertenecientes al de-
partamento de orientacién del centro:
— Falta de colaboracién entre agentes educativos (Eldar ez al., 2010; Frederickson, 2010).
— Falta de formacién docente (Eldar et al., 2010).
- Que los alumnos no tengan bien desarrollado el lenguaje (Eldar et al., 2010).
— Padres no realistas con las capacidades de sus hijos (Eldar ez al., 2010).
— Falta de tiempo y espacios para trabajar con los docentes (Symes y Humphrey, 2011).
— Falta de politicas especificas y financiacién (Frederickson, 2010).
— Poca ayuda en las transiciones educativas (Frederickson, 2010).
— El poco trabajo que hay en la promocién de habilidades sociales (Frederickson, 2010).

Fuente: Elaboracién propia.

3.2. Facilitadores especificos y comunes: voces de familias, docentes y alumnado

En primer lugar, las familias admiten que algo clave es sentirse escuchadas por el
centro y ser tenidas en cuenta en la toma de decisiones (Larcombe ez al., 2019); asi
como el percibir una cierta flexibilidad por parte del profesional educativo en su do-
cencia (Lilley, 2015; Humphrey y Lewis, 2008; Olsen er al., 2019). De igual manera,
resulta especialmente importante para las familias el que haya una congruencia en las
diferentes acciones que decidan tomar los distintos profesionales del centro (Hum-
phrey y Lewis, 2008), asi como en el apoyo y la preparacidn de las transiciones a otras
etapas educativas (Larcombe et al., 2019).

Respecto a la opinién del alumnado, los principales facilitadores encontrados son
que haya cierta flexibilidad en el aula, asi como en la metodologia docente (Goodall
y MacKenzie, 2019) de forma que esta promueva la diversificacién en las formas de
ensefar y evaluar y poder contar con apoyos especificos y adaptaciones curriculares
(Parsons, 2015). De la misma forma, en algunos casos se hace alusién a la necesidad de
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sentir que el docente se encuentre comprometido y preocupado por el bienestar del
alumnado (Emam y Farrel, 2009).

En cuanto a la perspectlva del profesorado, se encuentran también como facilita-
dores una buena comunicacién tanto con las familias (Larcombe ez al., 2019; Symes
y Humphrey, 2011) como con los diferentes agentes del centro (Fredenckson et al.,
2010; Lindsay et al., 2014; McGillicuddy y O’Donnell, 2014); asi como la creacién de
un vinculo con el alumno o la alumna (Lindsay et al., 2013). En este sentido, tiende a
ser también compartida la necesidad de promover més trabajos cooperativos dentro
del aula y a nivel de centro, aunque afirman no poder llevarse a cabo por una falta de
medios y recursos econdémicos (Emam y Farrel, 2009; Lindsay et al., 2014). Al mismo
tiempo, muchos defienden cuestiones como la ventaja que supone la puesta en marcha
de medidas de apoyo extraordinarias (Emam y Farrel, 2009); contar con una mayor
formacién en TEA y discapacidad (McGillicuddy y O’Donnell, 2014; Ravet, 2018);
poder desarrollar programas de sensibilizacién con los otros alumnos (Lindsay ez al.,
2014); llevar a cabo ajustes curriculares y la puesta en marcha de apoyos especificos
(Lindsay et al., 2014; Majoko, 2016); que el ambiente fisico sea el idéneo (Symes y
Humphrey, 2011); tener cero tolerancia ante el acoso escolar (Frederickson et al.,
2010); y, entre otras, contar con docentes comprometidos (Humphrey y Lewis, 2008).

Por otro lado, cuando los informantes principales son docentes con formacion es-
pecifica en TEA o parte del equipo de orientacion del centro, encontramos dos facili-
tadores de gran relevancia. En primer lugar, se habla de la necesidad de que la cultura
del centro sea inclusiva; siendo responsabilidad de la direccién de este su promocién y
sostenibilidad (Eldar et al., 2010; Segall y Campbell, 2014; Symes y Humphrey, 2011),
asi como de la implantacién de un liderazgo distribuido (Eldar et al., 2010; Lindsay et
al., 2014; McGillicuddy y O’Donnell, 2014). En segundo lugar, ciertos profesionales
sefialan la necesidad de mantener activo al alumno o alumna en clase, permitiéndole
asi las mismas oportunidades de participacién que las de sus compaiieros (Lindsay et
al., 2014; Frederickson et al., 2010; Theodorou y Nind, 2010).

Para concluir, hacer mencién a aquellos facilitadores que no aparecen necesaria-
mente relacionados con una voz en concreto, entre los que encontramos la necesidad
de contar con un buen marco tedrico respecto a qué implica una efectiva educacién
inclusiva (Humphrey y Lewis, 2008; Mutabbakani y Callinan, 2020); la influencia
de la actitud por parte de los diferentes agentes educativos hacia la inclusién (Mu-
tabbakani y Callinan, 2020), y el gran papel que juega la cultura dentro de todo este
proceso, facilitando o dificultando la puesta en marcha de politicas y practicas enca-
minadas a llegar a todo el alumnado (An ez al., 2018; Majoko, 2016). En la Tabla 3 se
muestra un resumen de los facilitadores expuestos.
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Tabla 3. Principales facilitadores segiin las voces

Facilitadores

Segtin las familias:
- Que la transicién académica sea gradual (Larcombe ez al., 2019).
- Sentirse escuchadas y tenidas en cuenta por el centro (Larcombe ez al., 2019).
— Prevalencia de un didlogo bidireccional (Lilley, 2015; Larcombe et al., 2019; Hum-
phrey y Lewis, 2008).
— Que haya apoyos especificos (Larcombe ez al., 2019).
— Promocién de valores inclusivos en todo el alumnado (Larcombe et l., 2019).
— Adaptaciones curriculares (Humphrey y Lewis, 2008).

Segtin el alumnado con TEA:
— Que el docente sea flexible en el aula (Goodall y MacKenzie, 2019).
— Que los docentes verbalicen constantemente lo que sienten (Emam y Farrell, 2009).
— Adaptaciones curriculares (Goodall y MacKenzie, 2019; Parsons, 2015).
— Una mayor formacién docente en TEA (Goodall y MacKenzie, 2019).
— Contar con apoyos especificos (Parsons, 2015).

Segtin los docentes de aula ordinaria sin formacién en TEA:

— Que haya una comunicacién bidireccional con las familias (Schultz et al., 2016; Lar-
combe et al., 2019).

— Crear una relacién de confianza con el nifio; desarrollar un vinculo con él (Lindsay et
al., 2013).

— Padres involucrados en la educacién del nifio (Schultz et al., 2016).

— Llevar a cabo trabajos cooperativos en el aula (Emam y Farrell, 2009).

— El uso de medidas de apoyo extraordinarias (Emam y Farrell, 2009).

— Ajustes y apoyos especificos (McGillicuddy y O’Donnell, 2014; Majoko, 2016).

— Contar con formacién especifica en TEA y discapacidad (McGillicuddy y O’Donnell,
2014; Ravet, 2018; Majoko, 2016; Segall y Campbell, 2012; Segall y Campbell, 2014).

— Trabajar con los otros alumnos qué supone el TEA; contar con una mayor conciencia-
cién y visibilizacion (McGillicuddy y O’Donnell, 2014; Majoko, 2016).

— Buena comunicacién con los diferentes agentes del centro (Larcombe et al., 2019).

— Estructurar con antelacién las clases y los horarios (Majoko, 2016).

Segtn los docentes con formacién en TEA y/o discapacidad o agentes pertenecientes al de-
partamento de orientacién del centro:
— Que el director del centro promueva una cultura inclusiva (Eldar ez al., 2010; Lindsay
et al., 2014; Symes y Humphrey, 2011).
— Contar con una organizacion clara, en donde cada agente educativo sepa cudl es su rol
(Eldar et al., 2010).
— Trabajo en equipo dentro del centro (Lindsay er al., 2014; Frederickson, 2010).
— Contar con apoyos y tecnologias especificas (Lindsay et al., 2014).
— Una mayor formacién del profesorado (Lindsay et al., 2014).
— Mayor flexibilidad por parte de los docentes (Lindsay et al., 2014; Frederickson, 2010).
— Asegurar unas mismas oportunidades de participacién para el alumnado con TEA
(Lindsay et al., 2014; Frederickson, 2010).
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Usar las fortalezas del alumno durante el proceso educativo (Lindsay ez al., 2014).

— Contar con sitios fisicos con pocos estimulos sensoriales (Frederickson, 2010).

Hacer que el alumnado se encuentre motivado y comprometido (Lindsay ez al., 2014).
Contar con un buen sistema de comunicacién con el alumno y la familia (Lindsay ez
al., 2014).

— Desarrollar una mayor concienciacién sobre el TEA (Frederickson, 2010).

— Adaptaciones y ajustes (Frederickson, 2010).

— Cambios en la politica del centro en cuanto a acoso escolar (Frederickson, 2010).

Fuente: Elaboracién propia.

4. Conclusiones

A la luz de los resultados encontrados en esta revision en materia de la investiga-
cién actual referida a la escolarizacion del alumnado con TEA y a su derecho a una
educacién inclusiva, merece la pena detenerse en ciertas cuestiones.

Previo a ello resaltar el dato de que, siguiendo los criterios utilizados para esta
revision sistemitica, en ella no haya aparecido ningiin trabajo en espafiol ni hecho
en Espana. Ello nos habla de una debilidad en este flanco de la investigacién sobre
la educacion escolar de este alumnado en el contexto iberoamericano, pero también
de la oportunidad para cubrir cuanto antes este vacio, algo que nuestro equipo esta
intentando llevar a cabo (ver, por ejemplo, Echeita et al., 2021).

En primer lugar, resulta llamativo observar las diferencias encontradas en lo que
presuponen ser las barreras y facilitadores principales para las familias, el alumnado y
los docentes, llegandose incluso a apreciar diferencias notables en aquellos docentes
de aula ordinaria con o sin conocimientos de TEA/discapacidad. Derivado de esto,
y mas alld de la necesidad incipiente de contar con un profesorado mejor formado,
se deduce que, en gran medida, sigue sin tenerse claro qué implica el proceso hacia
una educacién mds inclusiva, siendo que pareciera que lo mds importante es la mera
presencia de este alumnado en los centros y en las aulas ordinarias, jy no siempre de
manera continuada! Con ello se ensombrece la esperanza de que este alumnado no
solamente esté fisicamente en los espacios comunes, sino que también tenga oportuni-
dades y condiciones adecuadas para sentirse parte (“sense of belonging”, Koster er al.,
2009; Prince y Hadwin, 2013); asi como relaciones sociales positivas con sus iguales y
poder aprender sin los limites de las falsas creencias, los estereotipos o los prejuicios
hacia ellos.

Asimismo, este dato cuenta con un valor afiadido cuando lo comparamos con una
de las barreras con mds prevalencia encontradas por el alumnado con TEA: el sen-
timiento de soledad y las dificultades para hacer amigos, haciéndose asi necesario
un gran apoyo en la promocién de sus habilidades y relaciones sociales. Por consi-
guiente, que algo con tanto peso en su proceso a una efectiva educacién inclusiva no
esté presente en las preocupaciones del profesorado resulta, cuando menos, objeto
de reflexion. Esto se podria enlazar con la dificultad actual de encajar programas es-
pecificos dentro de un curriculo escolar sobrecargado y de unos tiempos y espacios

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 115-135

-129 -



EDUCACION INCLUSIVA EN EL ALUMNADO CON TEA:
UNA REVISION SISTEMATICA DE LA INVESTIGACION
T. GONZALEZ DE RIVERA, M.* LUZ FERNANDEZ, C. SIMON Y G. ECHEITA

inexistentes para ello. De igual forma, no se puede dejar de prestar atencidn a las falsas
creencias que siguen conviviendo en parte del profesorado tales como que la promo-
cién de habilidades sociales es un trabajo de las familias y no una responsabilidad de
la escuela (Lindsay et al., 2013; Schultz et al., 2016).

Siguiendo con las diferencias més notorias entre las voces recogidas, resulta desta-
cable el hecho de que los docentes remiten una gran cantidad de barreras a caracteris-
ticas propias del alumno o alumna (desarrollo del lenguaje, capacidad cognitiva, etc.),
as{ como a la poca implicacién que, a su parecer, algunos progenitores denotan tener.
Por su parte, las familias vinculan sus mayores preocupaciones al ambiente social en
el que se desarrolle el nifio, asi como al equipo de profesionales que vaya a estar con el
mismo y al grado de implicacién que les permitan tener dentro del centro. En conse-
cuencia, no parece estar muy alejada la creencia de que, en la actualidad, muchos do-
centes siguen basando sus practicas en un modelo rehabilitador o esencialista (Echeita
y Simén, 2007) mds que en uno educativo, donde los problemas y soluciones residen
dentro del propio nifio, de cuya educacion deben hacerse cargo “docentes expertos”
0, en este caso, el equipo de orientacién del centro.

En este sentido, aunque son numerosos los agentes educativos que dicen saber
qué seria lo mds beneficioso para el alumnado, esto parece quedarse en simples ideas
imposibles de aterrizar en la practica, bien por la falta de recursos, o bien por la falta
de condiciones escolares necesarias para acometer dicho fin (Ainscow, 2008).

Por otro lado, volviendo a poner el foco en la cuestién de la participacién social,
reaparece la dificultad en muchos centros escolares para establecer, en primer lugar,
un marco de convivencia propicio (Barrios et al., 2018) donde integrar posteriormen-
te programas o intervenciones dirigidas a la promocién de habilidades y relaciones
sociales. Muchos docentes parecen pensar que estas tareas no entran dentro de sus
competencias, o bien que no tienen tiempo ni apoyos para implementarlas. Esto no
es algo que pueda pasar inadvertido, por cuanto sin la pata de la participacién social
(Andrés et al., 2020) la expectativa de una inclusion de calidad se desvanece totalmen-
te. La cara mds oscura y lacerante de esta faceta viene de la mano de las evidencias (Del
Barrio y Van der Meulen, 2016; Hernandez, 2017) que muestran la gran preocupacién
de las familias y del propio alumnado por las situaciones de maltrato entre iguales, en
sus distintos grados o manifestaciones.

Otro punto en el que merece la pena detenerse, mirando la prevalencia que tiene
en varios estudios, es el de la relacién familia-escuela. En este sentido, tanto docentes
como familias ven y entienden la necesidad de llevar a cabo esta comunicacién bidi-
reccional, pero, una vez mds, por parte del profesorado esta parece verse en muchos
casos mermada por la falta de tiempo, condiciones y espacios para llevarse a cabo. A
su vez, una de las principales quejas de las familias es que nunca se aproveche su expe-
riencia en cuanto a lo que pueden aportar derivado del extenso conocimiento que las
mismas poseen en cuanto a TEA en general y sobre su hijo o hija en particular. Esto
se relaciona con los resultados encontrados también en trabajos como los de Madero
y Arenas (2018), los cuales reflexionan sobre la necesidad de crear ciertos planes que
afecten al centro y a la entidad como conjunto; planes principalmente derivados de
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las necesidades individuales del alumnado, que posteriormente sean ajustados a los
mismos (Larraceleta, 2018).

En otro orden de cosas, debe hacerse una pequefia mencién a aquellos estudios
llevados a cabo en contextos con unos niveles socioculturales y econémicos bajos,
como son los de los autores Majoko (2016), Mutabbakani y Callinan (2020), Johans-
son (2014) y An ez al. (2018), donde el desarrollo de una educacién inclusiva es prac-
ticamente nulo independientemente del nivel de andlisis que se adopte (legislacion,
centros educativos, pricticas, etc.). En todos los casos las barreras mencionadas y
otras nuevas muy dependientes de dichos contextos se multiplican creando un ecosis-
tema hostil por su alto nivel de inequidad.

Para finalizar, hablar de aquello que parece ir siempre de la mano de los pro-
cesos de inclusién educativa, su naturaleza dilemdtica (Echeita y Ferndndez, 2017;
Norwich, 2006), y que la revision realizada también ha detectado. Dilemas como los
relacionados con la decisién entre etiquetar al alumnado para poder ajustar la ense-
flanza y metodologias al mismo, con el riesgo de encasillarle y estigmatizarle. En este
sentido Mutabbakani y Callinan (2020) dan cuenta de las experiencias de alumnado
y familias, desde los primeros niveles de educacién infantil hasta la universidad, que
se han visto ante el dilema de ocultar un diagndstico para que otras familias no re-
chacen a sus hijos o quedarse sin algunas ayudas o apoyos necesarios por el miedo
a qué hardn sus compaiieros si se enteran de su diferencia. A su vez, un dilema muy
presente también es el que analizan Marshall y Goodall (2015) en su revisién referido
a la decision entre la escolarizacién en un centro ordinario o de educacidn especial.

Las investigaciones revisadas en materia de la escolarizacion del alumnado TEA
nos muestran que hay mucho conocimiento disponible para hacer efectivo el derecho
a una educacién inclusiva y, por lo tanto, para alejarse de la preocupacién de que este
quede finalmente convertido en un desecho (Echeita, 2017). De la misma forma, no
podemos dejar que las dificultades sirvan de excusa para no seguir avanzando sino,
mds bien, para actuar, entre otros, sobre los facilitadores analizados y resumidos en
este trabajo, entre los cuales estd asegurar, en todo momento, que se estin escuchando
las voces de los mas implicados. Y, sobre todo, poniendo una especial atencién e inte-
rés en la construccién de un modelo potente, integral y holistico de apoyo educativo
que permita tanto a los estudiantes con TEA y sus familias, como a cualquier otro
alumno o alumna, avanzar con mayor seguridad y sosiego hacia el horizonte siempre
movil de una educacién cada vez mds inclusiva.
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ResuMmeN: El Trastorno por Déficit de Atencién e Hiperactividad (TDAH) puede
repercutir negativamente en el dmbito académico, emocional y en aspectos relacionados
con la calidad de vida. El objetivo de este estudio es profundizar en las experiencias
de vida de estudiantes universitarios diagnosticados con TDAH. Esta investigacién, de
corte fenomenoldgico-descriptivo, se basa en historias de vida mediante entrevistas se-
miestructuradas en profundidad de tipo biogrifico a tres estudiantes universitarios con
TDAH. En el anilisis de los resultados se identificé una gran repercusién del TDAH en
relacién con cuatro grandes focos: el tratamiento, los aspectos académicos, las relaciones
sociales y la calidad de vida. Los resultados destacan una relacién entre la calidad de vida
y los aspectos académicos, y de estos con las relaciones sociales, asi como la importan-
cia del tratamiento. Estos aspectos se relacionan principalmente con la autoestima, el
autoconcepto, la ansiedad, las funciones ejecutivas y la empatia por parte de los sujetos.

ParaBras cLave: TDAH; universidad; socioeducativo; socioemocional; diagnéstico.
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AssTrRACT: Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) can have a negative
impact on the academic and emotional environment and on aspects related to quality of
life. The aim of this study is to deepen the life experiences of university students diag-
nosed with ADHD. This research, of a phenomenological-descriptive nature, is based
on life stories through semi-structured in-depth biographical interviews with three uni-
versity students with ADHD. In the analysis of the results, a great impact of ADHD
was identified in relation to four major focuses: treatment, academic aspects, social rela-
tions and quality of life. The results highlight a relationship between quality of life and
academic aspects, and of these latter with social relations, as well as the importance of
treatment. These aspects are mainly related to self-esteem, self-concept, anxiety, execu-
tive functions and empathy of the subjects.

Keyworps: ADHD; university; socio-educational; socio-emotional; diagnosis.

1. Introduccién

L TDAH SE DEFINE como un “patrén persistente de inatencién y/o hiperacti-
vidad-impulsividad que interfiere en el funcionamiento o el desarrollo” (Ame-

rican Psychiatric Association, 2013, p. 59), cuya sintomatologia se divide en

dos bloqueS' la inatencién y la hiperactividad e impulsividad segtin el DMS-5. Es més
caracteristico encontrar en nifios y preadolescentes la presencia, en un alto porcentaje,
de un TDAH de subtipo hlperactlvo impulsivo, mientras que en adolescentes y adul-
tos priman mds los sintomas propios del subtipo inatento (Balbuena, 2016). Etiol4gi-
camente se conocen dos tipos de factores predominantes dentro de este trastorno: los
factoresbioldgicosy los factores psicosociales. En primer lugar, relacionado conlos fac-
tores bioldgicos, la presencia de sintomas propios del TDAH se podria deber al mal
funcionamiento de la corteza prefrontal dorsolateral, una parte del cerebelo y los
ganglios basales, haciendo que estas personas dispongan de niveles insuficientes en
parte de sus neurotransmisores (Barkley, 2006). En segundo lugar, los factores psico-
sociales se centran en las relaciones interpersonales y las situaciones de estrés que los
sujetos puedan tener en sus primeros afios de vida. También, tienen gran importancia
los problemas psicopatoldgicos de los propios progenitores, la escasa supervision ha-
cia la conducta de su hijo, asi como los sistemas de disciplina utilizados para educarlo.
Siguiendo con el DSM-5, las consecuencias que supone la presencia de este tras-
torno conllevan que los individuos dispongan de un bajo rendimiento escolar y mini-
mos logros académicos, asi como un frecuente rechazo socml por parte de sus iguales.
Los déficits dentro del dmbito académico se encuentran estrechamente relacionados
con la inatencién, mientras que el rechazo social se asocia, en mayor medida, con los
sintomas propios de la hiperactividad e impulsividad (American Psychiatric Associa-
tion, 2013). Asimismo, las personas con TDAH pueden padecer desequilibrios emo-
cionales y “tener un impacto negativo en varios aspectos de la calidad de vida, como
las relaciones sociales, los logros académicos y el bienestar psicolégico” (Young et al.,
2013, p. 4). También se encuentran diferencias en funcién del tipo de TDAH que pre-
senten, observindose que estas personas con TDAH con predominio de inatencién
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tienen una mayor problemdtica en cuanto a su metacognicién, mientras que los que
presentan predominio hiperactivo-impulsivo denotan mayores dificultades en la re-
gulacién del comportamiento. Ambos indices se encuentran debilitados en el caso del
subtipo de TDAH combinado (Garcia et al., 2014).

Segtin Birchwood y Daley (2012), los adolescentes con sintomas altos de TDAH
logran resultados significativamente mds bajos que sus pares sin este trastorno, por
lo que se producen mayores dificultades en su desarrollo académico, sobre todo en
aspectos motivacionales y en relacién con sus capacidades cognitivas. En esta linea,
DuPaul et al. (2018) llevaron a cabo un estudio donde se analizaron las diferencias
entre universitarios con TDAH y universitarios sin TDAH, encontrindose que los
primeros presentaban calificaciones més bajas en comparacién con el grupo control y
que eran mds propensos a abandonar sus carreras universitarias.

Sin embargo, este trastorno no solo afecta a aspectos relacionados con la capacidad
intelectual y el rendimiento académico. Los individuos con TDAH poseen un pobre
desarrollo socioemocional ocasionado por el rechazo social que sufren, asi como por
su baja autoestima, ademds de presentar cambios de humor repentinos. Por ello, es
importante realizar un buen diagndstico y llevar a cabo diferentes intervenciones con
estas personas para solventar, en la medida de lo posible, las problemdticas ocasiona-
das por este trastorno (Martinez, 2010).

Segtin Pawaskar er al. (2020), las personas diagnosticadas tienen mds probabili-
dades de experimentar un rendimiento funcional éptimo en su productividad rela-
cionada con el trabajo y su calidad de vida que aquellos individuos con TDAH sin-
tomdtico. Los adultos con sintomas de TDAH, pero sin este diagndstico, poseen un
deterioro en su vida social, en su dmbito familiar y en sus responsabilidades, tanto
en el hogar como en el trabajo, produciéndose una pérdida de productividad laboral
que conlleva altos niveles de absentismo. De este modo, también se ve afectada su
autoestima en relacién con los adultos que si tienen un diagnéstico del TDAH en el
trascurso de su vida.

La falta de atencién también produce un debilitamiento en las habilidades sociales
de los individuos que padecen TDAH. Esto es especialmente notable, encontrindose
diferencias significativas, al comparar el funcionamiento adaptativo en adultos con
TDAH y adultos sin TDAH, especialmente en las dreas familiares y académicas. La
sintomatologia propia del trastorno afecta de forma negativa en el funcionamiento de
las relaciones familiares o personales y en el autoconcepto de estas personas (Miranda
et al., 2014).

Asimismo, se ha detectado una asociacién entre las funciones ejecutivas con el
desarrollo emocional de individuos con TDAH (Rosell6 et al., 2019). Las funciones

ejecutivas son un conjunto de habilidades que autorregulan el comportamlento y que
son las encargadas de la regulacion cognitiva, ademds de la emocién y la conducta
con el fin de conseguir unas metas concretas (Barkley, 2005). En este sentido, se ha
descubierto que, a menor capacidad en el control de los impulsos y la modulacién de
las emociones, los sintomas propios de la hiperactividad se incrementan, todo ello por
el déficit que las personas con este trastorno disponen de las funciones ejecutivas. En
esta linea, se destaca la relacién del estado de animo irritable con los trastornos afecti-
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vos en personas con TDAH, siendo la irritabilidad uno de los sintomas més potentes
entre ellos. Asimismo, se detectan altos niveles de comorbilidad del trastorno con
otros trastornos, principalmente con trastornos depresivos y con el trastorno negati-
vista desafiante (Ambrosini et al., 2013).

Como bien se ha expuesto anteriormente, este trastorno ocasiona niveles bajos de
autoestima, la cual se desarrolla en funcién de la percepcién que tiene el individuo
sobre sus propias posibilidades (De Caso, 2014). Asimismo, la autoestima manifiesta
la visién general que cada persona tiene sobre si misma, esto es, la manera en la que
se autoevalta y el propio valor que se da a si misma (Fennel, 1999). Este constructo
estd relacionado de forma directa con el autoconcepto, es decir, con el pensamiento
que tiene una persona de si misma. Segiin Huang (2011), el autoconcepto se conoce
como uno de los constructos mds relevantes de estudio dentro de la investigacién
educativa y psicoldgica por la relacién que tiene con la conducta de los sujetos y las
diferentes respuestas cognitivas y emocionales que presenta. En el caso de personas
con TDAH, sus niveles de autoestima y autoconcepto son ligeramente mds bajos que
los que no presentan este diagndstico, especialmente en los dominios academlcos
sociales, emocionales y familiares (Bakker y Rubiales, 2012; Molina y Maglio, 2013).
Esto también sucede al estudiar estas variables en sujetos con alta capacidad cognitiva
con y sin TDAH, observindose que aquellos con TDAH tenian puntuaciones mds
bajas en su autoestima y autoconcepto conductual que las personas sin este trastorno
(Foley-Nicpon et al., 2012).

El impacto del TDAH en la autoestima también es percibido por los padres y
cuidadores de nifios con este trastorno, afirmando que afecta de forma negativa en
un 60 % en las relaciones sociales, problemas de ansiedad, sintomas depresivos y baja
autoestima por parte de los sujetos (Caci et al., 2013). Este impacto se ve relacionado
concretamente con problemas de 1nternahzac1on, sobre todo en depresién y auto-
control de la autoestima, afectando de forma negativa a sus relaciones sociales entre
iguales (Becker et al., 2017).

Segtin Okumura et al. (2019), el funcionamiento psicosocial de nifios con sintomas
persistentes de TDAH no diagnosticados se encuentra debilitado por estos, haciendo
que tengan niveles elevados de depresion, baja autoestima y problemas de conducta que
repercuten en las relaciones con sus iguales. Ademds, la empatia también se ha visto
afectada segtin Pera (2017), siendo frecuentemente baja en personas con TDAH. Esto
sucede porque en varias ocasiones ni siquiera estas personas saben lo que sienten ellas
mismas, lo que les dificulta imaginarse qué puede sentir otra persona de su entorno.
Esta falta de empatia puede deteriorar las relaciones personales de las personas con
TDAH, ya que no pueden enfrentarse a diferentes situaciones de la vida cotidiana
(Lopez-Romero et al., 2015). Por una parte, las personas con TDAH no interiorizan
esa subjetividad que posee la empatia para ponerse en el lugar de la persona que tienen
en frente. Y, por otra parte, la otra persona no llega a entender que esa antipatia forma
parte de los sintomas desencadenantes del trastorno. El anilisis de las reacciones de
empatia y comportamiento prosocial en situaciones de tristeza y angustia concluye que
los nifios con TDAH son menos empdticos que los nifios de desarrollo tipico, reve-
lindose también la diferencia de ambos en el comportamiento prosocial. Sin embargo,
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al controlar los sintomas propios del TDAH, se pueden observar diferencias tanto en
el comportamiento prosocial como en la empatia, mejorando tras una intervencién
adecuada (Deschamps et al., 2015).

En sintesis, las pr1nc1pa1es variables que afectan al diagndstico y la intervencién
del TDAH son fundamentalmente de tipo biolégico y psicosocial, pudiendo afectar
este trastorno en los logros académicos y profesionales (bajo rendimiento escolar y
experiencia laboral), en las relaciones sociales e interpersonales (habilidades sociales,
rechazo social, relaciones y estilos familiares), en el desarrollo emocional y funciones
ejecutivas (bienestar psicolégico, autoestima, autoconcepto, empatia, motivacion, es-
trés, ansiedad, capacidades cognitivas) y en la regulacién del comportamiento. Todas
estas variables se ven asociadas a un impacto negativo en la calidad de vida de es-
tas personas, repercutiendo a nivel socioeducativo y socioemocional. En esta linea,
un estudio transversal que analiz6 el perfil ocupacional y la calidad de vida con una
muestra formada por universitarios sin y con TDAH concluy6 que estos tiltimos des-
tacaron por un efecto negativo de dicho trastorno en la puntacién total de la escala de
calidad de vida (Goffer et al., 2019). Lo mismo ocurri6 en otra investigacién donde las
evaluaciones respecto a sus niveles de calidad de vida eran inferiores en comparacién
con estudiantes universitarios sin este trastorno (Pinho et al., 2019).

En concreto, este estudio se centra en la poblacion de estudiantes universitarios,
ya que se encuentran en un momento determinante en su desarrollo vital en el que
el TDAH puede producir un impacto a nivel académico, pudiendo, en consecuencia,
afectar asimismo en su acceso al mercado laboral. Ademds de ello, la sintomatologia
del TDAH no solo repercute a nivel académico en el rendimiento de las personas que
lo padecen, sino que también influye significativamente en sus relaciones sociales, su
calidad de vida y en diferentes aspectos emocionales como la autoestima, el autocon-
cepto o la empatia, repercutiendo en el desarrollo integral de estas personas. En este
sentido, la experiencia vivida por los estudiantes universitarios es relevante y critica,
puesto que se encuentran en una etapa vital en la que pueden recordar de forma re-
ciente cémo ha sido su diagndstico e intervencidn, con conocimiento suficiente para
analizar el impacto de este en su calidad de vida y, de esta manera, poder estudiar este
fenémeno en un periodo de tiempo reciente y comin para todos ellos. Por ello, el
objetivo general de este estudio es profundizar en las experiencias dentro del dmbi-
to educativo y personal de estudiantes universitarios diagnosticados con TDAH. En
concreto, se pretende descubrir la repercusion socioeducativa y socioemocional de
este trastorno y conocer cémo ha afectado en su calidad de vida.

2. Método
2.1. Muestra

La muestra del estudio estuvo conformada por tres personas diagnosticadas de
TDAH, todos ellos jovenes y estudiantes universitarios. La seleccion de los partici-
pantes del estudio se realizé a través de muestreo no probabilistico por conveniencia.
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Elsujeto 1 (S1) es un varén de 22 afios, estudiante de Posgrado con un nivel socio-eco-
némico medio-alto, diagnosticado de TDAH a la edad de nueve afios. El sujeto 2 (S2)
es un varén de 22 afios, estudiante de Grado con un nivel socioeconémico medio,
diagnosticado de TDAH a la edad de 8 afios. Por tltimo, el sujeto 3 (S3) fue un varén
de 22, estudiante de Grado con un nivel socioeconémico medio-alto, diagnosticado de
TDAH ala edad de 14 afios.

2.2. Diseno

El disefio empleado en esta investigacion es de corte fenomenoldgico y descripti-
vo, enmarcado en una metodologia cualitativa basada en historias de vida a través de
entrevistas semiestructuradas en profundidad de tipo biogrifico.

2.3. Procedimiento

La técnica de recogida de informacién ha sido la entrevista fenomenolégica, cuya
finalidad se basa en estudiar las experiencias de vida de los participantes (Goitia et al.,
2019). Por medio de este instrumento de recogida de datos se pueden dar a conocer
no solo los diferentes acontecimientos significativos de la vida de una persona, sino
también los sentimientos y significados que experimentaron con ellos (McMillan y
Schucher, 2005). Las entrevistas se llevaron a cabo por las investigadoras del estudio
siguiendo un guion realizado previamente fundamentado en el estado de la cuestién,
abarcando todos los aspectos pertinentes para la consecucion del objetivo del estudio
(Anexo I). La duracidn de las entrevistas fue de dos horas aproximadamente y durante
las mismas se utiliz6 un instrumento de grabacidn para la recogida de datos. Poste-
riormente las entrevistas fueron transcritas para su correspondiente anélisis. De este
modo, se tuvieron en cuenta estrategias para asegurar la validez del disefio planteado,
utilizando indicadores de baja inferencia y registrando descripciones literales de los
entrevistados y los datos de manera mecdnica. Ademis de ello, la comunicacién con
los participantes se mantuvo en el tiempo para cotejar la transcripcién de las entre-
vistas realizadas. La principal dificultad en la recogida de informacién se debié a la
situacién de confinamiento producida por la pandemia (COVID-19), por lo que las
entrevistas se realizaron de forma virtual.

Asimismo, se realizé un biograma con los principales hitos correspondientes a
las experiencias con el TDAH en cuanto al tratamiento, el diagndstico y las conse-
cuencias de los encuestados que participaron en el estudio. El biograma es un recurso
que consiste en construir, a través de la informacién obtenida en las entrevistas, una
estructura grafica y cronoldgica, es decir, un eje temporal de los acontecimientos mds
relevantes para ofrecer una visién panordmica de la vida de cada participante (Bolivar
et al., 2001; Sandin, 2003).

El andlisis de los datos recogidos se realizé por medio del programa de anilisis de
datos MAXQDA 2020. Se realizé un andlisis inductivo siguiendo un proceso ciclico
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de codificacion de categorias. El sistema de categorias resultante del andlisis cualitati-
vo se compone de 5 c6digos y 19 subcddigos, con un total de 166 segmentos codifica-
dos (Figura 1). Los cédigos fueron adjudicados por medio de las dimensiones y sub-
dimensiones definidas en el instrumento de recogida de datos, diferencidndose cinco
ejes principales: diagnéstico, factores, impacto, balance personal y otras aportaciones;
todos ellos en relacién con el TDAH propio de los participantes entrevistados.

FIGURA 1. Sistema de categorias

El andlisis de los datos de los blogramas se realiz con el programa XMind esta-
bleciendo una cohesion con las entrevistas analizadas previamente, representando de
forma visual los acontecimientos mds relevantes en el ciclo vital de los estudiantes
universitarios del estudio.
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3. Resultados

Los resultados obtenidos se presentan en funcién de los cinco ejes principales
identificados en el andlisis, con especial alusion al impacto del TDAH en el desarrollo
socioeducativo y socioemocional de acuerdo con el objetivo del estudio y tal y como
refleja la matriz de cédigos por entrevistas analizadas (Figura 2). Al asignar un cédigo
a un segmento de datos, se genera informacién sobre la frecuencia de las asignaciones
de segmentos codificados. De esta manera, los ejes mds recurrentes son los referidos
al diagnéstico y al impacto del TDAH, especialmente en este tltimo caso en relacién
con el subcddigo sobre el desarrollo emocional de los participantes, el cual incluye
las funciones ejecutivas, el autoconcepto, la autoestima, la empatia, la ansiedad y la
angustia (resultados del registro de informacidn cuantitativa, frecuencias absolutas de
la codificacién por cédigos).

FIGURA 2. Matriz de cédigo del documento
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Dado que los resultados se obtuvieron a partir de la técnica de historias de vida,
en la Figura 3 se muestran los tres biogramas resultantes del andlisis, destacando los
principales hitos en el diagndstico y tratamiento del TDAH con el impacto de estos.
Se puede apreciar como al S1 se le diagnosticé este trastorno a la edad de 9 afios, tuvo
varios cambios en su tratamiento farmacoldgico y problemas en los aspectos acadé-
micos, derivando a una sensacién de angustia. Por otra parte, el S2 fue diagnosticado a
los ocho afios, en su adolescencia sufrié problemas de bullying, asi como inestabilidad
emocional y depresiones. Este sujeto también tuvo dificultades académicas que deri-
varon en la repeticién del segundo curso de Bachillerato y su experiencia laboral ha
desencadenado situaciones de ansiedad. Por dltimo, al S3 se le diagnosticé el TDAH
con 14 afios, ocasionando principalmente problemas de conducta, sociales y académi-
cos, y repercutiendo en una baja autoestima, asi como en la repeticién del tercer curso
de Educacién Secundaria Obligatoria.

FIGURA 3. Biogramas de los sujetos

Los aspectos con mayor importancia para los entrevistados en su experiencia con
el TDAH se pueden observar en el ejemplo expuesto de la entrevista del S1 (Figura
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4). En esta figura se aprecia que los temas relacionados con los aspectos académicos, la
calidad de vida, el diagnéstico y las relaciones sociales fueron, principalmente, los que
tuvieron un grado de relevancia mayor; patrén que, aunque no en el mismo orden, se
repitid en el resto de encuestados tal y como se puede ver en los modelos de casos de
las entrevistas, donde estos temas representan una gran relevancia (Anexo II).

FiGcura 4. Retrato de documento de la entrevista S1

En primer lugar, dentro de la categoria de diagndstico, centrdindonos en los fac-
tores relacionados con el TDAH, la tipologia de estos fue de cardcter bioldgico y no
presentaban antecedentes familiares con esta terminologia, al menos con diagndstico
oficial. Aun asi, dos de los participantes afirman tener sospechas de algunos miembros
de su familia que pudieran tener este trastorno por patrones de comportamientos
parecidos a los que ellos mismos experimentan.

Diagnosticado no ha habido ninguno, pero creemos que nuestra abuela y mi tio lo te-
nfan porque se comportaban como yo, muy parecido. Pero como eran otros tiempos... (S1)
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Dentro de la misma categoria, los participantes exteriorizaron la importancia que
ha tenido el tratamiento dentro de este trastorno, principalmente el farmacoldgico,
en el trascurso de sus vidas y como gracias a él han podido controlar ciertos aspectos
relevantes del TDAH. En otros términos, se han producido una serie de mejoras en
su dia a dfa gracias al tratamiento que poseen.

[...] a raiz del tratamiento farmacolégico se solucioné de forma impresionante de tal
forma que ya podia hacerme cargo de mis propios estudios [...] (S3)

A pesar de que los estudiantes universitarios de nuestro estudio exteriorizaron
durante las entrevistas que el uso de firmacos les ayud6 en algunas facetas de sus vidas
como parte del tratamiento del trastorno, sobre todo en relacién con sus funciones
ejecutivas respecto a sus estudios, también indicaron que esta medicacién produce
en ellos efectos adversos como falta de apetito o problemas para conciliar el suefio.
Asimismo, ademds de este tratamiento, también alegan la importancia que tienen para
ellos otros tratamientos no farmacoldgicos como acudir y recibir un seguimiento por
parte de profesionales como psicélogos.

En segundo lugar, se apreci6 que (al transformar el cédigo impacto del TDAH
en variable de documento categérica), dentro de la categoria del impacto producido
por el TDAH, los aspectos académicos tuvieron una gran repercusion, especialmente
en S1 (57 segmentos codificados) y S2 (55 segmentos codificados), asi como las re-
laciones sociales en S3 (54 segmentos codlﬁcados) Ademis, estos tenfan una fuerte
relacién con la calidad de vida de los sujetos como se puede observar en el mapa de
c6digo de la Figura 5. Este aspecto se debe a que la principal obligacion que tienen los
estudiantes universitarios encuestados son los estudios. Del mismo modo, se encuen-
tra una relacién entre los aspectos académicos y el diagndstico, debido a que, a raiz
de conocer el trastorno que padecen, se desarrollaron una serie de medidas acordes
a la sintomatologia que produce el TDAH, aumentando el conocimiento del porqué
de ciertos comportamientos. Por otra parte, tanto los aspectos académicos como la
calidad de vida se vinculan con las relaciones sociales producidas por los sujetos, asi
como estas con el tratamiento, que de nuevo tiene gran trascendencia en la vida de los
encuestados y donde mayores dreas de mejoras se han identificado.

[...] a la hora de la pareja si que hay bastante diferencia si me tomo la pastilla o no,
bueno en todo. Igual soy un poco més pesado y vacilo y no me doy cuenta del tema,
tanto con la pareja como con amigos, ademds me reconocen facil si tomo o no la pastilla,

por ejemplo. (S2)

Los resultados obtenidos del impacto también se reflejan en la terminologia utili-
zada por los entrevistados, registrando informacién cuantitativa de los términos mds
recurrentes utilizados por ellos durante las entrevistas. Estos se refieren fundamental-
mente al tratamiento, a las relaciones sociales (gente, amigos, compafieros) y al imbito
académico (bachillerato, carrera, colegio, estudios).

En concordancia con el impacto que produce el TDAH dentro del desarrollo
emocional de los participantes, se observa cdmo las relaciones sociales influyen en
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su autoestima y, en algunas ocasiones, no de forma favorable, sino todo lo contrario,
haciendo que su autoestima se encuentre baja. En consecuencia, la calidad de vida se
ve influenciada por las conexiones entre si de dichas subcategorias.

Yo creo que a nivel social y sobre todo académico, [...] sobre todo por lo académico
y porque la gente no queria trabajar conmigo en clase. (S1)

La preocupacién por la préxima experiencia laboral se encuentra conectada con la
ansiedad que les produce. Uno de los participantes afirma que exponerse a esta situa-
ci6n le produce mds ansiedad que ninguna otra considerindola “mala y muy dura”, y
que si no fuera por la medicacién no podria controlarla.

FiGURrA 5. Mapa de cédigo

El tratamiento ha influido en las funciones ejecutivas y en la empatia de los parti-
cipantes como se puede observar en el modelo de co-ocurrencia de c6digo del andlisis
resultante (Figura 6). En relacién con las primeras, los encuestados afirman que, a raiz
de haber pautado un tratamiento especifico, el poder gestionarse y autorregularse co-
menzd a ser una tarea més sencilla. Respecto a su capacidad empitica, los sujetos me-
joraron notablemente a la hora de apreciar las distintas emociones en otras personas.
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Este hecho se debe a que gracias al tratamiento farmacoldgico podian focalizar su
atencion en ello.

Admito que antes del tratamiento era un pelin complejo enterarse de las cosas que
pasaban alrededor. Principalmente me parecian irrelevantes, pero después aumentaba la
empatia a un nivel normal. (S3)

El autoconcepto se vio vinculado a la calidad de vida, a los aspectos académicos y
a las relaciones sociales (Figura 6). Los entrevistados se comparaban con el resto de
sus compaiieros, sobre todo académicamente. Ademds, estos les menospreciaban en
muchas ocasiones y los encuestados comentaban que a veces la forma que tienen los
demds de verlos es complicada, especialmente durante su adolescencia.

[...] la ESO y Bachillerato fueron dos etapas muy malas. Al principio mi autocon-
cepto si que era bajo, ademds tuve problemas con unos amigos y hubo cambios de clase
y no estaba con mis compaiieros de siempre. [...] Por ejemplo, recuerdo que en cuarto de
la ESO la gente no queria ponerse conmigo para hacer trabajos porque era el que sacaba
notas mas mediocres. (S1)

FIGURA 6. Modelo de co-ocurrencia de cédigo

Por dltimo, el balance personal que realizan los entrevistados de forma global so-
bre la vinculacidn de este trastorno, tanto con el pasado como con el futuro, tiene dos
caras. Por un lado, ven el futuro de una forma esperanzadora. El TDAH ha pasado a
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formar parte de ellos y han aprendido a convivir con este trastorno. Ademds, afirman
que, con ayuda de los tratamientos, tanto farmacolégicos como psicoldgicos, pueden
controlar mejor las posibles dificultades que se vayan presentando. Los sujetos han
comprendido a lo largo de los afios la importancia de un buen tratamiento en relacién
con el trastorno que padecen.

La medicacién me ayuda mucho, pero creo que ir al psicélogo ahora me viene bien,
aunque de pequefio no lo vefa tan util. (S2)

Por otro lado, la visién que tienen de su pasado, de su nifiez, es completamente
distinta. Los entrevistados han apreciado cémo este trastorno ha influenciado en mu-
chos de los aspectos de su vida, y muchos de ellos de una forma negativa, ocasionan-
doles diferentes dificultades en su dia a dia, asi como problemas en el dmbito social.

Yo creo que el TDAH va conmigo y que la gente se comporta conmigo diferente
por ello. Por ejemplo, mis padres no me han dejado hacer cosas por ello y me hubiera
gustado explotar aspectos como mi curiosidad. Creo que también esto me ha influido en
el cardcter que tengo ahora. (S2)

En sintesis, tras la realizacion de los diferentes andlisis cualitativos se aprecia una
fuerte relacién entre la influencia del TDAH con diversos aspectos de la vida coti-
diana de los entrevistados. Principalmente, se han registrado intensas relaciones con
los aspectos académicos, las relaciones sociales y la calidad de vida, asi como la gran
importancia que tiene el tratamiento en este tipo de trastorno. En relacién con el desa-
rrollo emocional, se ha podido observar cémo los encuestados han sufrido diferentes
problemiticas a raiz de la sintomatologia propia del TDAH. En concreto, se han
encontrado a lo largo de sus vidas con distintas situaciones que han ocasionado que
su autoconcepto sea inferior al resto, su autoestima se viera perjudicada por motivos
sociales y su capacidad empdtica no fuera muy alta. También, se ha reflejado cémo
se han tenido que enfrentar a distintas experiencias laborales que les han producido
ansiedad, repercutiendo asi en su calidad de vida y cémo sus funciones ejecutivas han
ido mejorando gracias al tratamiento farmacolégico.

4. Discusiéon

La presente investigacion se ha centrado en el estudio de las experiencias de per-
sonas diagnosticadas con TDAH y su repercusion en aspectos emocionales para co-
nocer cémo todo ello ha afectado en su calidad de vida. Los resultados obtenidos en
el estudio, en linea con otras investigaciones realizadas previamente, constatan las di-
ficultades ocasionadas a nivel académico en relacién con la sintomatologia propia del
TDAH. Esto repercute en que los individuos con este trastorno logren calificaciones
mds bajas que sus compafieros (Birchwood y Daley, 2012). Asimismo, se han iden-
tificado problemas a la hora de relacionarse debido, en muchas ocasiones, al rechazo
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social que sufren, llegando a repercutir gravemente en su calidad de vida y teniendo
un impacto negativo en varios aspectos de esta (Young et al., 2013).

Entre los resultados obtenidos dentro del desarrollo emocional se documentaron
bajos niveles de autoestima (Foley-Nicpon et al., 2012). En nuestro estudio, la auto-
estima se vio vinculada con las relaciones sociales mantenidas por los encuestados,
afectando de forma directa a su calidad de vida. Debido a la relacién que tiene este
constructo con el autoconcepto, este también tuvo un papel representativo dentro de
las entrevistas. Los participantes en el estudio afirmaron que su autoconcepto, sobre
todo en la infancia y la adolescencia, habia sido de la misma manera que el anterior,
bajo, correlacionado con sus relaciones sociales y la influencia de aspectos académi-
cos, principalmente por las comparaciones que realizaban de ellos mismos con los
demds o las criticas que el resto hacfan sobre ellos (Molina y Maglio, 2013).

Por dltimo, la empatia y las funciones ejecutivas se relacionaron con el tratamien-
to farmacoldgico. La influencia de la medicacion en estos dos aspectos se debe a que
gracias a los fairmacos se pueden controlar algunos de los sintomas que influyen en
ellos, como la atencién. Otro ejemplo de ello es que las reacciones de empatia y com-
portamiento prosocial de las personas con TDAH en diferentes situaciones mejoran
cuando se controlan e interviene en los sintomas propios del TDAH (Deschamps et
al., 2015).

La existencia del debate sobre el uso de tratamiento farmacoldgico en personas
con TDAH continta actualmente. Por un lado, el uso de tratamiento farmacoldgico
mejora los sintomas y los trastornos derivados del TDAH con relacién a la regulacion
emocional y la desorganizacion presente en la vida cotidiana de estas personas (Retz
et al., 2020). Por otro lado, después de la realizacion de este estudio, las experiencias
analizadas ponen de manifiesto que, aunque gracias al uso de medicamentos estimu-
lantes se da una pequefia mejora en la calidad de vida y especialmente en las funciones
ejecutivas de los universitarios (Weyandt et al., 2017) consideramos que la intensi-
ficacién de estos tratamientos no es la prmmpal via de mejora en la calidad de vida,
sino que es una mds. Ente sentido, el seguimiento y la intervencién de tratamientos no
farmacoldgicos en personas con TDAH son imprescindibles para el afrontamiento de
los efectos del TDAH, asi como la mejora del desarrollo y la calidad de vida de estas
personas, involucrando y haciendo participes a los agentes contextuales y del entorno
socioeducativo.

En conclusién, tras el andlisis de los datos derivados de las entrevistas realiza-
das en este estudio, se ha podido llevar a cabo la ejecucién con éxito del objetivo
propuesto. Aunque estos resultados no se pueden generalizar por la naturaleza del
estudio, se ha comprobado la influencia del TDAH en la calidad de vida en relacién
con el desarrollo socioeducativo y socioemocional de personas diagnosticadas con
este trastorno, demostrando cuiles son los factores detonantes que influyen en los
constructos que componen este tipo de desarrollo y la relacién que tienen entre si.
Como se ha indicado anteriormente, estos resultados respaldan los obtenidos en an-
teriores investigaciones; sin embargo, este estudio aporta la necesidad de atencién en
el desarrollo profesional de estas personas por el alto de nivel de ansiedad que les pro-
duce tanto el acceso como la permanencia en el mercado laboral, y de forma especial
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aquellos trabajos que se ejercen de cara al piiblico. En este sentido, como prospectiva
del estudio, se propone profundizar en el impacto del dlagnostlco del TDAH en el
dmbito profesmnal analizando cudles son los factores méds problemdticos en la vida
laboral como pueden ser la eficiencia y la gestidn, las relaciones interpersonales, la
frustracion, la desmotivacion o los distractores ambientales. Este anilisis permitiria
conocer cudles son los ambitos mds necesarios de atencién e intervencidn en estas
personas, estudiando esta casuistica en personas mas adultas, con mayor experiencia
y cuyos diagndsticos se han producido en un momento avanzado de sus vidas. De esta
manera, se podrian conocer més a fondo otras experiencias que en este estudio no se
han podido tratar por la corta edad de los participantes.
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Apéndices
ANEXO 1. Guion de la entrevista
DIMENSION SUBDIMENSION | POSIBLES PREGUNTAS
. . ¢Qué tipo de TDAH se certific6 en su diagndsti-
Tipologia co del trastorno?
¢A qué edad fue diagnosticado?
¢Qué servicio o profesionales le diagnosticaron
con este trastorno?
Diaenéstico ¢Cémo fue el proceso de diagnéstico? (Médico,
5 pruebas, colegio...)
¢Cuiles fueron las causas principales por las
L. Diagnéstico del TDAH ue decidieron hacerle una evaluacién para su
’ giagnéstico?
¢Qué tipo de tratamiento ha utilizado a lo largo
Tratamiento de su vida con este trastorno?
;Cuil es el que utiliza ahora mismo? (Farmacold-
gico, no farmacolégico, ambos)
A rafz de este trastorno, ¢se ocasionaron otros
Comorbilidad trastornos derivados/asociados o alguna otra

problemitica?

I1. Factores del TDAH

Tipos de factores

¢Hay en su familia algin otro caso de TDAH?
¢Sabes si los factores de su TDAH son biolégicos
o si estan relacionados por factores psicosociales?
(Por ejemplo, estilo parental)

II1. Impacto del TDAH

Calidad de vida

¢Qué aspectos de su vida cree que se han visto
afectados a raiz del trastorno?

¢Qué dificultades se han producido en conse-
cuencia al TDAH? (Laborales, académicas, per-
sonales, etc.)

¢Se ha visto beneficiado en algo por el trastorno?

Relaciones sociales

¢Cémo han sido sus relaciones personales a lo
largo de su vida?

¢Alguna vez ha tenido problemas para relacio-
narse con los demds?

¢Ha visto que el trastorno ha podido afectar en
sus relaciones sociales?

Logros académicos

¢Cémo fue su experiencia escolar en el colegio?
(Adaptaciones metodoldgicas, ayudas mediante
apoyos, etc.)

¢Cémo era su relacién con el profesorado en el
colegio?

¢Ha encontrado algin obsticulo a lo largo de su
vida académica?

En cuanto a sus resultados académicos, ¢notaba
c6mo la sintomatologfa del trastorno, a veces, po-
dia influir en ellos?

¢Cémo estd siendo/ha sido su experiencia acadé-
mica en la universidad? (Ayudas, recursos, etc.)
¢C6mo estd siendo/ha sido su experiencia laboral?
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III. Impacto del TDAH

Desarrollo emocional

Funciones ejecutivas

¢Ha notado cémo no poder controlar su com-
portamiento e incluso sus emociones en ocasio-
nes le ha traido problemas? ; Cudles?

Autoconcepto

¢Cree que alguna vez durante su vida la forma
que han tenido los demds de verle ha sido
negativa?

¢En alguna ocasién ha tenido un autoconcepto
bajo, es decir, ha definido sus caracteristicas ne-
gativamente o se ha comparado con otros y se ha
sentido inferior?

Autoestima

¢Cémo cree que es su grado de autoestima ahora
mismo?

Y ;cuando era pequefio?

¢ Qué factores cree que influian? (Si es bajo)

Empatia

Cuando alguien de su entorno tiene un problema,
¢sabe apreciar que le ocurre algo, sabe ver que
estd triste o mal?

¢Es capaz de ponerse en el lugar del otro cuando
un amigo o familiar le ocurre algo para ayudarle?

Ansiedad o angustia

¢Alguna vez siente ansiedad?

¢Cree que ha tenido relacién con el TDAH?

¢En qué situaciones siente mds ansiedad? (En-
frentamiento a los problemas, solicitud de ayuda
por parte de alguien, etc.)

¢Ha sentido angustia alguna vez?

IV. Balance personal

Pasado y futuro

De forma global, ¢cémo siente que ha influido
el TDAH en su nifiez ahora que lo ve desde una
perspectiva adulta?

¢Coémo cree que afectard este trastorno de cara a
su futuro?

¢Cree que necesita 0 puede mejorar algo? (Por
ejemplo, ayudas externas)

Mejoras

¢Cémo se mejoraria el proceso de atencién a per-
sonas con TDAH? (Desde el diagndstico hasta el
tratamiento, la concienciacién social, el entrena-
miento en habilidades, etc.)

V. Otras aportaciones

¢ Tiene alguna otra aportacién en relacién con al-
gtin aspecto de su vida o alguna vivencia en rela-
cién con el TDAH?
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Resumen: El transito al empleo competitivo de las personas con discapacidad inte-
lectual en Canarias presenta carencias; de ahi que se esté implementando el programa de
Empleo con Apoyo (EcA). Este es un modelo de inclusién laboral para personas con
discapacidades significativas, basado en el acompafiamiento y apoyo a la persona para
facilitar su acceso al empleo. Dicho acompafiamiento y apoyo es proporcionado por la
figura del preparador laboral. Nuestro estudio pretende conocer: 1) la importancia del
preparador laboral desde el punto de vista de los profesionales de los servicios de Em-
pleo con Apoyo; 2) el papel de la formacién profesional previa de los sujetos en el éxito
de la inclusién. Se realizé un estudio cualitativo con profeswnales, vinculados a progra-
mas de Empleo con Apoyo en Canarias, empledndose la técnica del grupo de discusion.
Los resultados sefialan que: 1) el preparador laboral es clave para el éxito de la insercién
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laboral, siendo importante el apoyo que proporciona a la persona y a la empresa; 2) el
entrenamiento en competencias laborales basicas, previo a la insercion laboral, puede es-
tar relacionado con el éxito en el empleo y también la “formacién a la carta”. Se discute el
papel del modelo como alternativa para garantizar el derecho a la inclusién sociolaboral
de las personas con discapacidad intelectual.

ParaBras cLAVE: Empleo con Apoyo; discapacidad intelectual; insercién sociolabo-
ral; investigacién cualitativa.

AssTRACT: The competitive employment transition of people with intellectual dis-
abilities in the Canary Islands has shortcomings; hence the Supported Employment
programme of is being implemented. This is a model of labour inclusion for people
with significant disabilities, based on the accompaniment and support to the person to
facilitate their access to employment. This accompaniment and support are provided by
the figure of the job coach. The aims of our study are 1) to know the importance of the
job coach from the point of view of professionals working in Supported Employment
services; 2) to explore the relevance of the previous professional training of the subjects
for the success of their inclusion. A qualitative study was carried out with profession-
als linked to Supported Employment programs in the Canary Islands, using the focus
group technique. The results indicate that: 1) the job coach is key to the success of the
job placement being important the support provided to the person and the company;
2) training in basic job skills can be related to successful insertion, also “training on
demand”. The role of Supported Employment as an alternative to guarantee the right to
social and labour inclusion of people with intellectual disabilities is discussed.

KEeyworps: Supported Employment; intellectual disability; social-labour inclusion;
qualitative research.

1. Introduccién

LO LARGO DE LAS ULTIMAS DECADAS se han producido cambios en la concep-

tualizacion de la discapacidad intelectual que han generado nuevas formas de

intervencién. El avance hacia una sociedad inclusiva es un factor transversal
comun a todas las politicas disefiadas en materia de empleo, educacién, vida en la co-
munidad, etc. (Verdugo et al., 2009). Una de las consecuencias de esta transformacién
social es el surgimiento en los afios 70 en Estados Unidos del Empleo con Apoyo
(EcA), como alternativa a modelos segregados de integracién laboral de personas con
discapacidad.

El EcA se sustenta en un cambio de perspectiva sobre la discapacidad: 1) desde
una vision centrada en el individuo a otra focalizada en su contexto inmediato y en la
interaccion entre ambos; 2) desde una perspectiva que se centra en la eficacia de los
programas y servicios a otra centrada en la calidad de vida de la persona; 3) desde un
modelo desarrollado por investigadores y profesionales a otro en el que participan
multiples agentes (Verdugo er al., 2009).
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El EcA tiene como objetivo ayudar a las personas con discapacidad y a otros co-
lectivos en desventaja a conseguir y mantener un empleo remunerado en el mercado
laboral (European Union of Supported Employment, 2005); es un modelo de inser-
cién sociolaboral extendido actualmente por todo el mundo, cuyo principal hito es
considerar a las personas con discapacidad como ciudadanos de pleno derecho (We-
hman, 2012). El EcA constituye una de las estrategias de mayor éxito en la insercién
sociolaboral de los individuos con discapacidad, siendo una de las apuestas mds com-
plejas para promover el desarrollo personal y la auténtica integracion social (Becerra
et al., 2011). Segtin varios autores (Verdugo et al., 2006; Verdugo et al., 2009; Santa-
maria et al., 2012; Verdugo et al., 2010; Blick et al., 2016; Dean et al., 2018; Gonzilez
Aguilar, 2019), el EcA contribuye a incrementar la calidad de vida de sus usuarios;
ademds, se trata de una estrategia acorde con la legislaciéon en materia de insercién
laboral y una prictica de Responsabilidad Social Empresarial (Blanco, 2015). En tér-
minos de coste-beneficio, las investigaciones realizadas demuestran que la estrategia
del EcA es mds ventajosa que la opcién de los Centros Especiales de Empleo (Cimera,
2007, 2008, 2011; Jordan de Urries et al., 2014). A este respecto, Jorddn de Urries y
Verdugo (2012) han constatado la prictica ausencia de servicios de apoyo personal
y social y la ineficacia de la promocidn del trénsito al empleo de los Centros Especiales
de Empleo.

El Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y
de su inclusién social, establece en su articulo 35 el derecho al trabajo de estas per-
sonas “en condiciones que garanticen la aplicacién de los principios de igualdad de
trato y no discriminacién”; entendiendo por igualdad de trato “la ausencia de toda
discriminacién por motivo de discapacidad en el empleo, la formacién y la promo-
cién profesional, asi como las condiciones de trabajo”. Dicho real decreto tiene como
peculiaridad el reconocimiento del EcA como una modalidad de empleo en entornos
ordinarios; asimismo, se alinea con lo establecido en la Convencién de Naciones Uni-
das sobre las personas con discapacidad en su articulo 27, en relacién con su derecho
a trabajar en igualdad de condiciones que las personas sin discapacidad. Ademds de lo
dispuesto en este real decreto, la Directiva Europea 2000/78/CE establece un marco
general para la igualdad de trato en el empleo y la ocupacién.

El apoyo individualizado es lo mds importante para que las personas con disca-
pacidad intelectual puedan conseguir y mantener un puesto de trabajo en el mercado
laboral, cubriendo tanto las necesidades de la persona como de la empresa. La figura
fundamental encargada de proporcionar el apoyo es el preparador laboral (Becerra et
al., 2011). Mercado et al. (2016) sefialan que los preparadores laborales desempefian
multiples funciones, aunque el entrenamiento, el seguimiento y la orientacién inten-
siva son los mds relevantes. Segiin Wehman (2012), los preparadores laborales consti-
tuyen un apoyo que fomenta ciertas habilidades en las personas con discapacidad para
que puedan llegar a ser todo lo que pueden ser.

Definir las competencias del preparador laboral es clave de cara a la consolidacién
de la metodologia de EcA, de ahi el andlisis que llevan a cabo Jorddn de Urries et al.
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(2016) sobre las competencias, trayectorias y demandas formativas de los preparado-
res laborales, al objeto de disefiar una formacién que tenga en cuenta sus necesidades.

El preparador laboral interactda con el empleado, pero también con la empresa,
ayuddndoles a que integren la diversidad en sus plantillas (EUSE, 2010). El apoyo del
preparador ha de ir dirigido tanto a aspectos tangibles relacionados con el desempefio
de las tareas como a otros intangibles relacionados con las competencias personales,
siendo estos dltimos incluso mds valorados por la empresa (Izuzquiza y Rodriguez,
2016).

Actualmente en Canarias no hay estudios sobre transito al empleo de personas
con discapacidad intelectual. No obstante, la experiencia cotidiana hace visible una
realidad alineada con resultados de investigaciones llevadas a cabo en otros contextos,
concretamente:

1. El sistema educativo no desarrolla un trabajo sistemdtico que favorezca la in-
clusién laboral en la etapa postescolar (Vild et al., 2010; Santana-Vega, 2013,
2015).

2. Los jévenes con discapacidad intelectual y sus familias no tienen informacion
sobre alternativas de formacién y empleo disponible una vez concluye la etapa
escolar (Beyer y Kaehne, 2008).

3. Existe una clara desconexién entre el sistema educativo y los servicios postesco-
lares (Pallisera et al., 2014). La relacién con otros servicios, programas y proyec-
tos se reduce a algin contacto puntual durante el tltimo afo de escolarizacion.

4. Hay escasez de programas de entrenamiento adaptados y poca diversificacién
de estos.

5. Una de las alternativas disponibles en la etapa postescolar son los Centros
Ocupacionales. Al ser un recurso exclusivo para personas con discapacidad, no
constituye una alternativa coherente con la trayectoria de inclusién desarrolla-
da en la etapa escolar (Pallisera er al., 2014; Fullana, 2015).

6. Hay escasez de Centros Especiales de Empleo (en Canarias existen alrededor
de 60). A esto se afiade que el nimero de trabajadores que transita al empleo
ordinario es muy reducido.

7. El acceso al empleo competitivo de las personas con discapacidad intelectual no
parece constituir una prioridad a nivel politico, y una consecuencia de ello es la
escasez de programas de EcA.

La Sociedad Insular para la Promocidn de las Personas con Discapacidad (Sinpro-
mi) es una empresa publica perteneciente al Cabildo Insular de Tenerife, cuya finali-
dad es promover la integracién social y laboral de personas con discapacidad. Desde
el afio 1994 desarrolla un servicio de EcA para la inclusion sociolaboral de personas
con discapacidad intelectual en el mercado de trabajo. Igualmente, las entidades Adis-
lan (Lanzarote), Down Las Palmas (Gran Canaria) y Adepsi (Gran Canaria) cuentan
con una amplia trayectoria en la aplicaciéon del modelo de EcA, asi como personal
especializado en la materia.
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En un anilisis llevado a cabo sobre 103 personas con discapacidad intelectual que
habian accedido a empleo a través de los servicios de Empleo con Apoyo de Sinpromi
entre 2015 y 2018, se constata que el 59,22 % son hombres, el 48,54 % residen en
la zona sur de la isla y el 48,54 % ocupan puestos vinculados al sector turistico. Un
54,40 % tienen edades comprendidas entre los 18 y 30 afios, mientras que un 56,31 %
presentan porcentajes de discapacidad superior al 65 %. En cuanto a su formaaon
académica, un 55,37 % tienen estudios primarios o bien la ESO sin terminar, mientras
que un 31,10 % 'han hecho alguna modalidad de formacién profesional (pr1nc1pal—
mente formacién profesional bdsica adaptada) o algin programa de garantia social.
Finalmente, un 80,6 % no tienen ningtn curso de formacidn postescolar, o bien la
formacién que han realizado no estd relacionada con el puesto de trabajo que desem-
pefian y al que han accedido mediante EcA (Pefia Quintana, 2021).

Nuestro estudio tiene como objetivo general analizar las opiniones de profesio-
nales de distintas entidades de Canarias que trabajan en programas de EcA sobre: 1)
el papel del preparador laboral y 2) el papel de la formacién profesional previa de los
trabajadores con discapacidad intelectual, para el éxito de la inclusién laboral. A partir
de este objetivo general se plantean los siguientes objetivos especificos:

a) Conocer la valoracién del papel del preparador laboral en el éxito del programa

de EcA.

b) Conocer la relacién entre formacién profesional previa de los sujetos que acce-

den a un puesto de trabajo mediante el EcA y el éxito de la experiencia.

La formacién profesional de los trabajadores se refiere tanto a la formacién profe-
sional que reciben dentro del sistema educativo (aulas enclave, programas de garantia
social, formacién profesional basica, ciclos medios de formacién profesional) como
la formacién para desempleados a la que muchos acceden una vez culminan la etapa
escolar.

2. Metodologia

Con el fin de explorar las opiniones de los profesionales, se llevé a cabo un estudio
de tipo cualitativo. Se empled la técnica del grupo de discusion, que se justifica por su
utilidad para conocer y comprender actitudes, sentimientos, motivaciones, percepcio-
nes y opiniones desde la perspectiva de los implicados (Sudrez, 2005).

2.1. Participantes

En el estudio participan 14 profesionales especialistas en inclusion laboral de per-
sonas con discapacidad, con amplia experiencia y conocimientos sobre la metodolo-
gia EcA. Estas profesionales prestan sus servicios en las siguientes entidades: Sinpro-
mi (Tenerife), Adepsi (Gran Canaria), Down Las Palmas (Gran Canaria) y Adislan
(Lanzarote).
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De las 14 profesionales especialistas en inclusién laboral de personas con discapa-
cidad, 8 residen en la isla de Tenerife, 4 en la isla de Gran Canaria y 2 en Lanzarote;
4 trabajan como preparadoras laborales, 3 son técnicas de empleo, 3 formadoras, 3
coordinadoras de formacién y empleo y 1 directora técnica de la entidad. Las prepa-
radoras laborales son profesionales que trabajan con usuarios y empresas en la apli-
cacién de la metodologia EcA; las técnicas de empleo trabajan en tareas de inclusién
sociolaboral, dando soporte y apoyo a las preparadoras laborales; las formadoras de-
sarrollan programas de entrenamiento en competencias prelaborales; las coordinado-
ras de formacién y empleo son las responsables directas de formacién y programas de
inclusién laboral. Todas las participantes fueron elegidas por su nivel de conocimien-
to en materia de EcA, asi como por su grado de experiencia en esta metodologla Sus
afios de experiencia oscilan entre 1 y 18 afios. Las caracteristicas socioecondmicas del
lugar de trabajo de estas profesionales especialistas en inclusién sociolaboral permiten
contextualizar sus experiencias.

2.2. Técnica de recogida de datos

Para la recogida de informacién se realizaron dos grupos de discusién. El pri-
mero estuvo integrado por profesionales de la provincia de Santa Cruz de Tenerife,
que trabajan como técnicas de empleo y preparadoras laborales del servicio EcA de
Sinpromi; el segundo grupo de discusion estuvo integrado por profesionales de la
provincia de Las Palmas que trabajan como técnicas de empleo y preparadoras labo-
rales de las asociaciones Down Las Palmas, Adepsi y Adislan. Con la realizacién de
estos dos grupos de discusion, se pretendid tener una visiéon amplia de los programas
de EcA no solo por la ubicacién de las participantes, sino por la implicacién de varias
entidades comprometidas con el desarrollo de dichos programas en distintas islas del
archipiélago.

La homogeneidad de los grupos se garantiza porque 1) todas las participantes tra-
bajan en insercién laboral de personas con discapacidad; 2) poseen amplios conoci-
mientos en la materia y en particular en la metodologia EcA; 3) tienen un alto nivel de
motivacién e implicacion en el trabajo. La heterogeneidad de los grupos viene dada
por 1) las zonas de la isla o bien las islas en las que desempefian el trabajo, 2) las titu-
laciones académicas que poseen, 3) los afios de experiencia en materia de insercién la-
boral de personas con discapacidad, 4) el rol que desempefian en el programa de EcA.

Los temas abordados en el grupo de discusién fueron:

— El EcA frente a otras alternativas de inclusién laboral para personas con disca-

pacidad intelectual.

— Importancia de la trayectoria formativa y laboral previa de los usuarios para el

éxito de la inclusién laboral mediante el EcA.

— Factores vinculados al usuario y a la empresa que pueden predecir el éxito del

EcA y los factores que dan lugar a bajas.
— Importancia del preparador laboral en el EcA.
— El principio de Rechazo 0 en el contexto sociolaboral actual.
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2.3. Analisis de datos

El anilisis de las transcripciones de los grupos de discusién fue simultineo a la
recogida de datos y se llevé a cabo mediante el andlisis de contenido cualitativo, re-
duciendo la informacién a unidades de contenido significativo mediante un sistema
de categorias y c6digos. El sistema de cddigos y categorias se generd inicialmente de
forma deductiva, a partir de las dimensiones de informacién abordadas en el grupo
de discusién y posteriormente de forma inductiva durante el andlisis de la informacién
obtenida.

2.4. Procedimiento

El grupo de discusién de la provincia de Santa Cruz de Tenerife tuvo lugar en las
dependencias de Sinpromi en horario no laboral con una duracién de 90 minutos. El
de la provincia de Las Palmas se llevé a cabo a través de videoconferencia y tuvo una
duracién de 2 horas aproximadamente. Antes del comienzo de las sesiones se explicé
a las participantes el objetivo de la investigacion y el tratamiento posterior de la in-
formacion. Las sesiones se grabaron integramente al objeto de proceder a su posterior
transcripcidn. El papel moderador del grupo de discusion lo llevé a cabo la investiga-
dora y consistié en introducir el tema, promover el debate y el contraste de opiniones
y animar a la participacién de todas las integrantes del grupo.

3. Resultados

Conforme a los objetivos planteados en este estudio, a continuacién, se presentan
los resultados para las siguientes categorias de andlisis del grupo de discusién: 1) im-
portancia de la preparadora laboral en el éxito de la inclusién laboral; 2) papel de la
formacion previa de los sujetos en el éxito de la inclusion.

3.1. Importancia del apoyo de la preparadora laboral en el éxito de las experiencias de

EcA

Las participantes en los grupos de discusién (GD) opinan que la figura del prepa-
rador laboral es un referente para las personas con discapacidad intelectual, las empre-
sas y las familias. Segun la participante 8:

Somos los pilares para las personas con discapacidad intelectual y para las empresas.
También para las familias. Nos ven como referentes para todo, tanto personal, como
laboral... A veces las preparadoras laborales tenemos que intentar cortar la parte que
no nos incumbe porque hemos tenido casos que nos llaman a las tantas de la noche para
preguntarte algo personal.
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Por su parte la participante 10 comenta:

Sin la figura del preparador laboral no se podrian llevar a cabo procesos de inclusién.
Aunque lo ideal seria que no existiera la figura del preparador laboral y que ese papel lo
asumieran los apoyos naturales. Los entornos laborales son entornos muy desconocidos
para los chicos y todo lo que se da dentro de estos entornos se sale completamente de la
rutina diaria, por lo que el apoyo es fundamental y también para el personal de la empre-
sa, para que sepan cémo tratar a los chicos.

Segtin comentan las participantes en los GD, la ayuda que prestan las preparadoras
laborales no abarca solo las tareas de consecucién y mantenimiento de los puestos
de trabajo, sino que en el proceso se intercalan ayudas para el desplazamiento desde
la casa al trabajo, realizacion de entrevistas de trabajo, trdimites para formalizar los
contratos, etc.

Debido a lo frecuente de una actuacién en varias facetas de la vida de las personas
por parte del preparador laboral, surge polémica en torno a cuél ha de ser su denomi-
nacién. Segtn la participante 11: “Me gusta hablar de preparador sociolaboral porque
no solo preparamos en habilidades para el trabajo, sino para la vida”. La participante
12 afiade: “Hablamos de técnicos de integracion sociolaboral y de acompanantes que
no solo acompafan en el terreno laboral, sino en todas las dreas de su vida”.

Las participantes en los GD comentan que las personas con discapacidad intelec-
tual tienen una red social bastante débil y convierten, en ocasiones, a la preparadora
laboral en esa persona con la que poder hablar sobre situaciones personales que les
desbordan y que no saben cémo gestionarlas. Algunas participantes opinan que se de-
berfan crear recursos que atendieran este tipo de necesidades. Segun la participante 6:

Serfa interesante que existieran recursos para atender estas necesidades; que estuvie-
ran subvencionados o fueran gratuitos porque hay algunos, pero son de pago y no todas
las personas con discapacidad se lo pueden permitir. Ellos vienen, te cuentan, td les das
esa seguridad, les enciendes la bombilla y ya se quedan tranquilos, ya liberaron ese estrés
y siguen a lo que les toca. (participante 6)

La informacién apunta a que la preparadora laboral empodera y genera confianza
en la persona con discapacidad intelectual, aunque “es importante regular la relacién
de dependencia que se genera” (participante 4). En linea con estos argumentos la par-
ticipante 7 comenta:

Cuando tt le cuentas a la persona cémo vas a trabajar con él, cémo va a ser todo el
proceso, empieza a ver que tu crees en ¢l cuando a lo mejor nunca, ni siquiera su propia
familia han confiado en él. T4 le transmites la idea de que estds ahi para lo que vaya a
necesitar desde una visién no paternalista, fomentando su autonomia. Que sepas que no
estds solo, que yo voy a estar contigo y que yo creo en ti y que ademds lo vamos a con-
seguir. Creo que solo con eso ya se favorece muchisimo todo el proceso.
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Asimismo, se sefiala la importancia de tratar a estas personas como adultos, pres-
tindoles atencidn, interesindose por sus inquietudes, sus deseos y suefios. En ocasio-
nes este trato de adulto causa extrafieza y algo de estupor entre los familiares, cues-
tionando a veces algunas de las preguntas de la preparadora laboral en el proceso de
valoracidn; sorprende también que la preparadora laboral se dirija exclusivamente a
la persona con discapacidad intelectual, quien estd acostumbrada a que todas las pre-
guntas sean respondidas por un familiar.

Las participantes reconocen que la metodologia EcA tiene un gran potencial sen-
sibilizador en las empresas; se extiende mds alld del periodo en el que se desarrolla,
siendo la preparadora laboral la principal valedora de esta tarea de sensibilizacién:

No es lo mismo cuando empiezas en una empresa nueva que no ha contratado nunca
a personas con discapacidad intelectual que cuando llegas a una empresa donde estan
acostumbrados; la actitud y la implicacion de los trabajadores que los rodean es comple-
tamente diferente, sobre todo la confianza. (participante 1)

Segun la participante 9: “La preparadora laboral es fundamental para romper ba-
rreras y para hacer adaptaciones que favorezcan la inclusién”. En palabras de la parti-
cipante 3: “Su presencia es muy importante para futuras incorporaciones”.

Es muy importante que la figura del preparador laboral tenga continuidad, para lo
cual es necesario el establecimiento de subvenciones de la Administracién a medio y
largo plazo. Dichas subvenciones han de garantizar unas ratios adecuadas preparador
laboral-usuario que den garantia de calidad. La participante 12 comenta: “La escasez
de subvenciones y las ratios tan altas son uno de los principales problemas. Se da el
caso de que los técnicos se ven en la necesidad de atender a muchisimas personas y eso
no es posible”. La participante 13 afiade: “El preparador laboral se contrata en base
a subvenciones y su trabajo con las personas que inserta se ve interrumpido cada dos
por tres. Esto es un problema para el éxito de una insercién. El preparador laboral ha
de ser una figura constante”.

En resumen, estos resultados destacan la importancia del preparador laboral desde
que la persona presenta una demanda de empleo en los servicios de EcA. Segtin la
participante 9:

El preparador laboral es la pieza clave del puzle. Es la figura que proporciona el
acompanamiento en todas las fases. Es la persona que proporciona herramientas de de-
sarrollo personal y laboral; la persona que ensefia y que identifica los apoyos naturales;
la persona que ayuda a desenvolverse en el lugar de trabajo en igualdad de condiciones
que el resto. Es la persona que conciencia y anima a las empresas a incorporar personas
con discapacidad, favorece y fomenta que la persona tenga capacidad de gestién, de toma
de decisiones, le ayuda a establecer planes y metas personales.
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3.2. Categoria 2. Papel de la formacion previa en el éxito de las experiencias EcA

3.2.1. Sistema educativo y transito al empleo de los alumnos con discapacidad inte-
lectual

En opinién de las participantes en los GD, el sistema educativo ha de fomentar
la evolucidn y la madurez de los alumnos. Es necesario trabajar la autonomia y la
autodeterminacién de las personas con discapacidad: “Desde que ti formas o haces
personas auténomas todo lo demds viene casi rodado, pero te encuentras que el siste-
ma y las familias los tratan como nifios” (participante 1). Se plantea una permanencia
en el sistema educativo més alld de los 21 afios puesto que las opciones postescolares
son nulas o ineficaces.

Segtin las participantes en los GD, el trénsito al empleo desde el sistema educativo
se plantea como uno de los mayores retos. Las adaptaciones curriculares de las aulas
enclave comprenden el entrenamiento en habilidades prelaborales; sin embargo, en
su opinidn, la realidad es que se le da mds peso al entrenamiento en habilidades para
la vida doméstica. Al parecer, el hecho de que se le dé mas peso al entrenamiento en
habilidades para el empleo tiene mucho que ver con las actitudes y expectativas de los
profesionales de educacién:

Caemos en el factor suerte de que quien lleve ese afio el aula enclave esté implicado,
formado y tenga muy claro hacia dénde quiere dirigir esos contenidos. Existe un vacio
que es complicado y que puede perjudicar, de manera que muchas veces, lejos de adqui-
rir, pierden habilidades que ya tenian adquiridas. (participante 1)

Es importante que el profesional de educacién se conciencie porque por mucho que
se adapte el sistema educativo, si el profesional no tiene las ideas claras no avanzamos.
Si los profesionales no creen en las capacidades de los chicos poco se puede hacer. (par-
ticipante 11)

Otra cuestién que se plantea es la falta de adaptacion de los contenidos de forma-
cién profesional o la escasa adecuacion de la formacidn profesional bédsica adaptada.
En esta linea la participante 12 sefala:

Hay escasez de formacién adaptada en particular a las personas con discapacidad
intelectual. Esto limita la capacidad de la persona para poder hacer lo que realmente le
gusta. La formacién adaptada que existe en el sistema educativo es escasa y no se ajusta a
las necesidades del mercado laboral. Ademds, no responde a los deseos de los chicos y es
fundamental respetar los deseos y las metas de cada persona. A veces, los contenidos son
demasiado extensos y la persona no va a poder asimilarlos, aunque se adapten.

Por otro lado, se plantea la necesidad de llevar a cabo una formacién muy concreta
que tenga en cuenta las capacidades y las motivaciones de las personas con discapaci-
dad intelectual:
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Es necesario evitarles aquello que no necesitan y que encima les cuesta asimilar por-
que les desmotiva y genera frustracién. Me preocupa no llegarles a hacer entender lo
importante que es la educacién porque se lo decimos de palabra, pero les llenamos de
folios y mamotretos y se desmotivan. Hemos de estar muy atentos a que nuestros chicos
se formen en lo que quieren formarse. (participante 14)

Las participantes comentan que es necesario que los profesionales que trabajan en
el dmbito del empleo sensibilicen y den a conocer a los profesionales de educacion los
recursos postescolares que existen; asimismo se considera imprescindible establecer
sinergias entre los profesionales que trabajan en empleo y los que trabajan en educa-
cién u otros recursos de empleo, al objeto de evitar que estos ultimos se ocupen de
tareas que corresponderia al profesorado:

Los profesionales que nos dedicamos a esto tenemos que hacer una labor importante
de sensibilizacién y dar a conocer la metodologia de empleo con apoyo tanto en aulas
enclave como en centros ocupacionales y en la propia familia. (participante 7)

Segtin las participantes 4 y 6 “El itinerario real debe partir desde educacion”; “13
0 14 afios es una buena edad para empezar a trabajar todas las habilidades que le van a
ayudar no solo para el empleo, sino para la vida adulta en general”.

Las participantes opinan que el Centro Ocupacional es un recurso al que se acude
para que el familiar con discapacidad intelectual no permanezca inactivo una vez cul-
minan la etapa escolar. Aun cuando podria ser un recurso de transito para el empleo,
su cardcter asistencial lo convierte en un destino definitivo para muchos jévenes con
alto potencial de empleabilidad: “Muchos de ellos tienen muchas habilidades para
estar en el mercado laboral ordinario, o haciendo otro tipo de tareas sin necesidad de
estar un dia, otro y otro haciendo lo mismo” (participante 6).

Los Programas de Formacion en Alternancia con el Empleo (PFAES) financiados
por el Servicio Canario de Empleo podrian ser un recurso de interés para los sujetos
con discapacidad intelectual en transito, pero al mismo suelen acceder sujetos con
discapacidades leves. No estdn disefiados para sujetos con discapacidades severas.

En definitiva, los datos apuntan a la necesidad de replantear el sistema educativo
para el trdnsito al empleo del alumnado con discapacidad intelectual, trabajar las acti-
tudes de los profesionales de educacion y establecer sinergias entre el sistema educati-
vo y los recursos de empleo. Se ha de promover la formacién profesional adaptada en
la que el alumnado tenga capacidad para elegir aquellas profesiones que los motiven

y que los recursos postescolares puedan incorporarlos a programas de empleo con

apoyo.

3.2.2. Formacidn previa en competencias laborales bédsicas

Enlos GD se planteé la importancia del entrenamiento en competencias laborales
bdsicas. Las competencias laborales basicas son aquellos comportamientos que favo-
recen el desarrollo de tareas y la relacidn con el entorno (trabajo en equipo, resolucién
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de conflictos, habilidades sociales, aceptacién de normas, etc.). Segiin la participante

“Una formac1on en competencias trasversales facilita el entrenamiento propio de
1as tareas”.

Esta opinién es compartida por varias participantes, quienes sefialan que el entre-
namiento en competencias transversales ayuda a que la preparadora laboral se dedi-
que exclusivamente al entrenamiento de las tareas del puesto de trabajO' por tanto, es
atil para que la preparadora laboral “Vaya directamente el grano” (participante 2).
Algunas opiniones van en la linea de que el papel de la formacién previa es muy im-
portante puesto que permite conocer a la persona antes de su incorporacién laboral.
Segun las participantes 13 y 9:

Para la preparadora laboral es fundamental conocer a la persona en el aula para poder
trabajar después en la empresa. Es muy importante conocer a la persona previamente
porque tenemos que vender el talento y la capacidad de las personas.

La formacién en competencias laborales bésicas contribuye a que el trabajador
pueda afrontar situaciones que se dan en el entorno laboral, le ayuda a elaborar res-
puestas adecuadas y desempefia un papel relevante en el mantenimiento del puesto de
traba]o En muchas ocasiones durante el periodo de entrenamiento se hace més hin-
capié en las competencias laborales basicas que en las tareas propias del puesto. Segtin
la participante 6: “Estas habilidades que necesita tener la persona son las que originan
que se mantenga el puesto de trabajo”. La participante 9 afiade: “Entrenar en compe-
tencias sociolaborales basicas es fundamental para que la persona tenga una garantia
de éxito”. Durante el debate surgen opiniones divergentes en torno al entrenamiento
en competencias laborales bésicas. Algunas participantes sugieren que esta formacién
previa no es necesaria, dado que el empleo con apoyo funciona sin su concurrencia.
En palabras de la participante 3: “El preparador laboral no solo entrena en las tareas
del puesto, sino en todo lo que son las habilidades complementarias bdsicas”.

Un aspecto a destacar es la necesidad de llevar a cabo una atencién individuali-
zada que responda a las necesidades de los sujetos. En este sentido la participante 1
comenta:

No puede haber un modelo cerrado porque cada persona es un mundo. Dos perso-
nas con el mismo diagnéstico son completamente diferentes, por eso cuando hablamos
de formacién en habilidades o en competencias basicas con personas con discapacidad
intelectual los grupos son muy reducidos.

Debido a las diferencias individuales, hay que considerar que la formacién previa
puede ser necesaria o no. La participante 5 pone un ejemplo: “Un chico se inserté en
una empresa, se fue a otra empresa en la que tenia que realizar exactamente las mismas
funciones y hubo que empezar de nuevo porque no tiraba para adelante”.

A la vista de los resultados, parece que no hay una linea de opinién convergente
entre las profesionales, de manera que surgen dos puntos de vista que podemos clasi-
ficar en: 1) partidarias de la formacién en competencias laborales bdsicas que favore-
cen el entrenamiento y 2) quienes restan importancia a la formacién de cualquier tipo,
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ya que en el puesto de trabajo se consigue el entrenamiento en tareas yse adquieren
las competencias laborales basicas. No obstante, predomina la opinién que va en la
linea de destacar la importancia del entrenamiento en competencias laborales basicas.

3.2.3. Formacién profesionalizadora

Se refiere en concreto a la formacién dirigida al entrenamiento en las tareas propias
de un oficio u ocupacién para desempleados en general. En los grupos de discusion
hay un consenso respecto a la ineficacia de dicho tipo de formacién para las personas
con discapacidad intelectual. Desde la experiencia de la participante 3: “Las personas
mds formadas han fracasado en empleo con apoyo, no sé por qué; seran quizds las
expectativas”.

Se afiade el hecho de que mucha de la formacién de caricter profesionalizador no
estd adaptada, no responde a las necesidades del sujeto ni a las del mercado laboral;
esto constituye un elemento de frustracién para las personas con discapacidad in-
telectual, debido a sus dificultades para asimilar los contenidos que se imparten. La
participante 1 comenta: “Hoy por hoy es una pérdida de tiempo y de dinero, gene-
rando mucha frustracidn y fracaso laboral”. Segtin la participante 11: “Somos seres
sociales y la experiencia de estar llevando a cabo una formacién que no estd adaptada
sin apoyos y sin poder seguir el ritmo de los otros alumnos sin dlscapaadad puede ser
devastadora, contraproducente y perjudicial para su autoestima”.

Ademis, si la formacidn recibida no responde a las demandas del mercado de tra-
bajo, las posibilidades de conseguir empleo son muy escasas:

Hay muchos chicos con mucha formacién que no les sirve para nada. Incluso la inte-
gracién de los que no tienen formacién sale mejor, porque el que estd en casa puede estar
aprendiendo cosas més utiles que las que aprende en un curso. (participante 8)

Muchas personas vienen con curriculum que no tienen sentido, porque ni siquiera
son acordes al perfil de la persona. (participante 9)

Las participantes afirman que las ofertas formativas profesionalizadoras adaptadas
a personas con discapacidad intelectual son muy escasas y, en muchos casos, no res-
ponden a sus preferencias; sin embargo, las realizan porque no tienen mds opciones.
Con frecuencia son elegidas por la propia familia, poniendo en valor la importancia
de tener un titulo.

Existe consenso en cuanto a la formacién profesionalizadora que se oferta actual-
mente para los desempleados en general y su ineficacia para las personas con disca-
pacidad intelectual, constituyendo en muchos casos un elemento de frustracién. Sin
embargo, las profesionales si ponen en valor la “formacién a la carta”, que consiste en
proporcionar entrenamiento exacto en las tareas que posteriormente se van a desarro-
llar en el puesto de trabajo. Dicho entrenamiento se lleva a cabo en el propio puesto
de trabajo y lo imparte el personal de la empresa, contando con el apoyo de especialis-
tas en formacion de personas con discapacidad. La mayoria de las participantes en los
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dos grupos de discusién le dan un gran peso a esta formacién que se da en el propio
puesto de trabajo antes de la contratacién. Las participantes 10 y 11 comentan:

Es fundamental que la formacién se haga en la propia empresa. Nosotros damos una
serie de contenidos bésicos previos, incorporamos al alumno a la empresa en practicas
desde que podemos para que vaya generalizando los aprendizajes a los entornos labora-
les al mismo tiempo que aprenden nuevos contenidos. Combinamos la formacién en la
empresa con la formacién en el aula, de manera que vamos reforzando en aula todo lo
que vemos que esta flojo en la empresa. Las practicas se llevan a cabo con compromiso
de contratacién, de manera que cuando el alumno acaba la prictica se produce dicha
contratacién. En definitiva, la formacién la vemos como un traje a medida. Trabajamos
no solo lo del puesto de trabajo sino el antes y el después, generando el mayor nivel de
autonomia.

La participante 1 afiade:

Actualmente la formacién profesionalizadora que se imparte para desempleados no
sirve para nada en el caso de las personas con discapacidad intelectual; prefiero una for-
macién a la carta, un empleo con apoyo directamente o un entrenamiento en competen-
cias laborales bésicas que va a beneficiar a la persona en el acceso y el mantenimiento de
los puestos de trabajo.

4. Discusiéon

A la vista de los resultados concluimos que el EcA es una metodologia amplia-
mente valorada por las profesionales especialistas en inclusién laboral. Es visto como
una alternativa que favorece el ejercicio de un derecho fundamental que es el de la in-
clusién y la normalizacién. Los resultados obtenidos constituyen una aproximacién
al papel del preparador laboral y el papel de la formacién previa, a falta de recabar
informacién de otros agentes fundamentales como son las empresas, las familias y los
propios usuarios.

4.1. Importancia de la preparadora laboral en el éxito de la experiencia de EcA

De los resultados obtenidos, parece deducirse que, ademds del propio sujeto, la
figura fundamental de la metodologia EcA es la preparadora laboral, cuya presencia
acompaiia todo el proceso (Turner et al., 2001; Arenas y Gonzélez, 2010; [zuzquiza y
Rodriguez, 2016; Beyer et al., 2016). Igualmente es muy importante el apoyo que pro-
porciona a la empresa generando seguridad y confianza tanto entre los responsables
como en el resto de trabajadores. El preparador laboral ademds es un referente duran-
te todo el proceso, abarcando en ocasiones dreas que van més alld de las estrictamente
laborales. Al parecer, el vinculo que se crea entre este profesional y los usuarios del
programa EcA es muy estrecho. Los datos apuntan a que, en muchos casos, la red de
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apoyos que tienen los usuarios mds alld del trabajo es muy escasa, por lo que la pre-
paradora laboral se convierte en esa figura cercana que necesitan en su dfa a dia. Esta
circunstancia sugiere la necesidad de cambiar la denominacién del preparador laboral
como preparador sociolaboral, o bien implementar servicios desarrollados por figuras
profesionales o no profesmnales que proporcionen apoyos en otras facetas distintas a
la laboral, de manera que se haga efectiva la inclusién plena en todas las dimensiones
de la vida. En esta linea, el enfoque de la Planificaciéon Centrada en la Persona ofre-
ce unas expectativas 6ptimas. Se trata de un modelo de intervencién centrado en la
persona, posibilitando que cada individuo defina y desarrolle su propio proyecto de
vida contando con una red de apoyos (Marin, Lépez y De la Parte, 2004; Serra, 2006;
Carratald, 2009; Carratald et al., 2017).

Segtin la informacién obtenida, las participantes en el estudio valoran conside-
rablemente la intensidad y la calidad de la ayuda que proporciona la preparadora
laboral. Se trata de una ayuda que se inicia con el conocimiento mutuo, la deteccién
de necesidades, expectativas y habilidades. Esta ayuda no culmina con la consecucién
y el mantenimiento del puesto de trabajo, sino que se prolonga a lo largo de la vida
laboral. Esto pone de relieve la importancia de la continuidad de esta figura profe-
sional. Para ello han de aplicarse mecanismos de financiacién que garanticen dicha
continuidad.

En base a los resultados obtenidos, el aspecto de la individualizacién del apoyo es
de suma importancia. Durante el proceso de inclusidn, la constante es el acompana-
miento, la interaccidn continua de la preparadora laboral y el sujeto y el empodera-
miento que va adquiriendo este dltimo.

Es necesario dar a cada individuo el tipo e intensidad de apoyo que necesita, de
manera que se pueda incidir en el aprendizaje de las tareas, en los comportamien-
tos adecuados, en apoyos externos o periféricos al traba]o, etc. (Soenen et al., 2015).
Igualmente, es necesario escuchar los deseos de los sujetos, para evitar que per01ban
los apoyos como innecesarios e incomodos y que interfieran con el desempefio del
traba]o La preparadora laboral debe valorar hasta qué punto debe ofrecer apoyos a
los sujetos para no limitar su sensacién de autoeficacia y empoderamiento.

4.2. Papel de la formacion previa en el éxito de la experiencia de EcA

Segtin la opinién generalizada de las profesionales, el sistema educativo no parece
estar favoreciendo el trinsito al empleo. Esto se concreta en los siguientes aspectos:
1) al parecer, no existen planes claros de transicion al empleo; 2) el entrenamiento en
habilidades prelaborales que se proporciona en la etapa escolar no parece dar resul-
tados de empleo; 3) puede ser que las actitudes de los profesionales de educacién en
muchos casos no favorezcan el trdnsito; 4) los datos apuntan a que no existe informa-
cién sobre recursos postescolares ni coordinacién entre estos y los educativos; 5) la
oferta de formacién bésica adaptada es muy limitada y los ciclos formativos de grado
medio y superior no estin adaptados. Por tanto, parece que las personas con discapa-
cidad intelectual tienen limitada su capacidad de eleccién, accediendo normalmente a
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lo que pueden y no a lo que les gustaria. Estas circunstancias también se producen en
otros colectivos desfavorecidos, tal como hemos constatado en nuestras investigacio-
nes (Santana-Vega et al., 2016; Santana-Vega et al., 2018; Garcés-Delgado et al., 2019;
Alonso-Bello et al., 2020). En conclusidn, los datos extraidos apuntan a que el sistema
educativo no parece estar favoreciendo el empleo de las personas con discapacidad
intelectual.

A la vista de los resultados puede ser que las carencias existentes en el sistema edu-
cativo, la falta de informacién y la inercia del momento den lugar a que las personas
con discapacidad intelectual, una vez terminan la etapa escolar, comiencen a hacer
cursos sin orden y sin un fin claro. Los sujetos llegan a las entidades especializadas
en empleo y sus técnicos los derivan a cursos de formacién para desempleados, al
objeto de cubrir sus expectativas y las de sus familiares de “mantenerse ocupados”.
Sin embargo, los programas formativos para desempleados en general tampoco estin
adaptados y no parecen dar resultados de empleo para las personas con discapacidad
intelectual.

Se deduce que el modelo de EcA contribuye a optimizar los recursos, lo que impe-
le a reflexionar sobre la necesidad de generar cursos que van a tener pobres resultados
con relacién al empleo (Observatorio Estatal de la Discapacidad, 2017). Pero, ¢qué
peso le dan las profesionales de EcA con larga trayectoria en la aplicacién de la meto-
dologfa a una formacién previa? Las respuestas a esta pregunta son variadas entre las
14 técnicas que han parthlpado en los grupos de discusién, de manera que:

a) Hay técnicas que opinan que, si bien la formacién dirigida al entrenamiento
en las tareas de un oficio u ocupacién no tiene mayor trascendencia, un entre-
namiento en competencias laborales bdsicas es muy importante, ya que con-
tribuye sobre todo al mantenimiento de los puestos de trabajo. En esta linea
hemos de destacar que el enfoque place then train en el que se basa el empleo
con apoyo no elimina la formacién del trabajador en capacidades transversales,
solo plantea que la mejor manera de aprender las habilidades especificas de un
puesto de trabajo es en el propio puesto de trabajo (Observatorio Estatal de la
Discapacidad, 2017).

b) Otras técnicas no le dan ninguna importancia ni a la formacién profesionaliza-
dora ni a la formacién en competencias, ya que ambas se pueden adquirir en la
propia empresa mediante el entrenamiento que proporcionan las preparadoras
laborales y los apoyos naturales; incluso se preguntan cémo es posible que en
ocasiones haya un mayor indice de fracaso en personas que vienen formadas.

¢) Hay una opinién intermedia segtn la cual la formacién es util siempre y cuan-
do se relacione directamente con el puesto de trabajo. En este caso se ponen
en valor los “cursos de formacidn a la carta” que se dan en el propio puesto de
trabajo, previos a la contratacién.

Estas tres opiniones constituyen sin duda una aproximacién a una realidad en la
que habria que profundizar més, dada la inversién de tiempo, de recursos humanos y
econémicos que se destinan a la formacién de personas con discapacidad intelectual.
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Con base en la experiencia diaria y a los resultados obtenidos, las reflexiones que

se plantean y que sirven de base para continuar ahondando en la materia pueden ser:

1. Las personas con mayores necesidades de apoyo suelen ser las que presentan
discapacidades mds severas. Es dificil que los aprendizajes que adquieren estas
personas en un contexto los transfieran a otro, con lo cual puede considerarse
adecuado el aprendizaje en el puesto de trabajo, una vez lo encuentran, tal y
como establece la metodologia EcA, o bien adoptando férmulas que parecen
eficaces como es la de formacién a la carta. La formacién profesionalizadora
puede ser de mayor utilidad para las personas con menores necesidades de apo-
yo, aunque esta ha de tener un cardcter muy practico.

2. Sea cual sea la hoja de ruta establecida, parece de crucial importancia establecer
planes que respondan a las preferencias y necesidades individuales evitando las
soluciones tipo “café para todos”.

3. Parece necesario favorecer el flujo de informacién entre todos los agentes que
trabajan por el acceso al empleo, al objeto de promover la colaboracién y con
ello optimizar los resultados de empleo; esto evitaria la duplicacién de servicios
o la provision de servicios no acordes a las necesidades de los sujetos (Kaehne y
Beyer, 2009a; Kachne y Beyer, 2009b).

4. Es primordial que las instituciones con competencias en materia de educacién y
formacién amplien el abanico de oportunidades formativas para los jévenes con
discapacidad intelectual flexibilizando y adaptando sus contenidos. Con ello se
evitard su acceso a titulaciones que dificilmente podrdn conseguir; esto genera
una gran carga de frustracion, llegando en ocasiones a obtener titulos que les
acreditan para el desempefio de unos trabajos para los que no estdn preparados.

5. El modelo de EcA se plantea como una alternativa viable para el empleo com-
petitivo de las personas con discapacidad intelectual. Esto invita a reflexionar
sobre la necesidad de canalizar recursos para una mas amplia implementacién
del modelo en Canarias.

5. Limitaciones del estudio

El estudio parte de un niimero reducido de participantes debido a la insuficiente
implementacién del modelo de EcA en nuestro territorio. No obstante, las volunta-
des politicas apuntan a promover una expansiéon del mismo por lo que se prevé en
un futuro incrementar el nimero de participantes en los grupos de discusién. Otra
limitacién del estudio es la inexistencia de datos en relacion con la percepcion de fa-
miliares, empresa y compaiieros de trabajo. En el préximo estudio, se incluirdn estos
colectivos al objeto de obtener una visién de todos los agentes implicados. Igualmente
se incluird la visidon de los propios usuarios de los servicios de EcA.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 159-178

-175-



EL EMPLEO CON APOYO: UNA ALTERNATIVA INCLUSIVA PARA LA TRANSICION SOCIOLABORAL
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN CANARIAS
M.? T. PENA QUINTANA, L. E. SANTANA VEGA Y L. FELICIANO-GARCIA

6. Referencias bibliograficas

ALONSO-BELLO, E., SANTANA-VEGA, L. E. y FELICIANO-GARCIA, L. (2020). Employability skills
of unaccompanied immigrant minors in Canary Islands. Journal of New Approaches in
Educational Research, 9(1), 15-27. https://doi.org/10.7821/naer.2020.1.433

ARENAs, M. L. y GonzALEz, R. (2010). El preparador laboral en el empleo con apoyo. Educa-
cion y Futuro, 23, 43-50.

BECERRA, M. T., MONTANERO, M. y LUCERO, M. (2011). Empleo con apoyo. Apoyo laboral a
trabajadores con discapacidad intelectual en dreas que requieren autorregulacién. Campo
Abierto, 30(2), 211-217.

BEYER, S. y KAEHNE, A. (2008). The transition of young people with learning disabilities to
employment: what works? Journal of Developmental Disabilities, 14(1), 85-94. https://doi.
org/10.1111/bld.12127

BEYER, S., MEEK, A. y DAVIES, A. (2016). Supported work experience and its impact on young
people with intellectual disabilities, their families and employers. Advancesin Mental Health
and Intellectual Disabilities, 10(3), 207-220. https://doi.org/10.1108/ AMHID-05-2014-0015

BLANCO, A. (2015). Responsabilidad social empresarial e integracién laboral de las personas con
discapacidad intelectual. Estudio de caso. Revista Espariola de Discapacidad, 3(1), 211-217.

Brick, R. N, Lirz, K. S., THORNHILL, M. G. y GORECZNY, A. ]. (2016). Do inclusive work
environments matter? Effects of community-integrated employment on quality of life for
individuals with intellectual disabilities. Research in Developmental Disabilities, 53-54,
358-366. https://doi.org/10.1016/}.ridd.2016.02.015

CaBo, M. J. y de los Rios, I. (2016). Empoderamiento de personas con discapacidad a través
del aprendizaje colaborativo: proyecto Idipower. Revista Espariola de Discapacidad, 44(2),
235-240. https://doi.org/10.5569/2340-5104.04.02.13

CARRATALA, A. (2009). Avanzando hacia una organizacién centrada en la persona. Experiencia
de la fundacién San Francisco de Borja para personas con discapacidad intelectual. Siglo
Cero, 40(4), 5-21.

CARRATALA, A., MATA, G. y CRESPO, S. (2017). Planificacion centrada en la persona. Planifican-
do por adelantado el futuro deseado. Recuperado de https://www.plenainclusion.org/sites/
default/files/guia_planificacion_plena_inclusion_completob.pdf

CIMERA, R. E. (2007). The cumulative cost-effectiveness of supported and sheltered employees
with mental retardation. Research and Practise for Persons with Severe Disabilities, 32(4),
247-252.

CIMERA, R. E. (2008). The cost-trends of supported employment versus sheltered employment.
Journal of Vocational Rehabilitation, 28(1), 15-20.

CiMERA, R. E. (2011). Supported versus sheltered employment: Cumulative costs, hours wor-
ked, and wages earned. Journal of Vocational Rehabilitation, 35(2), 85-92. https://doi.
org/10.3233/Jvr-2011-0556

DEaN, E. E., SHOGREN, K. A., HAGIwARA, M. y WEHMEYER, M. L. (2018). How does employ-
ment influence health outcomes? A systematic review of the intellectual disability litera-
ture. Journal of Vocational Rehabilitation, 49(1), 1-13. https://doi.org/10.3233/]Jvr-180950

Directiva 2000/78 de 27 de noviembre de 2000. Directiva 2000/78/CEt del Consejo de 27 de
noviembre de 2000 relativa al establecimiento de un marco general para la igualdad de trato
en el empleo y la ocupacién. Doce L 303 de 2 de diciembre de 2000.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 159-178

-176 -



EL EMPLEO CON APOYO: UNA ALTERNATIVA INCLUSIVA PARA LA TRANSICION SOCIOLABORAL
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN CANARIAS
M.? T. PENA QUINTANA, L. E. SANTANA VEGA Y L. FELICIANO-GARCIA

EUSE. (2010). Caja de Herramientas para la diversidad de la Union Europea de Empleo con
Apoyo. Recuperado de http://www.empleoconapoyo.org/aese/Caja%20de%20Herra-
mientas%20para%20la%20diversidad.pdf

FuLLANA, ]J. (2015). Una investigacion sobre la transicion a la vida adulta de jévenes con dis-
capacidad intelectual. Diagnéstico y propuestas de mejora. En AIDIPE. (Ed.), Investigar
con y para la sociedad, vol. 2 (pp. 775-783). Asociacién Interuniversitaria de Investigacion
Pedagégica.

GARCES-DELGADO, Y., SANTANA-VEGA, L. E. y FELICIANO-GARCIA, L. A. (2019). Proyectos
de vida en adolescentes en riesgo de exclusién social. Revista de Investigacion Educati-
va, 38(1), 149-165. https://doi.org/10.6018/rie.332231

GONZALEZ AGUILAR, J. A. (2019). Intensidad de apoyos, salud mental, empleo y su relacién
con resultados de calidad de vida. Siglo Cero, 50(2), 73-88. https://doi.org/10.14201/sce-
ro20195027388

Izuzquiza, D. y RODRIGUEZ, P. (2016). Evaluacién de la metodologia Empleo con Apoyo
(EcA) en el programa Promentor (UAM-PRODIS). El ajuste competencial. Siglo Cero,
47(1), 37-54. https://doi.org/10.14201/scero201613754

JorDAN DE URrriEs, F. B., DE LEON, D., HiDALGO, F. y MARTINEZ, S. (2014). Aproximacién al
analisis coste beneficio entre empleo con apoyo y centros especiales de empleo mediante si-
mulacién comparativa con 24 trabajadores. Revista Espariola de Discapacidad, 2(1), 33-50.

JorDAN de Urries, F. B., Puripo, R. F. y Ptrez, A. (2016). El preparador laboral: anlisis
del perfil de competencias y necesidades para el disefio de un programa formativo. En VI
Premio Investigacion e innovacion sobre personas con discapacidad intelectual. Trabajos
premiados 2015 (pp. 243-355). AMPANS. D1 B 11569-2016.

JorDAN DE URRIEs, F. B. y VERDUGO, M. A. (2012). Situacién de los Centros Especiales de Em-
pleo en Espaiia (II): Aspectos valorativos. Polibea, 102, 43-50.

KAEHNE, A. y BEYER, S. (2009a). Views of professionals on aims and outcomes of transition for
young people with learning disabilities. British Journal of Learning Disabilities, 37(2), 138-
144. https://doi.org/10.1111/}.1468-3156.2008. 00534.x

KAEHNE, A. y BEYER, S. (2009b). Transition partnerships: the views of education professionals
and staff in support services for young people with learning disabilities. British Journal of
Special Education, 36(2), 112-119. https://doi.org/10.1111/;.1467-8578.2009.00427 .x

MariN, A. L., LoPEZ, M. A. y DE LA PARTE, ]. M. (2004). La planificacién centrada en la persona,
una metodologia coherente con el respeto al derecho de autodeterminacién. Siglo Cero,
35(1), 45-55.

MERCADO, E., ROLDAN, E. y RivERa, J. M. (2016). El perfil de los preparadores laborales en el
empleo con apoyo. Siglo Cero, 47(3) (259), 69-88.

OBSERVATORIO ESTATAL DE LA DISCAPACIDAD. (2017). Realidad, situacion, dimension y tendencias
del empleo con apoyo en Esparia en el horizonte del ario 2020. Recuperado de http://riberdis.
cedd.net/bitstream/handle/11181/5416/Realidad_situaci%c3%b3n_dimensi%c3%b3n_
tendencias_empleo_apoyo_Espa%c3%bla.pdf?sequence=1&rd=0031106878151623

PALLISERA, M., VILA, M., FULLANA, J., MARTIN, R. y PuyarTo, C. (2014). ; Continuidad o frag-
mentacién? Percepcién de los profesionales sobre la coordinacién entre servicios en los
procesos de trdnsito a la vida adulta de jévenes con discapacidad intelectual. Educatio Siglo
XXI, 32(2), 213-232.

PENA-QUINTANA, M. T. (2021). Empleabilidad de personas con discapacidad intelectual: El Em-
pleo con Apoyo. Tesis doctoral. Universidad de La Laguna, San Cristébal de La Laguna,
Espana.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 159-178

=177 -



EL EMPLEO CON APOYO: UNA ALTERNATIVA INCLUSIVA PARA LA TRANSICION SOCIOLABORAL
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN CANARIAS
M.? T. PENA QUINTANA, L. E. SANTANA VEGA Y L. FELICIANO-GARCIA

SANTAMARIA, M., VERDUGO, M. A., OrGAZ, B., GOMEZ, L. E. y JORDAN DE URRIEs, F. B. (2012).
Calidad de vida percibida por trabajadores con discapacidad intelectual en empleo ordina-
rio. Siglo Cero, 43(2), 46-61.

SANTANA-VEGA, L. E. (2013). Orientacion profesional. Sintess.

SANTANA-VEGA, L. E. (2015). Orientacion educativa e intervencion psicopedagogica. Cambian
los tiempos, cambian las responsabilidades profesionales (4.2 edicién). Pirdmide.

SANTANA-VEGA, L. E., ALONsO-BELLO, E. y FELICIANO-GARCIA, L. (2018). Trayectorias labo-
rales y competencias de empleabilidad de jévenes nacionales e inmigrantes en riesgo de ex-
clusién social. Revista Complutense de Educacion, 29(2), 355-369. https://doi.org/10.5209/
RcED.52444

SANTANA-VEGA, L. E., FELICIANO, L. y JIMENEZ, A. B. (2016). Perceived family support and the
life design of immigrant pupils in secondary education. Revista de Educacion, 372, 32-58.
https://doi.org/10.4438/1988-592X-RE- 2015-372-314

SERRA, F. (2006). Alternativas para el desarrollo de procesos personales de futuro para las per-
sonas con discapacidades significativas. Siglo Cero, 37(3), 59-74.

SOENEN, S., VAN BERCKELAER-ONNES, I. y SCHOLTE, E. (2015). A comparison of support for
two groups of young adults with mild intellectual disability. British Journal of Learning
Disabilities, 44(2), 146-158. https://doi.org/10.1111/bld.12127

SUAREZ, M. (2005). El grupo de discusion. Una herramienta para la investigacion cualitativa.
Laertes.

TAMARIT, J. y EspEjo, L. (2013). Experiencias de empoderamiento de personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo. Siglo Cero, 44(2), 22-35.

TURNER, E., REVELL, G. y BROOKE, V. (2001). Personal Assistance in the workplace: a customer-
directed guide. Virginia Commonwealth University’s Rehabilitation Research and Trai-
ning Center on Workplace Supports.

VERDUGO, M. A., JORDAN DE URRIES, F. B., JENARO, C., CABALLO, C. y CRrEsPO, M. (2006). Qua-
lity of life of workers with an intellectual disability in Supported Employment. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities, 19(4), 309-316.

VERDUGO, M. A., JorDAN DE UrriEs, F. B., MARTIN, R., VIcenT, C. y SANCHEZ, M. C. (2009).
Impact on quality of life and self-determination of a national program for increasing sup-
ported employment in Europe. Journal of Vocational Rehabilitation, 31(1), 55-64.

VERDUGO, M. A., JorDAN DE URRIiEs, F. B., SANTAMARIA, M., OrRGAZ, B., Ruiz, N., MARTIN, R.
y Bentto, M. C. (2010). La mejora de la calidad de vida mediante el empleo con apoyo. La
experiencia del programa EcA Caja Madrid. Educacion y Futuro, 23, 13-30.

VERDUGO, M. A., JORDAN DE URRIEs, F. B. y VicenT, C. (2009). Desarrollo de un Sistema de
Evaluacion Multicomponente de Programas de Empleo con Apoyo (SEMECA). Instituto
Universitario de Integracién en la comunidad.

VILA, M., PALLISERA, M. y FULLANA, J. (2010). ¢ Contribuye a la inclusién laboral la formacién
que recibe el alumnado con discapacidad intelectual en la Eso? Revista de Educacion In-
clusiva, 3(3), 51-66.

WEeHMAN, P. (2012). Supported Employment: what is it. Journal of Vocational Rehabilitation,
37(3), 139-142. hteps://doi.org/10.3233/Jvr-2012-0607

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 159-178

-178 -



ISSNN: 0210-1696

FE DE ERRATAS

revision sistemadtica sobre estudios efectuados en Chile” (pp. 152-172) con al-
gunas erratas en la filiacién de los autores
https://doi.org/10.14201/scer02021524155172

l j N EL NUMERO 52 (4) de Siglo Cero se publicé el articulo “Sindrome de Down:

Lo correcto es:
Marco Cossio-Bolafios. Universidad Catdlica del Maule, Talca, Chile

Rubén Vidal Espinoza. Universidad Catdlica Silva Henriguez, Santiago, Chile
José Sulla-Torres. Universidad Nacional San Agustin de Arequipa, Arequipa, Persi
Camilo Urra-Albornoz. Universidad Catolica del Maule, Talca, Chile

Catalina Acufia. Universidad Catélica del Maule, Talca, Chile

Maria Diaz. Universidad Catdlica del Maule, Talca, Chile

Tamara Garrido. Universidad Catélica del Maule, Talca, Chile

Daniela Herrera. Universidad Catolica del Maule, Talca, Chile

Rossana Gémez-Campos. Universidad Catdlica del Maule, Talca, Chile. Depar-
tamento de Diversidad e Inclusividad Educativa

Ademis, los autores/as quieren expresar los agradecimientos:

Agradecimientos: Los autores agradecen al PROYECTO INTERNO UCM-
434224.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, p. 179

-179 -






ISSNN: 0210-1696

RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

Vol. 52 (1), enero-marzo, 2021
ICE ettt 3-4

PrESEITACION c.vivivietieeeetteteete ettt ee et et e et e eteebeese e st ess et e beeteeseessessessessensensessessseasessessennens 5-6

ARTICULOS Y EXPERIENCIAS

Las personas con discapacidad intelectual como victimas de delitos contra la libertad
sexual: una realidad invisible
VELLAZ ZAMORANO, A., Navas MAcHO, P. y DE ArRA0zZ SANCHEZ-DoPICO, I......... 7-26

Docentes universitarios inclusivos: qué les caracteriza y cémo conciben la discapacidad
SANCHEZ Diaz, M.* N. y MORGADO CAMACHO, B. ..o 27-43

Employability skills and quality of life among employees with mild and moderate inte-
lHectual disability who attend occupation centres in Catalonia (Spain)
GONZzALEZ FERNANDEZ, H., LABORDA MoOLLA, C. y JARIOT GARCIA, M. ....ccucvnenee 45-57

Influencia del contexto en problemas de multiplicacion y division: estudio de caso de un
alumno con autismo
Poro Branco, I., GONZALEZ LOPEZ, M.? J. y BRUNO, A. .ooveeviveeeeerereeeeees 59-78

Revision de guias para avanzar hacia una educacion mas inclusiva en los centros escolares

AZORIN ABELLAN, C. y GONZALEZ BOTIA, M. Moo 79-99
RESENA
FLOREZ, J. y ORTEGA, M.? C. (2020). Regresion de origen desconocido en el sindrome de
Down. Una nueva entidad. Madrid: Fundacién Iberoamericana Down21 ............. 101
Relacion de contenidos y antores en Siglo Cero €71 2020 .....c.cuveueeneerereereneenineneenieneienne 103-110
Listado anual de [0S 7EVISOTES ...vueuviueeeureneirieisieste sttt 111-113

Normas para los autores

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-181-



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

Vol. 52 (2), abril-junio, 2021

ARTICULOS Y EXPERIENCIAS

Angel Riviere en el corazén y en la memoria de la psicologia espasiola y del antismo
VERDUGO ALONsO, M. A., CaNAL Bepia, R., SoTiLLo MENDEZ, M., MORUECO
ALONSO, M. y TAMARIT CUADRADO, J. cecoiiuiiiiiiicieiiieiiicc s 7-42

El Trastorno del Espectro Autista en la Unién Europea (ASDEU)
Posaba DE LA Paz, M. y CANAL BEDIA, Ru.oiiiiiiiiiiiiiiiicne, 43-59

Haciendo camino al contar. Reflexiones sobre el libro Historia del autismo.
Conversaciones con los pioneros (de Adam Feinstein)
BELINCHON CARMONA, M uiiiiiiiieieiesieeie ettt ste st s et asbessesaessesseeneennens 61-81

Estudiantes universitarios con Trastornos del Espectro del Autismo: revision de sus ne-
cesidades y notas para su atencion
ALCANTUD MARIN, F. v ALONSO-ESTEBAN, Y. ..coovviviviriiiiiniiiniiinns 83-100

Auntodeterminacion en el dmbito educativo en adolescentes con Trastorno del Espectro
Autista
SANCHEZ CASADO, S., MARTIN-PASTOR, E. y CALVO ALVAREZ, M.* L. 101-122

RESENA

VALDEZ, D. (2020). Contextos amigables con el antismo. Hilos y colores de su entrama-
0. AULSMO AVILA vttt 123

Normas para los autores

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-182 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

Vol. 52 (3), julio-septiembre, 2021

ARTICULOS Y EXPERIENCIAS

El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos: la union tras veinticinco asios de caminos
paralelos
VERDUGO ALONsO, M. A., ScaLock, R. L. y GOMEZ SANCHEZ, L. E. .o 9-28

Defining, Diagnosing, Classifying, and Planning Supports for People with Intellectual
Disability: An Emerging Consensus
ScHALOCK, R. L., LUCKASSON, R. L. y TASSE, M. J. cocoriicieiicciciriicerececcneene 29-36

Fases y pasos en la implementacion de prdcticas recomendadas en Atencion Temprana
Escorcia Mora, C. T., CaNADAS PEREZ, M., MARTINEZ RicO, G. y GArcia GrRau, P..  37-57

Factores determinantes del duelo en personas con discapacidad intelectual y TEA: re-
vision sistemdtica
BOVEDA HERMOSILLA, M. y FLORES ROBAINA, N oo 59-79

Evaluacion de resultados personales relacionados con derechos en jovenes con discapa-
cidad intelectual y TEA
MORALES FERNANDEZ, L., MORAN SUAREZ, L. y GOMEZ SANCHEZ, L. E.................... 81-99

The use of videogames as digital leisure among people with auntism spectrum disorder
Cugesta GOMEZ, J. L., SANCHEZ FUENTES, S., SANTOS VAZQUEZ, S., SANCHO REQUE-
NA, P.y OROZCO GOMEZ, M. Li.ccoviiiiiiiciiccc e 101-117

Desarrollo y validacion de la Escala de Planificacion Centrada en la Persona (E-PCP)
CUERVO RODRIGUEZ, T. e IGLESIAS GARCIA, M2 T\ oo 119-139

Ciencia inclusiva y creatividad: la comunicacion cientifica como herramienta para me-
jorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectnal
ORTEGA-ALONSO, D. y DE CASTRO-LOPEZ, M2 E. ..o 141-161

Propuesta diddctica con enfoque ecologico e interdisciplinar: una apuesta por la Educa-
cion Superior Inclusiva
RAMIREZ SALAZAR, D. A., Soto Ossa, P. A., RuGeLes Lorez, M2 T., Luco AGu-
DELO, L. H., QUINTERO VALENCIA, C. A., OcaMPO AGUDELO, M.? C., Ruiz YEPES,
M., PEREIRA VELASQUEZ, D. A., VANEGAS CASTRO, A., LOPERA CATANO, C. y SEIJAS
BERMUDEZ, V.ot ettt ettt aeeeae s eveeaeeaeetaessaeessasssesasenseensaens 163-184

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-183 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

RESENA

VERDUGO, M. A., VICENTE, E., GUILLEN, V. M., SANCHEZ FUENTES, S., IBANEZ, A., FER-
NANDEZ-PULIDO, R., GOMEZ, L. E., Coma-RoseLLO, T., BRavo, M. A. y VIVeD, E.
(2020). La Escala AUTODDIS: Evalunacion de la autodeterminacion de jévenes y
adultos con discapacidad intelectual. Salamanca: Universidad de Salamanca, Ins-
tituto Universitario de Integracién en la Comunidad, Publicaciones del INICO.
ColeCCiON HEITamMIENTaS. . cuveriacetreiacieieecaeietetseeietete ettt st et eeseaeaesesens 185-186

Normas para los autores

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

~184 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

Vol. 52 (4), octubre-diciembre, 2021
TEIC ettt et s e ee e e e s e se e n e 3-6

PrESEITACION .vivievieteetietteteereete ettt etreb et et e ebeeteebeeseessesse s ebeseeseessessessessensensesessesssessessennens 7-8

ARTICULOS Y EXPERIENCIAS

Formacion inicial en inclusion en los grados de maestro en Educacién Primaria
MUNTANER-GUASP, ]. J., MUT-AMENGUAL, B. y PINYA-MEDINA, C....ccovvvviriiiiinnen 9-27

Barreras y facilitadores para la inclusion educativa de personas con discapacidad
intelectual
NIETO CARMONA, C. y MORINA DIEZ, Aot 29-49

Impacto de la formacion para el empleo en la calidad de vida de jovenes con discapa-
cidad intelectual
GARIJO GERTRUDIX, S., FELIPES VILLACASTIN, A., GONZALEZ Ruiz, C., MARTORELL
CAFRANGA, A. y SANCHEZ CENTENO, L. .coiiiiiiiiiiiiiieieieiiieiciceieeicieeeeieeevee e 51-65

El fundamento filosdfico-juridico de la dignidad de las personas que se encuentran en
situacion de discriminacion a causa de un bajo desemperio funcional: una mirada
desde la axiologia de Max Scheler
RoMAN Orriz, A. D., MOLINA SAORIN, J., Diaz SANTA MARIA, Y. y ALVAREZ MAR-
TINEZ-IGLESIAS, J. VL2 Lottt 67-86

Discapacidad: un asunto de Justicia Social
GRUESO VANEGAS, D. I. y SANDOVAL MORENO, L. M. ..o 87-107

Factores personales y escolares subyacentes a la conducta antodeterminada de ninos y
adolescentes con discapacidad intelectual: revision de la literatura
BLAZQUEZ ARRIBAS, L., CALVO ALvAaREZ, M. 1. y ORGAZ BAZ, M2 B. .o 109-130

Aproximacion al estudio de las diferencias individuales y al diagndstico de patologia
dual desde la perspectiva psicologica en ninios y adolescentes con Sindrome de Down
DELGADO-PARDO, G cevieerietiieeeeteecteeete ettt ettt et e e e et e e eteebeesaeeessenseeasesnnesasenns 131-154

Sindrome de Down: revision sistemdtica sobre estudios efectuados en Chile
Cossio-BoraNos, M., VIDAL-EspiNOzA, R., SULLA-TORRES, J., URRA-ALBORNOZ,
C., Acuna, C,, Diaz, M.?, GARRIDO, T., HERRERA, D. y GOMEZ-CamPO, R. ........... 155-172

“No hay escuela piblica sin Wifi”. Escolarizaciones de estudiantes con discapacidad
intelectual en tiempos de COVID-19 en la Region Metropolitana de Buenos Aires
SCHWAMBERGER, C. uvieviiteeieeiesiesseesteesseesseesseessessessesssesssesssesseessessseessassseessesssesssessenns 173-182

Los profesionales de Atencion Temprana frente al COVID-19: autopercepcion compe-
tencial de los profesionales en la teleintervencion
Lopez R1oBOO MORENO, E., PARAMO RODRIGUEZ, P. y DESBROW, M. .....ccueunnnnene 183-194

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-185-



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

RESENA

MARTINEZ, O. (2020). Habitar en recursos residenciales, trabajar donde el otro estd
viviendo. Editorial UOC. Coleccion Manuales........coeeueeeueveicereeinieineeeneeeneineneens 195-196

Normas para los autores

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

- 186 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

Vol. 52, ntimero extraordinario, 2021

ARTICULOS Y EXPERIENCIAS

Impacto de la COVID-19 en las personas con discapacidades intelectuales y del desa-
rrollo, sus familiares y los profesionales y organizaciones de apoyo
Crespo CUADRADO, M., VERDUGO ALONsO, M. A., Navas Macto, P., MarTINEZ To-
RRES, S. ¥ AMOR GONZALEZ, A. Mu..ooioiiiiiiiiiiiiiiiiis 11-36

Respuesta de la Atencion Temprana esparnola a la situacion de confinamiento por
COVID-19
GARCIA-SANCHEZ, F. A., PACHECO LOLERO, M. y ORCAJADA SANCHEZ, N.....oovvrurnnnnee. 37-74

Atencion Temprana en tiempos de COVID-19: investigar la/s realidad/es de la telein-
tervencion en las practicas centradas en la familia

RODRIGUEZ GARCIA, L., HERRAN GARCIA, 1., DE LA MANO RODERO, P., DiAZ SANCHEZ,
C. ¥ MARTINEZ CARRILLO, Jeuveueueueieueueuemereneieiereneuesesesesenesesenenesesesesesesesesesesesesesesesenesenenes 75-117

Enfrentando al COVID-19: situacion de las personas con autismo y sus familias en
Latinoamérica

VaLpez, D., MONTIEL Nava, C., SILVESTRE PauLa, C., RaTTAZZI, A., ROsoL, A., Ba-
RR10S, N., CUKIER, S., GARCIA, R., MANRIQUE, S., PEREZ L1z, G., VEIGA DE Lima, C.,
AMIGO, C., BESIO, V. ¥ GARRIDO, G ..oovviiiiiiiiiiiiniiiinsss 119-140

El proceso de confinamiento por la COVID-19 del alumnado con Trastornos del Es-
pectro Autista escolarizado en centros ordinarios: un andlisis cualitativo del impacto
sobre ellos, sus necesidades futuras y las de sus familias

SIMON RuUEDA, C., CANADAS PEREZ, M., FERNANDEZ BLAZQUEZ, M.* L. y ECHEITA SA-
RRIONANDIA, Goutrivieiieiietecieeteseeseesteesseesteeseeseesesssesssesssesssesseesseenseesesseensesssesssesssenns 141-161

Prdcticas de ensefianza para la inclusion de estudiantes con discapacidad intelectual en
Argentina durante tiempos de COVID-19

Yaparora, M.? E., ERRamouspg, C. V., GoNzALEz, F. T., LamBerTUCCl, V. N., MEDI-
Na, K. E., MoLiNa, M2 L., SEsTO, C. A,y VALDEZ, R. S. oo 163-182

Situacion de las personas con discapacidad intelectual y sus familias frente a la crisis
generada por COVID-19
GONZALEZ AGUILAR, J. Attt ettt ettt ettt es e 183-196

Reflexiones sobre el acceso a los servicios de salud de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo en el marco de la crisis sanitaria creada por la pandemia
de la COVID-19

MurNoz BRAVO, J. v DE ARAOZ SANCHEZ-DOPICO, L. .o, 197-214

Normas para los antores

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-187 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

INDICE DE AUTORES 2021

Alcantud Marin, F. y Alonso-Esteban, Y. (2021). Estudiantes universitarios con Trastornos
del Espectro del Autismo: revision de sus necesidades y notas para su atencion. Siglo Cero,
52(2), 83-100.

Azorin Abelldn, C. y Gonzilez Botia, M. M. (2021). Revisién de guias para avanzar hacia una
educacién més inclusiva en los centros escolares. Siglo Cero, 52(1), 79-99.

Belinchén Carmona, M. (2021). Haciendo camino al contar. Reflexiones sobre el libro Historia
del antismo. Conversaciones con los pioneros (de Adam Feinstein). Siglo Cero, 52(2), 61-81.

Blézquez Arribas, L., Calvo Alvarez, M? I. y Orgaz Baz, M2 B. (2021). Factores personales y
escolares subyacentes a la conducta autodeterminada de nifios y adolescentes con discapa-
cidad intelectual: revision de la literatura. Siglo Cero, 52(4), 109-130.

Béveda Hermosilla, M. y Flores Robaina, N. (2021). Factores determinantes del duelo en per-
sonas con discapacidad intelectual y TEA: revision sistematica. Siglo Cero, 52(3), 59-79.
Cossio-Bolafios, M., Vidal-Espinoza, R., Sulla-Torres, J., Urra-Albornoz, C., Acuiia, C., Diaz,
M., Garrido, T., Herrera, D. y Gémez-Campo, R. (2021). Sindrome de Down: revisién

sistemdtica sobre estudios efectuados en Chile. Siglo Cero, 52(4), 155-172.

Crespo Cuadrado, M., Verdugo Alonso, M. A., Navas Macho, P., Martinez Torres, S. y Amor
Gonzilez, A. M. (2021). Impacto de la COVID-19 en las personas con discapacidades in-
telectuales y del desarrollo, sus familiares y los profesionales y organizaciones de apoyo.
Siglo Cero, 52(nimero extraordinario), 11-36.

Cuervo Rodriguez, T. e Iglesias Garcia, M2 T. (2021). Desarrollo y validacién de la Escala de
Planificacién Centrada en la Persona (E-PCP). Siglo Cero, 52(3), 119-139.

Cuesta Gomez, J. L., Sdnchez Fuentes, S., Santos Vizquez, S., Sancho Requena, P. y Orozco
Gémez, M. L. (2021). The use of videogames as digital leisure among people with autism
spectrum disorder. Siglo Cero, 52(3), 101-117.

Delgado-Pardo, G. (2021). Aproximacién al estudio de las diferencias individuales y al diag-
néstico de patologia dual desde la perspectiva psicoldgica en nifios y adolescentes con Sin-
drome de Down. Siglo Cero, 52(4), 131-154.

Escorcia Mora, C. T., Cafiadas Pérez, M., Martinez Rico, G. y Garcfa Grau, P. (2021). Fases y
pasos en la implementacidn de pricticas recomendadas en Atencién Temprana. Siglo Cero,
52(3), 37-57.

Garcia-Sanchez, F. A., Pacheco Lolero, M. y Orcajada Sanchez, N. (2021). Respuesta de la
Atencién Temprana espafiola a la situacién de confinamiento por COVID-19. Siglo Cero,
52(ntimero extraordinario), 37-74.

Garijo Gertrudix, S., Felipes Villacastin, A., Gonzélez Ruiz, C., Martorell Cafranga, A. y San-
chez Centeno, I. (2021). Impacto de la formacién para el empleo en la calidad de vida de
jovenes con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 52(4), 51-65.

Gonzilez Aguilar, J. A. (2021). Situacién de las personas con discapacidad intelectual y sus
familias frente a la crisis generada por COVID-19. Siglo Cero, 52(niimero extraordinario),
183-196.

Gonzilez Fernindez, H., Laborda Molla, C. y Jariot Garcia, M. (2021). Employability skills
and quality of life among employees with mild and moderate intellectual disability who
attend occupation centres in Catalonia (Spain). Siglo Cero, 52(1), 45-57.

Grueso Vanegas, D. I. y Sandoval Moreno, L. M. (2021). Discapacidad: un asunto de Justicia
Social. Siglo Cero, 52(4), 87-107.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

- 188 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

Lépez Riobéo Moreno, E., Paramo Rodriguez, P. y Desbrow, M. (2021). Los profesionales de
Atencién Temprana frente al COVID-19: autopercepcién competencial de los profesiona-
les en la teleintervencidn. Siglo Cero, 52(4), 183-194.

Morales Fernindez, L., Moran Sudrez, L. y Gémez Sanchez, L. E. (2021). Evaluacién de resul-
tados personales relacionados con derechos en jévenes con discapacidad intelectual y TEA.
Siglo Cero, 52(3), 81-99.

Muntaner-Guasp, J. J., Mut-Amengual, B. y Pinya-Medina, C. (2021). Formacién inicial en
inclusién en los grados de maestro en Educacién Primaria. Siglo Cero, 52(4), 9-27.

Muiioz Bravo, J. y De Araoz Sinchez-Dopico, 1. (2021). Reflexiones sobre el acceso a los
servicios de salud de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo en el marco
de la crisis sanitaria creada por la pandemia de la COVID-19. Siglo Cero, 52(nimero ex-
traordinario), 197-214.

Nieto Carmona, C. y Morifia Diez, A. (2021). Barreras y facilitadores para la inclusién educa-
tiva de personas con discapacidad intelectual. Szglo Cero, 52(4), 29-49.

Ortega-Alonso, D. y De Castro-Lépez, M.* E. (2021). Ciencia inclusiva y creatividad: la co-
municacién cientifica como herramienta para mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual. Siglo Cero, 52(3), 141-161.

Polo Blanco, I., Gonzélez Lépez, M.? J. y Bruno, A. (2021). Influencia del contexto en proble-
mas de multiplicacién y divisién: estudio de caso de un alumno con autismo. Siglo Cero,
52(1), 59-78.

Posada de la Paz, M. y Canal Bedia, R. (2021). El Trastorno del Espectro Autista en la Unién
Europea (ASDEU). Siglo Cero, 52(2), 43-59.

Ramirez Salazar, D. A., Soto Ossa, P. A., Rugeles Lopez, M.* T., Lugo Agudelo, L. H., Quin-
tero Valencia, C. A., Ocampo Agudelo, M.* C., Ruiz Yepes, M., Pereira Veldsquez, D. A.,
Vanegas Castro, A., Lopera Cataiio, C. y Seijas Bermudez, V. (2021). Propuesta didéctica
con enfoque ecoldgico e interdisciplinar: Una apuesta por la Educacién Superior Inclusiva.
Siglo Cero, 52(3), 163-184.

Rodriguez Garcia, L., Herrdn Garcia, I., De la Mano Rodero, P., Diaz Sinchez, C. y Martinez
Carrillo, J. (2021). Atencién Temprana en tiempos de COVID-19: investigar la/s realidad/
es de la teleintervencién en las pricticas centradas en la familia. Siglo Cero, 52(nimero
extraordinario), 75-117.

Romin Ortiz, A. D., Molina Saorin, J., Diaz Santa Maria, J. y Alvarez Martinez-Iglesias, J. M.?
(2021). El fundamento filoséfico-juridico de la dignidad de las personas que se encuentran
en situacién de discriminacidn a causa de un bajo desempefio funcional: una mirada desde
la axiologia de Max Scheler. Siglo Cero, 52(4), 67-86.

Sinchez Casado, S., Martin-Pastor, E. y Calvo Alvarez, M.? . (2021). Autodeterminacién en
el ambito educativo en adolescentes con Trastorno del Espectro Autista. Siglo Cero, 52(2),
101-122.

Sénchez Diaz, M.* N. y Morgado Camacho, B. (2021). Docentes universitarios inclusivos: qué
les caracteriza y cémo conciben la discapacidad. Siglo Cero, 52(1), 27-43.

Schalock, R. L., Luckasson, R. L. y Tassé, M. J. (2021). Defining, Diagnosing, Classifying, and
Planning Supports for People with Intellectual Disability: An Emerging Consensus. Siglo
Cero, 52(3), 29-36.

Schwamberger, C. (2021). “No hay escuela publica sin Wifi”. Escolarizaciones de estudiantes
con discapacidad intelectual en tiempos de COVID-19 en la Regién Metropolitana de Bue-
nos Aires. Siglo Cero, 52(4), 173-182.

Simén Rueda, C., Cafiadas Pérez, M., Fernindez Blizquez, M.* L. y Echeita Sarrionandia,
G. (2021). El proceso de confinamiento por la COVID-19 del alumnado con Trastornos

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-189 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

del Espectro Autista escolarizado en centros ordinarios: un anlisis cualitativo del impacto
sobre ellos, sus necesidades futuras y las de sus familias. Siglo Cero, 52(ntimero extraordi-
nario), 141-161.

Valdez, D., Montiel Nava, C., Silvestre Paula, C., Rattazzi, A., Rosoli, A., Barrios, N., Cukier,
S., Garcia, R., Manrique, S., Pérez Liz, G., Veiga de Lima, C., Amigo, C., Besio, V. y Ga-
rrido, G. (2021). Enfrentando al COVID-19: situacién de las personas con autismo y sus
familias en Latinoamérica. Siglo Cero, 52(ntimero extraordinario), 119-140.

Vellaz Zamorano, A., Navas Macho, P. y De Araoz Sinchez-Dopico, I. (2021). Las personas
con discapacidad intelectual como victimas de delitos contra la libertad sexual: una realidad
invisible. Siglo Cero, 52(1), 7-26.

Verdugo Alonso, M. A., Canal Bedia, R., Sotillo Méndez, M.%, Morueco Alonso, M. y Tamarit
Cuadrado, J. (2021). Angel Riviere en el corazén y en la memoria de la psicologia espafiola
y del autismo. Siglo Cero, 52(2), 7-42.

Verdugo Alonso, M. A, Schalock, R. L. y Gémez Sénchez, L. E. (2021). El Modelo de Calidad
de Vida y Apoyos: la unién tras veinticinco aiios de caminos paralelos. Siglo Cero, 52(3),
9-28.

Yadarola, M. E., Del Valle Erramouspe, C., Gonzilez, F. T., Lambertucci, V. N., Medina,
L. E., Molina, M.* L., Sesto, C. A. y Valdez, R. S. (2021). Pricticas de ensefianza para
la inclusidn de estudiantes con discapacidad intelectual en Argentina durante tiempos de
COVID-19. Siglo Cero, 52(ntimero extraordinario), 163-182.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-190 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

INDICE ALFABETICO DE TITULOS, 2021

Angel Riviere en el corazén y en la memoria de la psicologfa espafiola y del autismo. Verdugo
Alonso, M. A., Canal Bedia, R., Sotillo Méndez, M.%, Morueco Alonso, M. y Tamarit Cua-
drado, J. Siglo Cero, 52(2), 7-42.

Aproximacién al estudio de las diferencias individuales y al diagnéstico de patologia dual desde
la perspectiva psicoldgica en nifios y adolescentes con Sindrome de Down. Delgado-Pardo,
G. Siglo Cero, 52(4), 131-154.

Atencién Temprana en tiempos de COVID-19: investigar la/s realidad/es de la teleinterven-
cién en las practicas centradas en la familia. Rodriguez Garcfa, L., Herrdn Garcia, 1., De la
Mano Rodero, P., Diaz Sdnchez, C. y Martinez Carrillo, J. Siglo Cero, 52(ntimero extraor-
dinario), 75-117.

Autodeterminacién en el dmbito educativo en adolescentes con Trastorno del Espectro Autis-
ta. Sdnchez Casado, S., Martin-Pastor, E. y Calvo Alvarez, M2 L. Siglo Cero, 52(2),101-122.

Barreras y facilitadores para la inclusién educativa de personas con discapacidad intelectual.
Nieto Carmona, C. y Morifa Diez, A. Siglo Cero, 52(4), 29-49.

Ciencia inclusiva y creatividad: la comunicacién cientifica como herramienta para mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. Ortega-Alonso, D. y De Cas-
tro-Lépez, M2 E. Siglo Cero, 52(3), 141-161.

Defining, Diagnosing, Classifying, and Planning Supports for People with Intellectual Disabi-
lity: An Emerging Consensus. Schalock, R. L., Luckasson, R. L. y Tassé, M. J. Siglo Cero,
52(3), 29-36.

Desarrollo y validacién de la Escala de Planificacién Centrada en la Persona (E-PCP). Cuervo
Rodriguez, T. e Iglesias Garcia, M2 T. Siglo Cero, 52(3), 119-139.

Discapacidad: un asunto de Justicia Social. Grueso Vanegas, D. 1. y Sandoval Moreno, L. M.
Siglo Cero, 52(4), 87-107.

Docentes universitarios inclusivos: qué les caracteriza y cémo conciben la discapacidad. Sin-
chez Diaz, M.* N. y Morgado Camacho, B. Siglo Cero, 52(1), 27-43.

El fundamento filos6fico-juridico de la dignidad de las personas que se encuentran en situacién
de discriminacién a causa de un bajo desempefio funcional: una mirada desde la axiologfa de
Max Scheler. Romédn Ortiz, A. D., Molina Saorin, J., Diaz Santa Maria, J. y Alvarez Marti-
nez-Iglesias, J. M2 Siglo Cero, 52(4), 67-86.

El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos: la unién tras veinticinco afios de caminos paralelos.
Verdugo Alonso, M. A., Schalock, R. L. y Gémez Sanchez, L. E. Siglo Cero, 52(3), 9-28.

El proceso de confinamiento por la COVID-19 del alumnado con Trastornos del Espectro
Autista escolarizado en centros ordinarios: un andlisis cualitativo del impacto sobre ellos,
sus necesidades futuras y las de sus familias. Simén Rueda, C., Cafiadas Pérez, M., Fernin-
dez Blizquez, M.* L. y Echeita Sarrionandia, G. Siglo Cero, 52(nimero extraordinario),
141-161.

El Trastorno del Espectro Autista en la Unién Europea (ASDEU). Posada de la Paz, M. y Ca-
nal Bedia, R. Siglo Cero, 52(2), 43-59.

Employability skills and quality of life among employees with mild and moderate intellectual
disability who attend occupation centres in Catalonia (Spain). Gonzélez Fernindez, H.,
Laborda Molla, C. y Jariot Garcia, M. Siglo Cero, 52(1), 45-57.

Enfrentando al COVID-19: situacién de las personas con autismo y sus familias en Latinoamé-
rica. Valdez, D., Montiel Nava, C., Silvestre Paula, C., Rattazzi, A., Rosoli, A., Barrios, N.,

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-191-



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

Cukier, S., Garcia, R., Manrique, S., Pérez Liz, G., Veiga de Lima, C., Amigo, C., Besio, V.
y Garrido, G. Siglo Cero, 52(ntimero extraordinario), 119-140.

Estudiantes universitarios con Trastornos del Espectro del Autismo: revision de sus necesida-
des y notas para su atencién. Alcantud Marin, F. y Alonso-Esteban, Y. Siglo Cero, 52(2),
83-100.

Evaluacion de resultados personales relacionados con derechos en jévenes con discapacidad
intelectual y TEA. Morales Fernandez, L., Mordn Sudrez, L. y Gémez Sinchez, L. E. Siglo
Cero, 52(3), 81-99.

Factores determinantes del duelo en personas con discapacidad intelectual y TEA: revision
sistemdtica. B6veda Hermosilla, M. y Flores Robaina, N. Siglo Cero, 52(3), 59-79.

Factores personales y escolares subyacentes a la conducta autodeterminada de nifios y adoles-
centes con discapacidad intelectual: revision de la literatura. Blizquez Arribas, L., Calvo
Alvarez, M2 I. y Orgaz Baz, M.* B. Siglo Cero, 52(4), 109-130.

Fases y pasos en la implementacion de précticas recomendadas en Atencién Temprana. Escor-
cia Mora, C. T., Cafiadas Pérez, M., Martinez Rico, G. y Garcia Grau, P. Siglo Cero, 52(3),
37-57.

Formacién inicial en inclusién en los grados de maestro en Educaciéon Primaria. Muntaner-
Guasp, J. J., Mut-Amengual, B. y Pinya-Medina, C. Siglo Cero, 52(4), 9-27.

Haciendo camino al contar. Reflexiones sobre el libro Historia del autismo. Conversaciones con
los pioneros (de Adam Feinstein). Belinchén Carmona, M. Siglo Cero, 52(2), 61-81.

Impacto de la COVID-19 en las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo, sus
familiares y los profesionales y organizaciones de apoyo. Crespo Cuadrado, M., Verdugo
Alonso, M. A., Navas Macho, P., Martinez Torres, S. y Amor Gonzilez, A. M. Siglo Cero,
52(ntimero extraordinario), 11-36.

Impacto de la formacién para el empleo en la calidad de vida de jévenes con discapacidad inte-
lectual. Garijo Gertrudix, S., Felipes Villacastin, A., Gonzilez Ruiz, C., Martorell Cafran-
ga, A. y Sanchez Centeno, 1. Siglo Cero, 52(4), 51-65.

Influencia del contexto en problemas de multiplicacién y division: estudio de caso de un alum-
no con autismo. Polo Blanco, 1., Gonzilez Lépez, M.* ]. y Bruno, A. Siglo Cero, 52(1),
59-78.

Las personas con discapacidad intelectual como victimas de delitos contra la libertad sexual:
una realidad invisible. Vellaz Zamorano, A., Navas Macho, P. y De Araoz Sinchez-Dopi-
co, L. Siglo Cero, 52(1), 7-26.

Los profesionales de Atencién Temprana frente al COVID-19: autopercepcién competencial
de los profesionales en la teleintervencién. Lépez Riobéo Moreno, E., Paramo Rodriguez,
P. y Desbrow, M. Siglo Cero, 52(4), 183-194.

“No hay escuela publica sin Wifi”. Escolarizaciones de estudiantes con discapacidad intelectual
en tiempos de COVID-19 en la Regién Metropolitana de Buenos Aires. Schwamberger, C.
Siglo Cero, 52(4), 173-182.

Pricticas de ensefianza para la inclusién de estudiantes con discapacidad intelectual en Argenti-
na durante tiempos de COVID-19. Yadarola, M.* E., Del Valle Erramouspe, C., Gonzélez,
F.T., Lambertucci, V. N., Medina, L. E., Molina, M.* L. Sesto, C. A. y Valdez, R. S. Siglo
Cero, 52(ntimero extraordinario), 163-182.

Propuesta didéctica con enfoque ecolégico e interdisciplinar: una apuesta por la Educacién
Superior Inclusiva. Ramirez Salazar, D. A., Soto Ossa, P. A., Rugeles Lépez, M2 T., Lugo
Agudelo, L. H., Quintero Valencia, C. A., Ocampo Agudelo, M.* C., Ruiz Yepes, M., Pe-
reira Veldsquez, D. A., Vanegas Castro, A., Lopera Cataiio, C. y Seijas Bermudez, V. Siglo
Cero, 52(3), 163-184.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-192 -



RELACION DE CONTENIDOS Y AUTORES EN SIGLO CERO EN 2021

Reflexiones sobre el acceso a los servicios de salud de las personas con discapacidad intelectual
o del desarrollo en el marco de la crisis sanitaria creada por la pandemia de la COVID-19.
Muiioz Bravo, J. y De Araoz Sinchez-Dopico, 1. Siglo Cero, 52(ntimero extraordinario),
197-214.

Respuesta de la Atencién Temprana espafiola a la situacién de confinamiento por COVID-19.
Garcia-Sanchez, F. A., Pacheco Lolero, M. y Orcajada Sinchez, N. Siglo Cero, 52(ntimero
extraordinario), 37-74.

Revisién de gufas para avanzar hacia una educacién mds inclusiva en los centros escolares.
Azorin Abelldn, C. y Gonzélez Botia, M. M. Siglo Cero, 52(1), 79-99.

Sindrome de Down: revisién sistematica sobre estudios efectuados en Chile. Cossio-Bolafios,
M., Vidal-Espinoza, R., Sulla-Torres, J., Urra-Albornoz, C., Acuiia, C., Diaz, M.%, Garri-
do, T., Herrera, D. y Gémez-Campo, R. Siglo Cero, 52(4), 155-172.

Situacién de las personas con discapacidad intelectual y sus familias frente a la crisis generada
por COVID-19. Gonzilez Aguilar, J. A. Siglo Cero, 52(ntimero extraordinario), 183-196.

The use of videogames as digital leisure among people with autism spectrum disorder. Cuesta
Gomez, J. L., Sinchez Fuentes, S., Santos Vizquez, S., Sancho Requena, P. y Orozco G6-
mez, M. L. Siglo Cero, 52(3), 101-117.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (1), 2022, enero-marzo, pp. 181-193

-193 -






NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

LA REVISTA

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

ENVIO DE ARTICULOS

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

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

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

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

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

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

Las tablas y figuras deben estar enumeradas por orden de aparicién, indicando
su posicion en el texto. Deben aparecer siempre al final del texto y una por pégina.
El niimero de tablas y figuras debe ser el minimo posible y no recoger informacién
redundante a la expuesta en el texto, y también deberdn seguir las normas de estilo de
la APA (7.2 edicidn).

Las citas bibliogrificas en el texto se hardn con el apellido del autor o autora y
afio de publicacién (ambos/as entre paréntesis y separados por una coma). Si el autor
o0 autora forma parte de la narracién se pone entre paréntesis solo el afio. Si se trata de
dos autores y/o autoras, siempre se citan ambos/as. Cuando el trabajo tiene mas de dos
autores y/o autoras, se pone solo el apellido del primero/a seguido de “et al.” y el afio;
en caso de confusion se afiaden los autores/as siguientes hasta que resulten bien iden-
tificados/as. En todo caso, la referencia en el listado bibliografico debe ser completa
(hasta un maximo de 20 autores/as). Cuando se citan distintos trabajos dentro del
mismo paréntesis, se ordenan alfabéticamente. Para citar trabajos del mismo autor/a
o autores/as, de la misma fecha, se afiaden al afio las letras a, b, c, hasta donde sea
necesario, repitiendo el afio.

Las referencias bibliogrificas se ordenardn alfabéticamente.

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

El lenguaje empleado para describir la discapacidad ha evolucionado a través de
los paises, culturas y dmbitos disciplinarios. Siglo Cero se compromete con un uso de
un lenguaje que respete a las personas con discapacidad y que se alinee con la Con-
vencién 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, cuan-
do 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). El uso de términos peyorativos, o de 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 motivos de devolucién
inmediata del trabajo a los autores.

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

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

PROCESO DE REVISION

Los criterios de aceptacién de los trabajos enviados a Siglo Cero son los de calidad
y originalidad, asi como la significacion e interés para los lectores/as de la revista. Cada
trabajo serd revisado de manera anénima, al menos, por dos informantes, pudiendo
recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi como a un experto/a en metodologia.
Los autores/as podran sugerir un posible revisor que consideren idéneo para evaluar
su trabajo, indicando su correo electrénico y también podrin indicar alguna persona
que no desean que se involucre en el proceso de revision de su trabajo. En cualquier
caso, corresponderd a la direccién de la revista la decisién final. En las ocasiones que
asi lo requieran se recurrird a evaluadores/as externos/as ajenos al Consejo Editorial.

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

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

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

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 modificacidn legal de la discapacidad. En todo
caso, el procedimiento serd acorde con la normativa vigente sobre proteccién de datos
en los paises de procedencia de las investigaciones.

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

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

THE JOURNAL

Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Salaman-
ca in collaboration with Plena inclusién Espaiia. It publishes—in Spanish or in Eng-
lish—original articles focusing on the theme of disability, with preference given to
articles on intellectual and developmental disabilities. Articles to be published must
demonstrate methodological rigor and contribute useful findings that serve to im-
prove supports and care provided to people with disabilities and their families. The
journal gives preference to empirical articles (original articles and systematic reviews).
Theoretical and conceptual articles are also welcome, as long as they provide relevant
discussion on critical and current issues pertaining to research and practice in in-
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