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CAPITULO 1: Introduccioén.

Una investigacion sobre el proceso de transicion

a la vida adulta de jovenes con discapacidad

intelectual.

El cambio de perspectiva en la visién de la discapacidad desde el modelo
médico al modelo social lleva a reconocer las posibilidades y capacidades de
las personas con discapacidad y pone el acento en la necesidad de establecer
los apoyos necesarios para su plena participacion social en la vida adulta. Con
ello cobra especial importancia el periodo que transcurre de la adolescencia a
la vida adulta, como espacio de aprendizaje de competencias relacionadas
con la formacion, la inclusién laboral, la participacion comunitaria y otras
dimensiones de la vida adulta. Este proceso incluye la formacion escolar y sus
trayectorias, la formacion en contextos no formales e informales, experiencias
pre-laborales, la transicién profesional plena y el inicio de la emancipacion de la

familia.

Hudson (2003) y Dyke, Bourke, Llewellyn y Leonard (2013) plantean que, en
comparacién con los jovenes sin discapacidad, para los adolescentes con
discapacidad intelectual (DI) la transicién es mas larga y compleja, puesto
gue disponen de menos oportunidades de experiencias formativas y vivenciales
significativas que les preparen para su vida adulta. La investigacion indica que
los jévenes con discapacidad intelectual experimentan mayores dificultades

para acceder a programas de formacion profesional que apoyen su inclusién




CAPITULO 1: Introduccioén.

laboral (Beresford, 2004; Clarke, Sloper, Moran, Cusworth, Franklin y
Beecham, 2011; Pallisera, Vila y Fullana, 2014) y para emanciparse de sus
familias (Emerson y Ramcharan, 2010; European Commisson, 2009; European

Agency for Fundamental Rights, 2013).

Distintos elementos inciden en la complejidad del proceso de transito que

experimentan los jovenes con discapacidad:

e La gran diversidad de centros, servicios y profesionales que ofrecen
apoyos a los jovenes con DI a lo largo de su proceso de transito. La
multiplicidad y fragmentacion de servicios, escolares y post-escolares,
gue realizan acciones de apoyo a los jovenes en ocasiones dificulta la
continuidad de los procesos de transito que experimentan (Foley, Dyke,
Girdler, Bourke y Leonard, 2012; Winn y Hay, 2009).

e La transicibn a la vida adulta implica enfrentarse a retos diversos:
continuar con la formacion, iniciar el proceso de inclusion laboral, ganar
autonomia en el ambito familiar. Ademas, analizar la transicion desde un
enfoque amplio implica tomar en consideracién la importancia que tienen
las actividades de ocio y la participaciébn comunitaria (Small, Raghavan y
Pawson, 2013).

e El aumento de la incertidumbre y los retos personales y familiares que
genera finalizar la etapa educativa obligatoria. Abandonar la seguridad
de la escuela y disponer de més tiempo libre obliga a establecer nuevas
rutinas y gestiones de los recursos personales y familiares (Kim y
Turnbull, 2004; Dyke et al., 2013; Heslop, Mallett, Simons y Ward, 2002;
Schneider, Wedgewood, Llewellyn y McConnell, 2006).

Aunque la investigacion internacional aporta datos relevantes sobre los factores
de mejora de los procesos de transito, es necesario llevar a cabo estudios en
profundidad y contextualizados que analicen cuales son las estrategias que

deben llevarse a cabo en cada territorio para impulsar procesos de transito a la
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vida adulta que apoyen a los jovenes con DI en el logro de objetivos
relacionados con la inclusién social y laboral. Con este planteamiento, el Grupo
de Investigacion en Diversidad de la Universidad de Girona ha desarrollado la
investigacion presentada en este informe, que tiene como finalidad conocer en
profundidad cémo se produce en la actualidad el transito a la edad adulta y vida
activa de los jovenes con discapacidad intelectual en Espafia para plantear
propuestas de actuacion que mejoren sus oportunidades de conseguir objetivos
relacionados con la inclusion laboral y social en la vida adulta. La investigacion

se organiza partiendo de los siguientes objetivos:

1. Realizar el diagnostico de la red de dispositivos o servicios donde los
jovenes con discapacidad intelectual son objeto de acciones
socioeducativas en su proceso de transicion a la edad adulta y vida

activa en Espafa.

2. Detectar las principales barreras y dificultades a las que deben hacer
frente los jévenes con discapacidad intelectual para su transicion a la

edad adulta y vida activa en Espafia.

3. Plantear propuestas de mejora que permitan el desarrollo éptimo de
procesos de transito a la edad adulta y vida activa de las personas con

discapacidad intelectual, desde una perspectiva inclusiva.

Este informe presenta el proceso de investigacion y los principales resultados

de la investigacidn se estructura en los siguientes apartados:
e Como lo hemos hecho. Fases del proceso de investigacion (Capitulo 2)
e El proceso de transicién en la practica. Barreras y dificultades (Capitulo 3)

e Propuestas de mejora (Capitulo 4)




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Fases del proceso de investigacion y enfoque

inclusivo.

Este capitulo se estructura en dos apartados: en el primero se explica el
proceso metodoldgico seguido a lo largo de las tres fases en las que se ha
desarrollado la investigacion. En el segundo apartado se introduce brevemente
el enfoque de investigacion inclusiva describiendo como se ha planteado la
participacion de personas con discapacidad intelectual en el proceso de esta
investigacion.
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Fases del proceso de investigacion

El proyecto se ha desarrollado en tres fases, a lo largo de tres afios. Cada una
de las fases se relaciona con uno de los objetivos de la investigacion, tal como

muestra la tabla 1.

OBJETIVO ANO

Conocer las barreras y dificultades para la transicion a la
Fase 1 | vida adulta de las personas con discapacidad intelectual 2012

desde la perspectiva de los profesionales

Conocer las barreras y dificultades para a la transicion a la
vida adulta de personas con discapacidad intelectual
Fase 2 P P 2012-13
desde la perspectiva de las personas con

discapacidad y sus familias

Conocer las propuestas de mejora del proceso de

transicibn de los joévenes con discapacidad intelectual

2014
Fase 3 desde la perspectiva de los profesionales, las familias vy

las personas con Discapacidad.

Tabla 1: Objetivos y fases de la investigacion.

La Figura 1 muestra el proceso seguido en cada una de las fases. En la
primera fase, para obtener informacién sobre las perspectivas de los
profesionales, se han realizado entrevistas a profesionales del ambito escolar y
postescolar, y un estudio Delphi en el que han participado dos paneles de
expertos, uno del ambito escolar y otro del &mbito postescolar. En la segunda
fase, destinada a conocer los puntos de vista de las personas con
discapacidad intelectual y sus familias, se ha llevado a cabo un estudio de
casos en el que han participado jovenes con discapacidad intelectual y sus
familias. En la tercera fase, con el objetivo de identificar las dificultades y de
realizar propuestas de mejora, se han llevado a cabo grupos de discusién en
los que han participado personas con discapacidad intelectual, profesionales y
familias.
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¢ Entrevistas a
profesionales

¢ Estudio Delphi

¢ Estudio de casos

¢ Grupos de discusion

Figura 1: Fases del proyecto de investigacion TEAVA.

A continuaciéon se presentan de forma mas detallada cada una de las fases,
especificando los participantes, instrumentos, y procedimientos de recogida y
de analisis de datos.

Fase 1. Conocer las barreras y dificultades para la transicién a
la vida adulta de las personas con discapacidad intelectual

desde la perspectiva de los profesionales.

¢ Entrevistas a
profesionales

e Estudio Delphi

10




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Para conocer las barreras, dificultades y apoyos a la transicion a la vida adulta
de las personas con discapacidad intelectual desde la perspectiva de los
profesionales realizamos dos estudios complementarios: un estudio basado
en entrevistas a profesionales y un estudio Delphi en el que el instrumento

utilizado han sido cuestionarios.

1. Estudio basado en entrevistas a

profesionales (Enero-mayo de 2012)

La entrevista

Se disefiaron entrevistas semiestructuradas y en profundidad mediante las cuales se

trataron los temas siguientes:

e Vision del proceso de transicion de jévenes con discapacidad intelectual.

Principales barreras y dificultades.
¢ Vision deseada del proceso de transicién JDI.

o Propuestas de cambio para la mejora: a nivel organizativo y curricular, a nivel

profesional, y de coordinaciéon de servicios.

Las preguntas eran abiertas, con el fin de ayudar a los profesionales a reflexionar

sobre estos temas.

La entrevista en profundidad es una técnica para lograr que una persona transmita
oralmente a un entrevistador su definicion personal de la situacién. Es un relato,
narrado en primera persona, desde el punto de vista del entrevistado. El
entrevistador desempefia el papel de facilitador del discurso del entrevistado y
contribuye a crear una situacion social éptima entre entrevistado y entrevistador
para que esta narracion pueda tener lugar (Taylor y Bodgan, 1987).

11




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Qué profesionales participaron

Participaron 45 profesionales de servicios escolares y postescolares

(Cataluiia). ElI 60% trabajaban en el ambito escolar y el 40% ejercian en

servicios postescolares. El 64% tenian una experiencia de mas de 15 afios y el

33% entre 8 y 15 afios. La tabla 3 resume las caracteristicas de los

participantes.

NUumero

Ambito Funciones o
participantes
Sistema Profesores en o .
Organizacion de actividades
. escuelas de : .
educativo i educativas relacionadas con la 8
educacion -
. transicion
especial
Profesores en | Coordinacion de proyectos
escuelas educativos relacionados con la 9
ordinarias transicion
Miembros de Orientar a gente joven con
equipos multi- | discapacidad i a profesionales a 10
profesionales | lo largo del proceso educativo
Total de participantes en el ambito educativo 27
Servicios . Coordinacién de proyectos post-
Profesionales Ly
escolares y servicios (Centros
postescolares | de talleres ; 6
- Ocupacionales o Centros
protegidos X
Especiales de Empleo)
Servicios de L
Organizacién de proyectos de
empleo con . S 7
insercion al mercado laboral
apoyo
Proyectos L .
yecto; Organizacion de acciones de
Formacion i . 3
. formacion profesional
Ocupacional
Profesionales
de apoyo ala | Coordinacién de proyectos de 2

vida
independiente

apoyo a la vida independiente

Total de participantes en los servicios postescolares

18

TOTAL PARTICIPANTES

45

Tabla 2: Caracteristicas de los participantes en las entrevistas.

12




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Las entrevistas se realizaron en los lugares de trabajo de los profesionales, que se
ubicaban en 9 ciudades diferentes de Catalufia.

Viladecans

13




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Cbémo se aplicaron las entrevistas

Se realizaron un total de 26 entrevistas, 14 individuales y 12 en grupo, entre
febrero y abril de 2012. Las entrevistas grupales se realizaron en
organizaciones que ofrecen distintos servicios relacionados con la transicion,
per ejemplo, organizaciones que disponen de escuela, servicios de formacién
ocupacional y servicios de insercion laboral. En estos casos, las entrevistas se
llevaron a cabo en grupo para aprovechar el debate conjunto de los distintos
temas. En todos los casos se solicito la firma de un documento de

consentimiento informado a los participantes.

Coémo se analizaron los datos

Se establecieron unos codigos iniciales de caracter provisional a partir de los
temas de la entrevista (codificacion estructural, Saldafia 2009), que se
reformulan a partir de la lectura y analisis en profundidad de la transcripcion de
varias de las entrevistas realizada por dos personas del equipo. A partir de este
proceso surgieron los siguientes temas: el proceso actual de transicion,
enfoque tedrico o ideoldgico sobre la transicion, el trabajo con las familias, la
formacion de los profesionales, el papel de la persona con discapacidad en el

proceso de transicién, y la coordinacion de los servicios.

14




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

2. Estudio Delphi basado en cuestionarios a
profesionales (Abril-Julio de 2012)

El cuestionario

Se elaboré un cuestionario formado por afirmaciones, que los participantes
valoraban del 1 al 5 segun su grado de acuerdo. Los temas se seleccionaron a
partir de la revision bibliografica y del andlisis de los primeros resultados
obtenidos en la primera etapa del trabajo (entrevistas a profesionales).Los ejes
tematicos fueron:

e Vision del proceso de transicion.

e Establecimiento sistematizado de itinerarios de apoyo.

e Trabajo con familias.

e Adecuacién de la formacion de los profesionales.

e Aspectos curriculares y organizativos.

e Trabajo colaborativo entre profesionales.

e Adecuacion de las alternativas postescolares.

e Coordinaciéon de servicios.

El proposito del método Delphi es la obtencion de una opinién grupal fidedigna a
partir de un conjunto de expertos (Landeta, 1999). Se utiliza cuando los
investigadores estan interesados en recoger los juicios de expertos sobre un tema
particular para documentar y valorar estos juicios, captar areas de conocimiento
colectivo sostenido por profesionales que normalmente no son verbalizadas ni
exploradas y para estimular que surjan nuevas ideas relacionadas con un tema
(Franklin y Hart, 2007; Martinez Pifieiro, 2003). El método Delphi comprende varias
etapas sucesivas de envios de cuestionarios, de andlisis e interpretacion de los
datos. En cada ronda, cada experto expresa su opinion sobre un tema y recibe
feedback sobre el conjunto de opiniones expresadas por el grupo. De este modo,
cada persona puede saber hasta qué punto coincide o se aparta de la opinion del
grupo, y puede argumentar sus respuestas (Ruiz Olabuénaga y Ispizua, 1989).

15




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Qué profesionales participaron

Se organizaron dos paneles de expertos, uno de profesionales vinculados al
ambito escolar, y otro de profesionales vinculados al &mbito postescolar. La

tabla 4 resume las caracteristicas de los dos paneles de expertos.

Panel de expertos del &mbito

Panel de expertos del ambito escolar
postescolar

Numero de
participantes

NUmero de

Ambito de trabajo -
participantes

Ambito de trabajo

Centros de educacion 6 Centros 5

especial ocupacionales

Centros ordinarios 4 Centros de empleo 5
con apoyo

Equipos Servicios de apoyo

4 | alavida 2

multiprofesionales independiente

Programas de Servicios de

diversificacion 3 | formacion 2
curricular ocupacional

Investigadores

(expertos

universitarios en la 3 | Investigadores 3
tematica de distintas

universidades

espafolas)

Total participantes 20 Total 17

participantes

DISTRIBUCION POR GENERO

Mujeres 75% Varones 25%
DISTRIBUCION POR EDAD

Entre .8 y ;L5 afios de 70% Mas de ;5 anos | 50,
experiencia de experiencia

Tabla 3. Distribucion de los participantes de los paneles de expertos segun
ambito de trabajo, género y afios de experiencia en el campo de la transicion.

16




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Cbémo se aplicaron los cuestionarios

Se realizé una primera aplicacién piloto a 6 personas (3 de cada ambito), a
partir de la cual se redefinieron los instrumentos. El cuestionario se aplicé a
través del envio por correo electronico en dos rondas sucesivas (12 ronda,
abril-mayo 2012; 22 ronda, mayo junio 2010). En cada ronda, cada experto
expres6 su opinibn valorando los items en una escala del 1 al 5 vy

argumentando el sentido de su respuesta.

En la segunda ronda, el cuestionario se envid a los 34 expertos que
respondieron el primero, con informacion sobre las valoraciones individuales de
la primera vuelta, y la media y la desviacién tipica de cada item, junto con el
resumen del analisis de los comentarios de todos los expertos. Asi, cada
experto pudo revisar los comentarios y modificar su valoracion si lo deseaba,

facilitando la discusion e intercambio de puntos de vista entre los expertos.

Coémo se analizaron los datos

Se analizaron separadamente los cuestionarios de cada panel de expertos
(escolar y postescolar). Se calcularon medias y desviaciones tipicas de cada
item y los coeficientes de variacion como indicador del grado de consenso
entre los diferentes expertos. Se realiz0 un andlisis de contenido de las
repuestas abiertas. Los codigos y categorias se definieron a partir de los temas
del cuestionario. Se obtuvo informacion acerca de la continuidad de los
apoyos gque se ofrecen a los jovenes con discapacidad en el transcurso del
proceso de transito, la adecuacion de los servicios o dispositivos, y la relacién
entre estos dispositivos; la formacién que reciben los jovenes como
preparacion para la transicién a su vida adulta y el logro de los objetivos
asociados a ella: inclusion laboral y social, participacion comunitaria, etc. y

sobre la participacion de los jovenes y sus familias en el proceso.

17




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Resultados de la Fase 1: Los resultados de esta fase se muestran en el capitulo 3

del presente informe. Puede encontrarse mas informacion acerca del desarrollo y

resultados detallados de la aplicacion de las entrevistas y el estudio Delphi en las

siguientes publicaciones:

Pallisera, M., Fullana, J., Martin, R., Vila, M. (2013). Transicién a la vida
adulta de jovenes con discapacidad intelectual. La opinibn de los
profesionales de servicios escolares y postescolares. Revista espafiola de
orientacion y psicopedagogia, 24(2), 100-115. http://dugi-
doc.udg.edu/bitstream/handle/10256/8569/Transicion-vida-
adulta.pdf?sequence=1

Pallisera, M., Vila y M. Fullana, J. (2014). Transition to adulthood for young
people with intellectual disability: Exploring transition partnerships from the
point of view of professionals in school and postschool services. Journal of
Intellectual &  Developmental Disability. 39(4), 333-341. DOI:
10.3109/13668250.2014.938032

Pallisera, M., Vila, M., Fullana, J., Martin, R. y Puyalto, C. (2014).
¢Continuidad o fragmentacién? Percepcion de los profesionales sobre la
coordinacion entre servicios en los procesos de transito a la vida adulta de
los jovenes con discapacidad intelectual. Educatio Siglo XXI, 32(2), 213-232.
http://revistas.um.es/educatio/article/view/194161/159521

Pallisera, M., Fullana, J., Vila, M., Jiménez, P., Castro, M., Puyalt6, C.,
Montero, M. y Martin, R. (2014). Analisis de los apoyos que reciben los
jovenes con discapacidad intelectual en su transicion a la vida adulta en
Espafia: una investigacion a partir de experiencias de profesionales y
personas con discapacidad. Revista Espafiola de Discapacidad, 2(2), 17-43.
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/article/view/104/pdf 11
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CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Fase 2: Conocer las barreras y dificultades para a la transicion
a la vida adulta de personas con discapacidad intelectual
desde la perspectiva de las personas con discapacidad y sus

familias.

¢ Estudio de casos

e 0 O
;hi'ﬁrmrmrﬂ Estudio de caso de tipo cualitativo

(Octubre 2012 a Julio 2013)

Estudio de caso

Para analizar las barreras, dificultades y apoyos al proceso de transicién desde
el punto de vista de las personas con discapacidad intelectual y de sus familias
hemos realizado un estudio de caso de tipo cualitativo (Octubre 2012 a julio
2013).

En el método del estudio de caso la unidad de andlisis la constituye la persona
individual, en nuestro caso, una persona con discapacidad intelectual que esta
experimentando un proceso particular de transicion a la vida adulta. En nuestro
estudio, el caso tiene un sentido instrumental que, segun Stake (1998) consiste en
«examinar un caso particular para proporcionar introspeccion sobre un asunto o
refinar la teoria. El «caso» tiene un interés secundario; juega un papel de apoyo,
para facilitar nuestra comprension de algo mas (Stake, 1998: 88). Este «algo mas»
es, en este proyecto, conocer las dificultades y apoyos que los jévenes con
discapacidad intelectual encuentran en su proceso de transicion a la vida adulta, y
conocerlo desde su propio punto de vista.
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Qué personas participaron

Se seleccionaron 8 jovenes con DI de entre 17 y 23 afios que estaban
realizando un curso de formacién para la transicidon en un servicio postescolar
dedicado al empleo con apoyo. En concreto, estaban participando en el
Programa para la Mejora de las Competencias Personales y la Transicion a la
Vida Activa de la Fundacién TRESC (Girona). La participacion de estos jovenes
en la investigacion se formalizé a través de un convenio de colaboracion
cientifica entre la Fundacion TRESC y el Grupo de Investigacion en Diversidad

de la Universidad de Girona.

La trayectoria de cada uno de estos jovenes, desde la educacion obligatoria
hasta la participacién en el curso de formacién para la transicion, constituyo el

caso a analizar.

Ademas de los propios jovenes, quienes explicaban su experiencia escolar y
postescolar, también participaron, para cada caso, sus familias. Todos ellos
pudieron participar tanto en las entrevistas como en los grupos focales. En la
tabla 5 se indica el detalle de los participantes en las entrevistas y en los

grupos focales.

TOTAL
IN'T:%ERNMTEC[?SN ACCION FECHA PERSONAS
PARTICIPANTES
Entrevista inicial | OSt|Pre - SOVEMEES &
noviembre 2012 chicos y 5 chicas
Grupo focal 8 de febrero de 5 ibvenes
, inicial 2013 J
Jovenes
Grupo focal 27 de febrero de 9 ibvenes
final 2013 J
Entrevista final | Mayo 2013 7 JOvEmEE: £ :
chicos y 4 chicas
Entrevista inicial Octubre — 8 familias: 13
- Noviembre 2012 personas
Familias ——
Grupo focal 6 de junio de 2013 S USUlEES
personas

Tabla 4. Detalle de la cantidad de participantes en el estudio de casos.
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Cémo se organizo el estudio de caso

Tal como muestra la figura 2, el estudio de caso se organizé en tres etapas, en
las que se aplicaron distintos instrumentos. En la primera etapa (contacto
inicial) se llevan a cabo entrevistas individuales con los jovenes y con sus
familias. En la etapa 2 (profundizacion tematica) se realizaron dos grupos
focales con los jévenes. En la etapa 3 (valoracion final) se aplican entrevistas

individuales a los jovenes y se realizan grupos focales con sus familias.

Etapa 2:
. Etapa 1: L Etapa 3:
Participantes o Profundizacion
Contacto inicial - Valoracion final
tematica

JOVENES

FAMILIAS

Figura 2. Etapas del estudio de caso.

La investigacion basada en grupos focales se entiende como una forma de recoger
datos cualitativos, implicando a un grupo reducido de personas en uno o mas debates
centrados en un tema o una serie de temas especificos (Onwuegbuzie et al., 2011). A
través de la creacion de un entorno de confianza que de seguridad a los participantes,
el método de grupos focales trata de recoger sus percepciones sobre el tema en
cuestion (Krueger y Cassey, 2009).
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La tabla 6 detalla los temas que se abordaron en las entrevistas y en los grupos

focales.
Participantes
Etapa Instrumento -
JOVENES FAMILIAS
Entrevista Situacion personal Situacion personal
inicial y familiar actual y familiar actual
Etapa 1 Itinerario formativo Itinerario formativo
Contacto y laboral y laboral
inicial Participacion Participacién social
social y relaciones i relaciones
sociales sociales
Grupo focal
1-JGvenes
La escuela
El instituto
Etapa 2
Profundizacion Cosas que ayudan
tematica para la transiciéon
Cosas que no
ayudan
Grupo focal Propuestas de
2-Jovenes mejora
Expectativas para
el préximo curso a
corto plazo
Proyecto de vida /
£t 3 Entrevista a medio-largo
VaelltlgJ ?acién final plazo
final

Grupo
focal-Fam.

Expectativas a
medio/largo plazo
Cambios
percibidos en sus
hjos

Tabla 5: Ejes tematicos de los instrumentos utilizados en el estudio de caso.
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El fotovoz es un método visual que se orienta a facilitar la narracién de los
participantes sobre algunos aspectos de su experiencia vital. Consiste en
proporcionar camaras a los participantes, que toman fotografias sobre algunos
aspectos de sus vidas. El uso de fotografias da libertad al participante para escoger

gué fotografiar y qué explicar sobre cada fotografia.

El fotovoz facilita que los participantes se impliquen en el andlisis de su propia
situacién y que todos los participantes puedan hacer sus propias contribuciones a la
narraciéon y a la interpretacién de los temas (De Lange, Mitchell y Stuart, 2007;
Mitchell, 2011).

Descripcién de las etapas
e Etapa 1: Contacto incial

Entrevista inicial a los j6venes

Se entrevistaron ocho jovenes a través de una entrevista inicial. La entrevista
inicial, de tipo semiestructurado, se complementé con una actividad grafica al
final de la misma que consistié en dibujar un autorretrato que representase el

momento actual del joven.

Entrevista inicial a las familias

Se realizaron entrevistas a 8 familias. Tuvieron lugar en el centro de formacion
de la Fundacion TRESC de Girona y en la Facultad de Educacion y Psicologia
de la Universidad de Girona, donde se ubica el Instituto de Investigacion

Educativa al que pertenece el Grupo de Investigacion en Diversidad.

Las entrevistas fueron de tipo semiestructurada. Previamente, la Fundacion
TRESC, a través de la coordinadora del Programa formativo y de los
educadores sociales tutores de los jovenes informaron a las familias de la
posibilidad de participar tanto ellos como sus hijos en la investigacion. Las
familias se mostraron dispuestas a que se contactara directamente con ellas
por parte del grupo de investigacion, contacto que se hizo durante el mes de
setiembre. Una vez concertada una cita, se procedid a formalizar su

participacion y a realizar la entrevista.
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e Etapa 2. Profundizacién tematica
Se llevaron a cabo dos grupos focales con los jovenes.
Grupo focal 1: Andlisis de los servicios escolares y postescolares

Participaron 5 de los ocho jovenes que fueron entrevistados. Se trabajé cada
eje tematico a nivel individual mediante el apoyo de un registro adaptado y a
nivel grupal mediante el apoyo de un mural adaptado donde se registraban los
elementos significativos consensuados por el grupo. (Cuadro 1)

12 parte: Presentaciones de los miembros del Grupo de Investigacion en Diversidad y
de los jovenes participantes. Se explicaron los objetivos y la dindmica prevista para la

sesion.

ﬁ ESCOLA

22 parte: Trabajo sobre el eje tematico
“Escuela”. Se realiz6 primero un
trabajo individual y después una
puesta en comun grupal. l
|
L

@ INSTITUT

32 parte: Trabajo sobre el eje teméatico
“Instituto”. Se realizé también un primer
trabajo individual y después otro de
tipo grupal.




CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

42 parte: Resumen general de las

aportaciones y conclusiones del grupo

52 parte: Al finalizar la sesién se propuso a los jovenes realizar una actividad de
fotovoz, que aceptaron, y para la que se repartieron camaras de fotografias de un solo
uso. Se les pidi6 que las fotografias reflejasen “cosas que ayuden al proceso de

transicion”, “cosas que no ayuden al proceso de transicion” y “propuestas de mejora de

la transicion”.

62 parte: Despedida.

Cuadro 1. Grupo focal 1: Estructura.

Grupo focal 2: Analisis de qué ayuda y qué no ayuda al proceso de transicion a
la vida adulta

El segundo grupo focal se llevé a cabo también en el centro de formacion de la
Fundacion TRESC.

Se pidi6 a los jovenes que el dia antes de la realizacién de este segundo grupo
focal seleccionaran 2 o 3 fotografias para ser comentadas en la sesion. Para
ello, contaron con el apoyo de una educadora social que se encargaba del
programa de formacién para la mejora de las competencias personales y la
transicion a la vida activa. El criterio de seleccion de las fotografias expuestas
se centrd en la importancia y el valor de las “cosas” que les han ayudado o no
en la trayectoria individual de cada uno. (Cuadro 2)
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12 parte: Presentaciones de los miembros del grupo de investigacion, de los jovenes

participantes, y de los objetivos y la dinamica prevista para la sesion.

22 parte: Exposicion individual ante el grupo de las imagenes seleccionadas.
Después de la exposicion de cada persona los participantes pudieron preguntar,
afladir sus comentarios y realizar valoraciones sobre el tema expuesto a partir de

cada fotografia.

32 parte: Composicion grupal de un mural
con las fotografias seleccionadas por los

jévenes y las frases indicativas de su

significado

42 parte: Resumen general y conclusiones.

52 parte: Despedida.

Cuadro 2. Grupo focal 2: Estructura.

e Etapa 3. Valoracion final

Entrevista a los jOvenes

Se realizé una entrevista semiestructurada individual final a 7 de los ocho
joévenes entrevistados inicialmente. Se llevaron a cabo durante el mes de mayo
de 2013. Una de las participantes en el curso de formacion de la Fundacién
TRESC abandoné dicho programa vy, por tanto, también su participacion en la
investigacion. También en este caso las entrevistas se llevaron a cabo en la
Fundacién TRESC.

La entrevista incluyé la realizacion de una actividad grafica final, de tipo
proyectivo, consistente en dibujar como deseaba el joven que fuera su vida en
un plazo de diez afios.
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Grupo focal con las familias

El grupo focal con las familias de los jovenes se realizo el 6 de junio de 2013 en
el centro de formacion de la Fundacion TRESC. Participaron 4 familias.
Razones personales y laborales impidieron la participacion de las otras 4
familias, asi como el abandono del programa por parte de una de las jévenes.

12 parte: Presentaciones: de la investigacion, de los miembros del Grupo de
Investigacion en Diversidad, de las familias participantes, y de los objetivos y la

dinamica prevista para la sesion.
22 parte: Trabajo grupal a partir de los ejes tematicos.
32 parte: Resumen general de las aportaciones y conclusiones.

43 parte: Despedida.

Cuadro 3. Grupo focal 3: Estructura.

Coémo se analizaron los datos

Se transcribieron las entrevistas y los grupos focales y se redacté un informe
individual para cada joven centrado en su trayectoria biografica. Posteriormente
se codificaron los fragmentos a partir del listado inicial y de los nuevos temas
surgidos en las entrevistas y grupos focales.

Resultados de la Fase 2: Los resultados de esta fase se muestran en el capitulo 3
del presente informe. Puede encontrarse mas informacion acerca del desarrollo y
resultados del estudio de caso en las siguientes publicaciones:

e Pallisera, M.; Martin, R.; Puyalto., C.; Fullana, J.; Vila. M.; Jiménez, P.; Castro,
M. (2013) ¢Cbémo apoya la escuela el proceso de transicion a la vida adulta?
Experiencias de jovenes con discapacidad intelectual en el contexto de una
investigacion inclusiva. X Congreso Internacional. XX Jornadas de
Universidades y Educacion Especial. Educacion Inclusiva. Desafios vy
respuestas creativas. Zaragoza. Comunicacion.

e Pallisera, M., Fullana, J., Vila, M., Jiménez, P., Castro, M., Puyalté, C., Montero,
M. y Martin, R. (2014). Andlisis de los apoyos que reciben los jovenes con
discapacidad intelectual en su transicion a la vida adulta en Espafa: una
investigacion a partir de experiencias de profesionales y personas con
discapacidad. Revista Espafiola de Discapacidad, 2(2), 17-43.
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/article/view/104/pdf 11
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CAPITULO 2. Como lo hemos hecho.

Fase 3: El proceso de transicion: analisis de las dificultades y
propuestas de mejora. Perspectiva de los profesionales,

familias y personas con discapacidad intelectual.

¢ Grupos de discusion

Grupos de discusiéon (Marzo a Junio de
2014)

Para conocer las dificultades y la propuestas de mejora del proceso de
transicion a la vida adulta de los jovenes con DI se llevaron a cabo grupos de

discusion (marzo-junio de 2014).

El grupo de discusion es una técnica no directiva en la que un grupo artificial es
reunido en funcién de los objetivos de un investigador para producir un discurso
durante un tiempo limitado (Gil, 1992; Gutiérrez, 2001). El criterio general respecto a
la composicion del grupo es reunir a personas que puedan producir un discurso de
los diferentes segmentos de poblacién considerada en el estudio.

Qué profesionales participaron

Se organizaron 4 grupos de discusion (GD): dos grupos de discusién en
Girona, uno en Barcelona y otro en Lleida, buscando la representacion de
profesionales de distintos territorios y entendiendo que el ambito geogréfico es
determinante en los servicios de apoyo a la transicion de jovenes con DI. En
todos los grupos se planificd la representacion de profesionales del dmbito
escolar y postescolar (con mas de 10 afios de experiencia), personas con DI y
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familiares. La tabla 7 presenta las caracteristicas de los participantes en los 4
grupos de discusion.

PARTICIPANTES GD1 [ GD2 | GD3 | GD4
FECHA 12/3/14 | 1/4/14 | 14/5/14 | 4/6/14 | TOTAL
RESPONSABILIDAD
Mler_nbro dg un equipo 1 1 i 1 3
multiprofesional
Psicopedagogo de instituto de
P . 2 1 - 1 3

educaciéon secundaria
Profesu_),nal de centro de 1 1 1 1 4
educacion especial
Familiar de persona con DI 1 1 1 - 3
Servicio de atencién a personas 3 3 4 1 11
adultas con DI
Persona con DI 2 2 1 2 7
Experto universitario en la

At - 1 - - 1
tematica
TOTAL PARTICIPANTES
GRUPO DE DISCUSION 10 10 ! 6 32

Tabla 6. Composicion de los grupos de discusion.

Qué pasos se siguieron

El trabajo realizado en las fases 1 y 2 permiti6 al equipo de investigacion
elaborar un primer documento de propuestas de mejora que fue contrastado en

los grupos de discusion en los que se debatieron las propuestas.

En cada reunion participaron dos investigadoras, una de ellas como
moderadora y la otra ofrecia apoyo técnico y actuaba como observadora. Al
inicio del encuentro se presentaba a los participantes, la investigaciéon y el
objetivo del GD. A continuacion, se solicitaba el consentimiento informado por
escrito de todos los participantes para grabar en video la sesion. A
continuacion, la moderadora introducia los temas de discusion previstos y
solicitaba al grupo que debatiera posibles propuestas de mejora de los

procesos de transicion en cada uno de ellos. La moderadora intervenia cuando
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era necesario dinamizar el grupo Yy asegurar la comprension de las distintas
ideas. La duracion de las reuniones fue aproximadamente dos horas por cada

grupo. Todas las reuniones fueron grabadas y transcritas.

El guion de los grupos de discusion incluyo los temas siguientes:

¢ Continuidad de los apoyos que se ofrecen a los jovenes con DI a lo largo de su

proceso de transicion.
¢ Planteamientos curriculares para la transicion.

¢ Coordinacién de los servicios que trabajan con jévenes con DI durante su

transicion.

e Participacion de los jovenes en las decisiones que les afectan relacionadas con

su transicion.

Como se analizaron los datos

Los fragmentos de las transcripciones se codificaron a partir de los temas del
listado inicial y de los temas que se afadieron partiendo de los comentarios de
los participantes. Finalmente, los temas discutidos en los GD fueron:
Coordinacion de servicios, Planteamientos curriculares, Participacion del joven
con DI, Red social, Familia y Administracién. Se agruparon en cada tema los

fragmentos més significativos.
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Investigacion inclusiva

La progresiva incorporacion del modelo social en el ambito de la discapacidad
ha llevado a reivindicar la necesidad de que las personas con discapacidad
intelectual (DI) sean protagonistas de todas las facetas de sus vidas; entre
éstas, la propia investigacion sobre discapacidad. Ello provoca que la
investigacion se entienda como un proceso compartido entre investigadores y
personas con discapacidad intelectual, en el que el apoyo a las personas con
discapacidad, la accesibilidad del proceso, y la equidad en las relaciones de
poder se convierten en elementos esenciales para garantizar la plena

participacion de las personas con discapacidad.

Desde esta perspectiva se ha desarrollado el concepto de “Investigacion
Inclusiva” y sus caracteristicas basicas: “El problema de investigacién debe
pertenecer a las personas con discapacidad, aunque no hayan iniciado la
investigacién; se deben promover los intereses de las personas con
discapacidad; los investigadores sin discapacidad deben estar al lado de las
personas con dificultades de aprendizaje; el proceso de investigacion debe ser
colaborativo; las personas con discapacidad deben implicarse en el proceso de
realizar la investigacion; las cuestiones, proceso e informes deben ser
accesibles a las personas con discapacidad intelectual; las personas con DI
han de poder ejercer cierto control sobre el proceso y los resultados” (Walmsley
y Johnson, 2003:64). Bajo esta perspectiva de investigacion sobre la
discapacidad, se han llevado a cabo, mayoritariamente en el contexto
anglosajon, numerosas investigaciones en las que las personas con DI han
participado activamente, ejerciendo diferentes grados de control sobre la

investigacion.

Existen diferentes vias de participaciéon de las personas con discapacidad en la
investigacién. En el primer caso, las personas con discapacidad participan
como asesoras 0 consejeras en distintas fases del estudio, aportando sus
visiones y experiencias. El desarrollo de investigaciones propias es la segunda
via de participacion propuesta; en este caso, las personas con discapacidad
llevan a cabo sus propias investigaciones, generalmente en el marco de sus
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organizaciones de autodefensa. La tercera modalidad consiste en participar en
el establecimiento de las prioridades de investigacion. Finalmente, otra via
consiste en la participacion de las personas con discapacidad como co-
investigadoras en el proceso de investigacion. En este ultimo enfoque,
personas con y sin discapacidad trabajan conjuntamente en un proceso de
investigacion en el que aportan cada una de ellas sus habilidades vy

experiencias para generar conjuntamente nuevo conocimiento.

Los diversos enfoques tienen en comun la voluntad de dar valor a las
experiencias y opiniones de las personas con discapacidad, de respetar sus
derechos a participar en los procesos dirigidos a explorar las situaciones que
las afectan y de contribuir a construir nuevo conocimiento sobre la

discapacidad.

La creacion y puesta en marcha de un consejo asesor integrado por

personas con discapacidad intelectual

De acuerdo con los principios de la investigacion inclusiva, el Grupo de
investigacion en Diversidad decide incorporar un Consejo Asesor (CA)
integrado por personas con discapacidad intelectual que tienen distintas
experiencias relacionadas con el transito a la vida adulta y que quieren ser
participes de un estudio que aborda esta tematica. El objetivo del Consejo
Asesor es aportar opiniones y valoraciones durante las distintas fases del
estudio de casos con jévenes con DI (fase 2 del proyecto TEAVA) y en
concreto, ayudar a los investigadores en el disefio y aplicacién de instrumentos
de recogida de datos, en el andlisis e interpretacion de los datos y en la

difusion de los resultados.

Durante el curso 2012-2013, distintos servicios que trabajan para la inclusion
social y laboral de las personas con discapacidad colaboran en la difusion de la
iniciativa y en la seleccion de los posibles asesores. Una vez hechos los
contactos con las personas interesadas en formar parte del CA, se realiza una
reunion en la que se les informa sobre los objetivos y la periodicidad de las
reuniones con el equipo de investigacion asi como del caracter voluntario de su
participacion. Tras dar su consentimiento informado, el Consejo Asesor se
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constituye con 10 integrantes. La figura 3 muestra el triptico informativo que se
prepard para informar a los servicios y a los posibles participantes.

US AGRADARIA
INVESTIGAR

AMB ol
TSRS PRIMERA REUNIO:

EL PAS A LA VIDA
ADULTA 1 A LA VIDA
ACTIVA DELS JOVES

DLIOUS 8 DE AMB DISCAPACITAT
NOVEMBRE DE INTEL-LECTUAL
17,30 A 19,30

Lloc: Facultat d'Edu-
cacio i Psicologia,
CJ/St. Doménec, 9

Aula 029

Grup de Recerca en Diversitat
IRE (Institut de Recerca Educativa)
Universitat de Girona
PRIMERA REUNIO: Email: maria pallisera@udg adu

e _ Tel. 972 418352 Grup de Recerca en
DIJOU Diversitat

Institut de Recerca

Educativa

NOVEMBRE DE
17,30 A19.30

Universitats-Girona
Institue du Rucenca Educativa

Figura 3. Triptico informativo sobre el Consejo Asesor.

Durante los dos ultimos afios de la investigacidn se han realizado las siguientes

acciones con el CA:

Curso 2012-2013: Asesoramiento en una investigacion sobre la transicion a la

vida adulta de los jovenes con discapacidad

A lo largo del curso 2012-2013, los investigadores y asesores participan
conjuntamente en 6 reuniones que tienen lugar en la Universidad con una
duracién de 2h, aproximadamente, cada una. Las tareas que se llevan a cabo
en cada reunion estan sujetas al desarrollo del estudio de casos, tal y como se
muestra en la tabla 8.
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Reunion Objetivos Aportaciones
e Constituir el Comité Asesor La discusion con los asesores ha
Presentar la investigacion en la permitido conocer sus opiniones
gue el grupo va a participar como | y experiencias personales sobre
Comité Asesor. el proceso de transicion. Los
CA1l Discutir los temas relacionados asesores han subrayado distintas
con el transito a la vida adulta, cuestiones que van a ser
identificando los principales tratadas de forma prioritaria en el
problemas del proceso, asi como | disefio de las entrevistas y
los apoyos que pueden facilitar la | grupos focales que se aplicaran
transicion. en el estudio de caso.
Analizar e interpretar la
CA 2 informacion obtenida en la primera
etapa del estudio de casos,
consistente en la aplicacion de Los comentarios de los asesores
entrevistas individuales. sobre las apreciaciones de los
Analizar e interpretar la jovenes permiten incidir en los
informacion obtenida en la puntos fuertes y débiles en cada
segunda etapa del estudio de uno de los temas, pero también
CA3 casos a través de grupos focales. | matizar aquellos aspectos que
Concretamente, se analizo la pueden ser generales de otros
actividad de fotovoz realizada por | relativos a situaciones
los jovenes participantes en el particulares. Contribuyen a la
estudio de casos. interpretacion de los datos
Analizar las dificultades y apoyos | obtenidos en las etapas 1y 2 del
CA 4 en el proceso de transicion a la estudio de caso.
vida adulta a través de fotografias
realizadas por los propios
asesores.
Elabor?r gqnjuntamente una Se revisa el proceso desarrollado
CAS5 glr%fj}gti?/gl?jg i?(;;;?g?ﬁigecsoon y lo que ha representado para los
de trabajo realizado y aprendizajes asesores y los |'nvest|.gad(.)[es
- X colaborar en la investigacion.
adquiridos. (Figura 4)
Se profundiza en el valor del
Analizar el papel del trabajo en los | trabajo para la inclusion social, y
CA 6 proyectos de vida de los en los puntos fuertes y débiles de

participantes en el estudio de
casos.

los procesos de formacioén de los
jovenes para facilitar este
proceso de transicion.

Tabla 7: Objetivos y aportaciones al estudio de casos de las reuniones con el

Consejo Asesor.

Durante el desarrollo de esta primera experiencia, se recogen las valoraciones

de los asesores y de los investigadores que han colaborado en el estudio de

casos (Puyalto, Pallisera, Fullana y Vila, 2015).
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Ello permite a los participantes QUE HEM APRES FENT RECERCA INCLUSIVA?
, i i UnversiacGrons | UNA RECERCA SOBRE LA TRANSICIO A LA VIDA ADULTA
no solo evaluar la experiencia y

Joan Batlle, Anna Colomer, Manel Espinosa, Pere Marti, Maria Martinez, Sara Martinez, Lioreng Riu, Ferran Ruiz, Jordi
Saubi, A. B., Maria Pallisera, Carolina Puyalté, Raquel Martin, Montserrat Vila i Judit Fullana. Membres del Comité Assessor

p I antear p ro pu estas d e m eJ 0 ra i de Seguiment del Grup de Recerca en Diversitat (Universitat de Girona- Spain)

. Som un grup de per?o‘::st::e participem en una Faﬂem de temes quS::sFlrEn':onen Hem investigat
para futuras colaboraciones g e e

QUE PRESENTEM
sino tam b i é n co ntl’l b uir al El treball realitzat en hﬂ:ﬁ?:‘3;’.‘3;2::::?:’1:3‘3:;:;?.:‘f::.:‘:f:;l::m del procés de treball
COhOCImlentO SObI’e QUE HEM APRES SOBRE...? - g =
-
b Elgrup iarecerea - e

. . . . . recerc. -
investigaciones inclusivas. La -mmm [ Jomces
experiencia del primer curso es Pt : :%”w:":“

passava el temps. : Treballem conjuntament donant les nostres
« Parlar en el grup ens ajuda a alleugerir les SisdpShalielphiGontpniaiid]

valorada de forma positiva tanto e .; = —
transicio a la vida adulta

Ens hem sentit acollits.
*  Hem conegut gent nova | hem fet noves

Ladolescéncia és una &poca complicada.

por los asesores como los S s el e o ok e s

-Col-laboracib i dialeg i blustenscloddic ol
investigadores, ya que les ha = Hom pres de ot cad persona il gup " v shecn feducay o et o clarn

! « Tots ens hem sentit inclosos en el grup trober el J
« Ens hem sentit ajudats pel grup. o Estrats m‘u d'algunes discapacitats, com fa
i .. . . «  Hem pogut expressar diferents opinions i s’han Shoidrome da Dowey diicuttan s traridis.
permitido adquirir aprendizajes - ——m_"_' L
y habilidades , establecer \ Hi ha moltes coses que la gent no sap sobre la discapacitat intel-lectual. HI
e ha idees preconcebudes que son erronies i signifiquen barreres socials.

Volem ser respectats. Tenim coses a dir

relaciones colaborativas mas QUE PROPOSEM?

* Ampliar la franja d'edat dels participants en el comité assessor. Seguir-nos trobant a la universitat.
* Col-laborar amb els serveis de suport a la inclusié laboral per intercanviar informacié.

eq u itativas y h O rl ZO ntal es y * Difondre: Fer un video del treball realitzat per fer-ne difusié a les escoles, associacions, etc.

+ Parlar de I'atur | situacié laboral actual, sexualitat, politica, projectes que ens afecten.

Contact person: Maria Pallisera. Institute of Educational Research. Universiy of Girona (Spain. E-mail: maria palisera@udg. edu

mejorar la calidad del proceso
de la investigacion (Batlle et al, Figura 4: Poster elaborado por el CA 'y el equipo
2013, Figura 4). investigador.

En cuanto a las propuestas para dar continuidad al proyecto, los asesores
consideran que es necesario difundir este tipo de experiencias a las familias, a
los profesionales y a la sociedad en general para combatir los prejuicios que
existen sobre las personas con discapacidad. Para los investigadores, uno de
los elementos que puede contribuir a que las personas con discapacidad se

acerquen mas a los procesos de investigacion es la formacién en investigacion.

Curso 2013-2014: Curso de Formacion en Investigaciéon Educativa dirigido a

los miembros del Consejo Asesor

De acuerdo con las propuestas del curso anterior, durante el curso 2013-14 el
equipo de investigacion disefia un curso de formacion en investigacion
educativa dirigido a los miembros del Consejo Asesor con el objetivo de
facilitarles la adquisicion de los conocimientos y las habilidades necesarias
para poder participar en una investigacion.
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El curso se estructura en 8 sesiones de 2h de duracién cada una, que se
programan quincenalmente y cuentan con la colaboracion de distintos
profesores de la misma universidad. Para el desarrollo del curso se ponen en
marcha distintas estrategias entre las cuales destacan: el enfoque tedrico-
practico de las sesiones; la accesibilidad de los materiales y de la informacion;

y la evaluacion continua del curso.

Publicaciones del grupo sobre la experiencia de investigacion inclusiva:

e Pallisera, M.; Martin, R.; Puyalto., C.; Fullana, J.; Vila. M.; Jiménez, P.; Castro, M.
(2013) ¢, Como apoya la escuela el proceso de transicién a la vida adulta? Experiencias
de jovenes con discapacidad intelectual en el contexto de una investigacion inclusiva. X
Congreso Internacional. XX Jornadas de Universidades y Educacion Especial.
Educacion Inclusiva. Desafios y respuestas creativas. Zaragoza. Comunicacion.

e Pallisera, M., Fullana, Martin, R.; J.; Puyalto, C., Vila, M. (2013) La transicién a la edad
adulta y vida activa de jovenes con discapacidad intelectual: andlisis y propuestas a
partir de una investigacion inclusiva. 2n Congrés Internacional Multidisciplinar de
Recerca Educativa (CIMIE). Asociacion Multidisciplinar d’Investigacion Educativa
(AMIE). Tarragona, 4 y 5 de julio. http://amieedu.org/cimie/wp-
content/uploads/2014/03/Libro_comunicaciones CIMIE 13 Volumen | Areas.pdf

(pp.706-11)

¢ Pallisera, M., Puyalto, C. (2014). La voz de las personas con discapacidad intel-lectual
en la investigacion: hacia el desarrollo de investigaciones inclusivas. Revista de
Investigacion Inclusiva, 7(2), 84-97. http://riberdis.cedd.net/handle/11181/4280

e Pallisera, M., Puyalto, C., Fullana, J., Vila, M. y Castro, M. (2014). “Investigamos
junt@s”: un curso de formacion en investigacion educativa para personas con
discapacidad intelectual. Quaderns Digitals.
http://www.quadernsdigitals.net/index.php?accionMenu=hemeroteca.VisualizaArticulolU.
visualiza&articulo _id=11297&PHPSESSID=8ea2537eba946d0e6c74b92cedf079b2

¢ Puyalto, C., Pallisera, M., Fullana, J., Vila, M. y Castro, M. (2015). Investigando con
personas con discapacidad en la universidad: una experiencia de colaboraciéon entre
investigadores y asesores con discapacidad intel-lectual. IX Jornadas Cientificas
Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad Libro de Actas en
CD. http://cdjornadas-inico.usal.es/docs/232.pdf

¢ Puyalto, C., Pallisera, M., Fullana, J. y Vila. M. (2015). Doing research together: a study

on the views of advisors with intelectual disabilities and non-disabled researchers
collaborating in research. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities.
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/jar.12165/epdf
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CAPITULO 3. Barreras y dificultades.

El proceso de transicion en la practica. Barreras

y dificultades.

Este capitulo se centra en los resultados obtenidos en las fases 1y 2 de la
investigacion sobre las principales barreras y dificultades que experimentan los
jovenes con discapacidad intelectual en su proceso de transicion. Los

resultados se organizan en los siguientes ejes teméaticos:

Coordinacion entre servicios, centros y profesionales
Planteamientos curriculares

Participacion de los jovenes con discapacidad intelectual
Red de relaciones entre iguales

Familia

o a0k~ w0 N PE

Administracion

En cada uno de estos temas se presenta en primer lugar, brevemente, el
estado de la investigacion. A continuacion, se describen los resultados
relacionados con el tema, con el apoyo de algunas de las manifestaciones de
los participantes (profesionales, personas con DI o familias).
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CAPITULO 3. Barreras y dificultades.

1. Coordinacion entre servicios, centros y profesionales

La coordinacion entre los distintos centros o servicios constituye un requisito
fundamental para garantizar la continuidad de los apoyos que se ofrecen a los
jovenes con discapacidad en su proceso de transito a la vida adulta. A pesar de
las diferencias institucionales y estructurales en los distintos paises, un
elemento comun en el proceso de transicion de los jovenes con discapacidad
es el hecho de que a lo largo de su trayectoria hacia la vida adulta van a
necesitar apoyos de una variedad de servicios y profesionales (Foley et al.,
2012). Los estudios realizados sobre esta temética plantean que la existencia
de coordinacién entre las distintas instituciones implicadas en el proceso
constituye un elemento clave para favorecer los procesos de transicion (Barron
y Hassiotis, 2008; Beyer y Kaehne, 2008; Kaehne y Beyer, 2009; Kochhar-
Bryant y Greene, 2009; Wehman, Moon, Everson y Barcus, 1988).

Analizar los procesos de coordinacibn que se establecen entre centros
educativos y postescolares, y las relaciones que mantienen los servicios o
centros de un mismo ambito entre si nos aporta informacion sobre las
dificultades y apoyos que se encuentran los jovenes con DI en su proceso de
transicion a la vida adulta. En nuestro estudio se han obtenido los siguientes
resultados en relacién a los procesos de coordinacion que se plantean a

continuacion:

e La continuidad de los apoyos que se ofrecen a los jovenes con
discapacidad intelectual en su proceso de transicion. Asi lo manifiestan los

profesionales:

Los profesionales que han participado en la primera etapa de la
investigacion (en las entrevistas y en el estudio Delphi) reconocen las
dificultades para establecer procesos de continuidad en las trayectorias
de transicion de los jovenes con discapacidad. Ello se debe basicamente
a que no existe un proceso sistematizado que establezca los
procedimientos a seguir a lo largo de la transicion. (Profesional, Estudio
Delphi)
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No existe un proceso sistematizado, mas bien es cada servicio y sus
profesionales que hacen lo que pueden, con los recursos que tienen.
Falta una guia que oriente a los centros sobre qué trabajar y como
hacerlo a lo largo del paso del joven por la etapa de secundaria, y como
enfocar el trabajo con el joven y su familia, teniendo en cuenta todos los

recursos de la comunidad. (Profesional, Estudio Delphi).

Por su parte, la mayoria de las familias participantes plantean que la
orientacion recibida por parte del centro educativo sobre las opciones post-

escolares no ha sido suficiente:

A nosotros nos dijeron: Mira, hay tres paginas web, mirad. Dices, hostia!
Esto es el trabajo de un psicopedagogo, por favor! Quiero decir que es
dificil, cuando tienes un caso de este tipo saber hacia donde tienes que
ir, porqué la alternativa estar en casa no puede ser a los dieciséis afos.
Y no tienes las habilidades para ir a trabajar aun. (Familia, Entrevista

individual, Estudio de Caso)

“El problema de esto es que yo creo que siempre acaba dependiendo de
la sensibilidad de cada centro, especialmente de cada profesor. No hay
unas pautas regladas para decir: pues mira, estos casos hay que

trabajarlos asi, asi, y estos asi.”

ra

- “No, lo reglado es que se termina la ESO y ya esta.

- “Y si existen se desconocen, no hay formacién por parte de los centros
ni los docentes. Luego estas pendiente de la sensibilidad del lugar y del

profesor.”

‘Bueno, y que te sepan asesorar porque hasta ellos van muy

perdidos...” (Familia, Grupo Focal, Estudio de caso).
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Ademas, los joévenes con DI experimentan numerosas dificultades para
acceder a servicios o proyectos inclusivos mas alld de la escolaridad

obligatoria.

En el caso de los jovenes que han estado escolarizados en centros de
educacion especial, la valoracion acerca de la continuidad de las trayectorias
individuales es diferente. Existe consenso entre los profesionales en valorar

que, en este caso, existen unos itinerarios claros y sistematizados.

No es lo mismo estar desde siempre en una escuela especial que estar
en una escuela ordinaria o estar en una escuela compartida. Los
procesos son muy diferentes, en el caso de los alumnos de centros
especiales los itinerarios estdn mucho mas definidos, en los centros
especiales tienen ya programas de transicion a la vida adulta, y les
preparan para cuando van a un taller ocupacional... no existe el proceso
de pérdida como puede pasar con jovenes que han ido a la escuela

ordinaria. (Profesional, Entrevistas)

e La colaboracion entre profesionales y servicios implicados en el proceso

de transito.

Aunque los profesionales reconocen, en su mayoria, el avance en la
colaboracion entre los distintos servicios —escolares y postescolares- en los
altimos afos, también plantean la necesidad de mejorar la coordinacion.
Desde los servicios postescolares, se alude al desconocimiento de los centros
escolares acerca del abanico de dispositivos postescolares del entorno, factor
que dificulta tanto la orientacién de los jovenes y de sus familias como el

establecimiento de acciones de trabajo conjunto.

En los centros educativos tampoco tienen informacion acerca de todas
las opciones posibles para los jévenes cuando finalizan su
escolarizacion, a veces hay recursos que no se estan utilizando... y
acabas dependiendo del conocimiento de la persona que realiza la

orientacion en cada centro... (Profesional, Entrevista)
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Hay muchas coses de los otros Servicios que no sé. Falta informacion, y
si no conoces los otros centros del territorio, no puedes informar
correctamente a las familias. Seria necesario que la comunicacion fuese
mas fluida, indagar qué canales de comunicacion se podrian encontrar
para que todos estuvieramos interconectados de algin modo mas

practico. (Profesional, Entrevista)

Los propios profesionales realizan una interpretacion de las posibles causas de
esta situacion. Por una parte, sefalan la inexistencia de un procedimiento claro
que establezca una secuenciacion de acciones a emprender por parte de los
servicios implicados en el proceso de transito. Ello genera que la coordinacion
dependa, en ultima instancia, de la voluntad de los profesionales y de las
instituciones particulares, y que los procesos establecidos sean, en la gran

mayoria de los casos, poco formalizados.

e Elliderazgo del proceso de transicion.

La inexistencia de un claro liderazgo en los procesos de transito es otro
elemento que incide en las dificultades para establecer procesos de

coordinacion entre centros y profesionales.

Aqui hay una gran falta de coordinacion; alguien que lidere, que de algun
modo centralice todos los recursos que hay... (Profesional, Entrevista)

En este sentido, se reclama un mayor protagonismo del centro educativo en la
coordinacion de servicios. En las entrevistas realizadas se aborda esta cuestion
y se plantea la necesidad de que el centro educativo asuma la responsabilidad
de dinamizar y liderar el proceso de transicién. En el mismo sentido, en el
cuestionario Delphi se pide a los expertos de ambos ambitos que valoren el
papel del centro educativo como impulsor del proceso de transicion. En ambos
paneles los expertos otorgan una valoracion baja a este item, reclamando para

el centro educativo un mayor protagonismo.

Entiendo que es el centro quien deberia tener un protagonismo clave,

junto con los servicios de apoyo psicopedagdgico, en la coordinacién de
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las diferentes asociaciones, porque conoce al joven, a la familia, y
dispone de los recursos (a lo mejor no los necesarios, pero si que tiene
los profesionales) que pueden organizar la atencion al joven y planificar
las acciones a emprender con otros agentes sociales. (Profesional,
Estudio Delphi)

e Lacompetencia entre servicios.

La crisis, que ha sido endémica en los servicios del sector postescolar en
nuestro pais, esta incidiendo de manera determinante en la inestabilidad de
estos servicios. Esta situacion dificulta la continuidad y la coordinacion entre
ellos y pone especialmente en peligro las iniciativas inclusivas. Aunque se han
llevado a cabo acciones reivindicativas comunes pidiendo a la Administracion
suficientes recursos para el sector, no se han establecido suficientes sinergias
para encontrar soluciones conjuntas que impliguen la coordinacion de los
servicios, especialmente si esta coordinacion implica dejar de ofrecer algun

servicio determinado.

La crisis nos va bien para esto, nos ayuda a buscar sinergias entre
servicios, pero aun hay resistencias. Se hacen algunas cosas, pero
todas las instituciones aun quieren mantener todos los servicios, y hacer-
lo todo solos (...). Mi teoria es decir: si hay tantos servicios, ¢por qué
tengo que crear otro igual? Si tengo una persona que necesita un piso,
lo llevo aqui o alli y me coordino. ¢Que resulta mas complicado? Pues

tenemos que aprender, ¢no? (Profesional, Entrevista).

2. Planteamientos curriculares

La formacion recibida por los jévenes con discapacidad es un elemento clave
para facilitar su posterior inclusion laboral y social. En relacidn con las practicas
curriculares, se recomienda incorporar en el proceso de ensefanza/aprendizaje
de los jovenes con DI experiencias curriculares vinculadas a la vida diaria

(Bouck, 2009 y 2010; Kohler y Field, 2003) y experiencias relacionadas con el
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mundo laboral (Luecking y Wittenburg, 2009). Diversos estudios plantean la
relacion entre las habilidades relacionadas con la autodeterminacion (toma de
decisiones, resolucion de problemas, habilidades para establecer objetivos,
asumir riesgos, autodefensa, autoconocimiento) y la inclusion social y laboral
(Dyke et al., 2013; Madaus et al., 2008; Test et al., 2009; Wehmeyer y Palmer,
2003). Asumir estos planteamientos tiene consecuencias en la configuracion de
los curriculums formativos, que deberian potenciar estas habilidades
(Izuzquiza, 2002; Pallisera, 2011; Vila, Pallisera y Fullana, 2012).

Las adaptaciones curriculares constituyen un recurso que se ha planteado por
lo general en algdn momento de las trayectorias educativas de los jovenes con
discapacidad. Estudios internacionales plantean que, a medida que los
alumnos con discapacidad van progresando a lo largo del sistema educativo,
disminuye su participacion en el aula ordinaria y suelen recibir atencién
educativa en espacios especificos dentro del mismo centro ordinario
(Wendelborg y Tossebro, 2010).

El tema de la formaciéon que reciben los jovenes con discapacidad intelectual
para el logro de objetivos relacionados con la inclusién laboral y social se ha
indagado en la primera etapa de esta investigacion a través del cuestionario
Delphi, en la segunda etapa en el estudio de casos y en la tercera en los
grupos de discusion en los que participaron profesionales, personas con

discapacidad y familiares. Los resultados son los siguientes:

e Acerca del marco curricular para la transicion.

Los profesionales muestran consenso en plantear que en las politicas
educativas y sociales de nuestro pais el periodo de Transicién a la Edad Adulta
no tiene una consideracion especifica. Por ello, no existen unas orientaciones
curriculares en base a las cuales organizar los apoyos curriculares para los

jévenes con discapacidad intelectual en su paso por los servicios educativos.

Se echa en falta un modelo curricular que establezca las directrices para

el periodo de transicién, que ayude a concretar, desde el centro
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educativo, los apoyos curriculares necesarios y personalizados para

cada alumno. (Profesional, Entrevista)

Tenemos que pensar que no disponemos de un modelo educativo para
la etapa de transicion ni propuestas curriculares comunes. Una de las
dificultades, pues, es determinar con precision cuél es la formacion que
deben tener los chicos y chicas en esta etapa y que responda tanto a
sus necesidades como a las demandas y exigencias de sus contextos

ambientales. (Profesional, Delphi)

Con ello, es cada centro y, mas concretamente, los profesionales responsables
de la accion psicopedagogica y orientadora, quienes toman las decisiones
sobre las adaptaciones curriculares que se disefian y aplican al alumnado con

discapacidad en cada centro.

e Vinculacion de los aprendizajes con la vida adulta.

También los profesionales que han participado en la investigacibn comentan
que los contenidos disciplinares tienen un peso especifico considerable en el
curriculum de secundaria, por lo que las adaptaciones curriculares que se
realizan con los jovenes con discapacidad intelectual se centran, por lo general,
en el ambito académico y muestran poca vinculacion con la vida adulta. Es
interesante sefalar que los profesionales participantes en el estudio Delphi
desarrollado en la segunda etapa coinciden en manifestar que estos contenidos
se trabajan de forma mas significativa en el centro de educacion especial. Las
explicaciones de los expertos ayudan a comprender las diferencias en el trato
curricular de los contenidos relacionados con la transicibn en ambos tipos de
centro: por una parte, se indica el peso del componente academicista que aun
impera en la secundaria obligatoria, a diferencia de lo que sucede en los

centros de educacion especial.

A pesar de que a nivel te6rico estamos centrados en el desarrollo de

competencias como la autodeterminacion, a nivel practico, y segun mi
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experiencia como asesora a centros, aun estamos centrados en un

paradigma de acumulaciéon de contenidos. (Profesional, Estudio Delphi)

En los centros de educacion especial no existe de forma tan evidente la
presion de los contenidos, cosa que facilita poner atencion en el
desarrollo de competencias. (Profesional, Estudio Delphi).

Las personas con discapacidad que han estado escolarizadas en centros
ordinarios valoran de distinta manera los aprendizajes realizados, en funcién de

sus experiencias particulares de escolarizacion.

En mates tocas también el dinero. Me han servido mucho para el manejo
del dinero las mates. (Joven con DI, Entrevista Individual, Estudio de

Caso)

A mi el instituto me han ayudado pero no tanto. O sea, no nos han
hablado de vida adulta y todo esto. (Joven con DI, Entrevista Individual,
Estudio de Caso)

e Las adaptaciones curriculares.

Los jovenes participantes en nuestra investigacion han sido objeto de
adaptaciones de materiales y actividades de aprendizaje y evaluacion,

situacion que tanto ellos como sus familias valoran positivamente.

“‘Nos adaptabamos, ya me fui acostumbrando (...) cuando yo estaba en
la clase normal, pues ellos hacian su trabajo normal y nosotros teniamos

como un dosier diferente, pero a mi me estaba bien.”

- “El hecho de que os adaptasen las cosas, libros diferentes, examenes

diferentes, ¢penséis que os ayudd o pensais que no?”
- “Bien, bien.”

(4 Jovenes con DI, Grupo Focal 1, Estudio de caso))
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Los examenes eran un poco especiales porqué, por supuesto, hay cosas
que si tu me dices “bam, bam, bam” yo no entiendo. Si lo explican poco
a poco después si. Pero si van rapido, no entiendo nada. Bueno es un
poco...bueno, los examenes eran un poco diferentes. Quiero decir, era
lo mismo pero con cuestiones mas simples. Y bueno, gracias a los
examenes aprobé; no todos ellos, pero algunos. (Joven con DI,

Entrevista individual, Estudio de caso)

Ahora bien, sus narraciones plantean que, a medida que se han hecho
mayores, su participacién en el aula ordinaria ha ido disminuyendo y también
han experimentado un decrecimiento de las relaciones sociales en el marco del
centro educativo. (Este tema sera tratado con mas detalle en el punto 4 de este

capitulo).

3. Participacion de los jovenes con discapacidad intelectual

En los ultimos afios, la influencia del modelo social en el analisis de la
discapacidad ha potenciado la incorporacion de las experiencias y vivencias de
las personas con discapacidad en los procesos de toma de decisiones sobre su
propia vida. Durante el proceso de transito a la vida adulta deben tomarse
decisiones que van a repercutir claramente en las oportunidades de inclusién
laboral y social de los jovenes con discapacidad. Existe consenso en reclamar
la participacion de los jovenes con discapacidad y sus familias en los procesos
relacionados con el transito (Tarleton y Ward, 2005). En todo el proceso es
fundamental que los jévenes y sus familias reciban la informacion suficiente y
adecuada acerca de las alternativas de apoyo posibles; ademas, deberia

asegurarse su plena participacion en el proceso de toma de decisiones.

La Planificacion Centrada en la Persona (PCP) puede constituir una estrategia
favorecedora de la implicacion de jovenes. Aunque su efectividad en los

procesos de transito no ha sido investigada en profundidad, algunos autores
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apoyan su potencial para ayudar a las personas con discapacidad a ser
protagonistas reales de sus vidas. Asi, Kaehne y Beyer (2014) plantean que la
PCP puede contribuir concretamente a incrementar la participacion de los
jovenes y sus familias, a formular objetivos post-escolares mas adecuados
basados en las competencias de los jovenes y a articular estrategias claras de
apoyo. Ahora bien, el éxito de los procesos de apoyo depende también de
disponer de suficientes alternativas para los jovenes y de que en las reuniones
la informacién sea transmitida de forma suficientemente accesible para ellos y
sus familias (Kaehne y Beyer, 2014; Tarleton y Ward, 2005). En este sentido,
diversos estudios plantean que los jOvenes experimentan numerosas
dificultades para participar activamente en las decisiones relacionadas con su
vida futura (Beresford, 2004; Carnaby y Lewis, 2005; Cooney, 2002; Kaehne y
Beyer, 2009; Lindstrom, Paskey, Dickinson, Doren, Zane y Johnson, 2007).

Los resultados obtenidos en nuestra investigacion son los siguientes:

e Latoma de decisiones de los jévenes con discapacidad intelectual en los

procesos de transito a la vida adulta.

Los profesionales participantes en nuestra investigacion reconocen la
necesidad de que los jévenes con discapacidad sean protagonistas en los
procesos que llevan a tomar decisiones sobre su proceso de transicion a la

vida adulta.

Es el joven quien debe poder decir lo que le gustaria hacer, o cuél es su
vision. Y debe poder decidir sobre todas las posibilidades, y los
profesionales debemos intentar apoyarle en su proyecto. (Profesional,
Entrevista)

Sin embargo, existe consenso en considerar que aun cuesta favorecer la
participacion activa de la persona en el proceso de toma de decisiones que

afectan a su vida.
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Creo que desde los diferentes servicios aun se debe trabajar mucho todo
lo relacionado con la participacion de las personas con discapacidad en
su propio proyecto de vida. Como profesionales acostumbramos a
plantear opciones de lo que consideramos mejor para ellos, pero no
somos capaces de escuchar su opinion y fomentar que se expresen.
Aqui también tiene incidencia cémo lo tratan desde la familia
(normalmente infantilizado), pero quien tiene un papel mas importante

son los profesionales. (Profesional, Estudio Delphi)

No sé si realmente es un problema de formacion o quizd se trate de
hacer un cambio de mentalidad hacia las personas con discapacidad y la
atencion que reciben. Aun caemos en el error de tratarlos como un
“sujeto pasivo”. Debemos potenciar que sean ‘sujetos activos” y los
protagonistas de su vida. O sea, debemos ser los primeros en creer que
realmente deben tener las mismas oportunidades que el resto, deben
poder elegir, tomar decisiones, etc. Y dar el apoyo necesario en cada

momento de su vida. (Profesional, Estudio Delphi)

Las personas con discapacidad entrevistadas coinciden en manifestar su
voluntad de participar activamente en la toma de decisiones sobre sus
itinerarios vitales. Para ello, insisten en la necesidad de tomar decisiones v,
sobretodo, en la necesidad de creer en las posibilidades de cada uno para

conseguir sus proyectos.

Creer en uno mismo es fundamental. Creer en lo que podemos hacer, en
gue poniendo voluntad y esfuerzo podemos avanzar. (Joven con DI,

Grupo Focal, Estudio de caso).

4. Red de relaciones entre iguales

Estudiar la transicion desde un enfoque amplio conlleva tener en cuenta la
importancia que revisten, ademas del trabajo, las actividades de ocio y la

participacion comunitaria (Small et al., 2013). La investigacion sugiere que los
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jovenes con discapacidad presentan menos oportunidades de ocio y tiempo
libre que sus pares sin discapacidad. Ello incrementa las dificultades para
establecer relaciones de amistad que podrian ser clave para combatir el
aislamiento social y la exclusion (Heslop et al.,, 2002). Los jévenes con
discapacidad suelen invertir el tiempo libre desarrollando actividades que, en la
mayoria de las ocasiones, estan organizadas por sus familias o por los
servicios socioeducativos (Dyke et al., 2013). En el estudio de Small et al.
(2013) la pérdida de amistades a lo largo de la transicion aparece citada como
una de las preocupaciones manifestadas por la mayoria de jovenes. Los
resultados obtenidos son los siguientes:

e Red social.

En nuestra investigacion, los jévenes que han seguido procesos de inclusion
educativa en centros ordinarios narran haber experimentado, a medida que se
han hecho mayores, la pérdida de amigos y la reduccion de las relaciones

sociales en el marco del centro educativo.

En primero y segundo de la ESO tenia un grupo de amigas que éramos
seis 0 siete; pero no sé por qué, una encontré otras amigas y se fue
apartando de mi. Y esta amiga era una que siempre habiamos ido juntas
en clase (...) bueno, se fue apartando, se volvi6 muy sosa, y yo me
guedé un poco asi sola, ¢no? (Joven, Entrevista Individual, Estudio de

caso)

Yo tenia una amiga...después habia otro grupo y habia mas...algunas
veces me aceptaban, algunas no, pero...Yo les dejé solas porqué eran
tontas, ;no? Y ahora aun son un poco tontas (...) te miran de manera

extrafa. (Joven, Entrevista Individual, Estudio de caso)

Las familias corroboran la situacion que viven sus hijos, y opinan que los
jovenes sin discapacidad tienen intereses y necesidades bastante diferentes de

las que experimentan sus hijos.
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...le gusta mucho tener amigos. Cuando era pequefia pues en principio
si venian niflas a dormir a casa y ella iba a casa de las otras. Pero a
medida que se va haciendo mayor las diferencias entre los otros se
vieron mas. Y claro, los otros se fueron separando también porqué los
intereses eran muy diferentes. Y ella se sentia muy excluida i le decian
cosas. Por ejemplo, venia a casa y decia: “4Es verdad que no tengo
cerebro?” o, “¢)Es verdad que lo tengo mas pequefio?” (Familia,

Entrevista individual, Estudio de caso).

Yo lo que echo de menos a estas edades realmente es posibilidades de
hacer grupos de amigos. Por eso, porqué todos queremos que nuestros
hijos estén haciendo actividades que les correspondan la edad y estar
con otros jovenes, que es lo que les corresponde. (Familia, Entrevista

individual, Estudio de caso)

e Actividades de tiempo libre.

La mayoria de los jovenes participantes tienen pocos amigos y pasan gran
parte de su tiempo libre delante del ordenador y conectados a internet. Utilizan

las redes sociales, miran videos en el Youtube o escuchan musica.

5. Familia

Aunque el trabajo conjunto de todos los agentes que intervienen en la vida de
los jovenes con DI facilita su proceso de transicién, son las familias las que
llevan a cabo un papel especialmente esencial. Su funcién es muy relevante y
sus actuaciones condicionan el proceso de transicion de los jovenes con DI.
Dado que las familias son los agentes mas préximos a los jovenes, éstas
deben tener un papel muy activo tanto previamente como durante el proceso

de transito a la vida adulta (Aparicio, 2007).

Segun Kaehne y Beyer (2008), quien tiene una vision mas clara de las
aspiraciones y las preferencias de sus hijos es la familia. Esta es, ademas, el

primer y principal agente socializador de los jovenes, ya que modela su
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caracter e influye a la hora de crear sus modelos de pensamiento y de
actuacion (Montes y Hernandez, 2011). De todos modos, segin como aborden
las familias el proceso de transicion de los jovenes, éstas pueden resultar

facilitadoras o, por el contrario, entorpecedoras de dicho proceso.

Existen diversos factores que pueden condicionar a las familias en el momento
de afrontar el proceso de transicion a la vida adulta de sus familiares con DI.
Los mas comunes son la ansiedad de los progenitores, la confusién sobre su
papel a la hora de tomar decisiones respecto a la vida de sus hijos, y el
desconocimiento de las opciones y posibilidades de futuro —tanto laboral como
de ocio- de sus hijos con DI.

Existen dos formas de abordar el proceso de transito a la vida adulta por parte
de las familias de los jovenes con DI (Ferrer, 2001). Por una parte estan las
familias sobreprotectoras y con una actitud infantilizadora; por la otra, estan
aquellas familias que mantienen una actitud abierta y que apoyan y procuran
facilitar el proceso de transito a su familiar con DI. Montes y Herndndez (2011)
aseguran que la actitud de las familias depende de sus prejuicios y de las
aspiraciones que tengan respecto a la discapacidad. Aquellas familias que
facilitan el proceso de transicién a la vida adulta suelen estar compuestas por
padres y madres dispuestos a permitir que sus hijos con DI sean participes y
conductores de su propia vida, les dejan asumir un papel protagonista a la hora
de tomar decisiones y se limitan a dar apoyo en los aspectos en que el joven
con DI lo necesite. Se trata de familias que facilitan el acceso de los jovenes al
mundo de los adultos a través del favorecimiento de su desarrollo individual y
potenciando al maximo su adquisicion de autonomia desde edades tempranas.
Asi pues, la adquisicion del estatus de adulto por parte de los jévenes con DI y
las complejidades de su proceso de transicion dependen, en gran medida, de
las expectativas que las familias tengan sobre sus capacidades y sus

limitaciones (Tarlenton y Ward, 2005; Kaehne y Beyer, 2008).

Varios estudios indican la relacion positiva entre la implicacion de la familia en
el proceso educativo de sus hijos y el logro de objetivos relacionados con la
transicion (Colectivo IOE, 2003; Lindstrom et al., 2007; Valls, Pallisera y Vila,

2004; Xu, Dempsey y Foreman,2014). En la investigacion internacional existe
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consenso en resaltar el papel de la familia para el éxito de los procesos de
transito. Concretamente, se indica que la familia desarrolla con frecuencia el rol
de defensor de los derechos de los hijos con discapacidad (Tarleton y Ward,
2005; Xu et al., 2014). En otros estudios se ha subrayado el rol que
desempeiian especialmente las madres en apoyar a sus hijos con DI en su
transito a la vida adulta (Dyke et al., 2013). Los resultados de nuestra

investigacion son los siguientes:

e La familia como defensora del derecho a la inclusién de sus hijos con
discapacidad.

En la mayoria de las familias aparece claramente una actitud decidida de lucha
por la inclusion, actitud que les orienta en sus decisiones y en el apoyo

incondicional de los derechos de sus hijos e hijas.

Si que hubo la propuesta de que fuera a una escuela de educacion
especial. Pero nosotros la verdad es que no lo aceptamos, dijimos que
no, que nosotros pensdbamos que en el mundo todos éramos muy
distintos y que todos teniamos que compartir este mismo mundo con
nuestras diferencias y que pensabamos que lo mejor para nuestro hijo
no eran tanto las matematicas sino crecer como una persona completa.
Y la directiva dijo que se comprometerian y adelante. (Familia, Entrevista
individual, Estudio de caso).

...Si toda la vida se esta luchando para que estos chicos vayan a la
escuela normal, pues por qué no pueden ir también a trabajar en una
empresa normal, ;jno? (...) Por qué ahora los tenemos que poner en un
centro especial de trabajo, ¢eh? Que a ver, perfecto que estén, pero
guiero decir, yo respeto 100% que estén, pero si hasta ahora se los ha
intentado integrar en la escuela normal, con los chicos normales, ¢ por
gué los tenemos que arrinconar? Si que tienen unas dificultades, pero
tampoco tienen tantas. Pues procurar que estos chicos vayan a una
empresa, una fabrica o lo que sea, jcomo una persona normal! (Familia,

Entrevista individual, Estudio de caso).
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...para nosotros como padres pensabamos que era muy importante que

nuestro hijo, después de una trayectoria escolar, tuviese una titulacion.

Y otra vez fuimos nosotros quienes insistimos: “nosotros queremos que
se saque la ESO’. "Hombre, pero...” “Nosotros queremos que se saque
la ESO y de aqui no nos moveremos.” “No es que tendriais que mirar lo
del PQPIY.” “Esctichame, ;te ha quedado claro lo que queremos
nosotros? Pues ponte las pilas y nosotros haremos lo que podamos.”

(Familia, Entrevista individual, Estudio de caso).

6. Administracion

El papel de la Administracion en el proceso de transicion es clave, puesto que
incide tanto en las decisiones curriculares como en los procesos de
coordinacion que se establecen en los servicios. También incide directamente
en la organizacion de los apoyos a los jovenes con discapacidad en su proceso
de transicion. En nuestro pais, el periodo de transicion a la vida adulta no tiene
un reconocimiento especifico desde las politicas sociales y educativas. En
consecuencia, no se han establecido desde la Administraciéon unos protocolos
que determinen con claridad los pasos a seguir, los momentos en que deberian
realizarse determinadas acciones de orientacibn —como reuniones para tomar
decisiones- y la distribucion de responsabilidades entre los posibles servicios
implicados. Por lo tanto, el proceso de transicibn queda como en tierra de
nadie, y las acciones que se terminan llevando a cabo dependen
fundamentalmente de las iniciativas de determinados profesionales de los

centros educativos.

Sin duda, la inexistencia de directrices institucionales que pauten el proceso de
transicion dificulta enormemente el establecimiento de trabajo colaborativo

entre los diferentes servicios. Mas alla del trabajo coordinado entre los distintos

' Los Programas de Calificacién Profesional Inicial son programas de formacién profesional
inicial a los que pueden acceder jovenes que no han obtenido el titulo de Graduado en la
ensefianza secundaria obligatoria. Preparan para el desempefio de una profesion, al mismo
tiempo que profundizan en la formacion basica.
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servicios, se valora la necesidad de implicar mas directamente a los jovenes en
los procesos de trabajo que se llevan a cabo en los contextos de transicion. Es
por eso que se incide en la necesidad de un cambio profundo en el
planteamiento organizativo de los servicios, con el fin de tener en cuenta las

necesidades, las demandas y las expectativas de los jovenes.

...hay una falta de planificacion y intentamos resolver los temas con
cierto sentido comun (...) pero es que teniendo muchos recursos no los
hemos puesto uno detras del otro para que sumen y tengan continuidad
y estos alumnos puedan ser auténomos. (...) hay un fracaso que no
sale, que es un fracaso de personas, que el servicio, el sistema, no les
ha puesto todos los recursos. Que si que estaba, pero no los hemos
sabido encajar. (Profesional, Entrevista)

Lo que ha ido funcionando son las asociaciones de padres de personas
afectadas que se han ido espabilando (...) Pero la administracion, lo que
ha ido haciendo es seguir las iniciativas de estas entidades, ayudarlas,

pero sin tomar iniciativas en el tema. (Profesional, Entrevista).
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Propuestas de mejora y buenas practicas.

Este capitulo se dedica a presentar las propuestas de mejora planteadas
principalmente en los grupos de discusion integrados por profesionales,
personas con discapacidad intelectual y familias en la Fase 3 de la
investigacién. Las propuestas se articulan en los mismos dmbitos teméticos en
que se han organizado los resultados correspondientes a las barreras para la

transicion (Capitulo 3):

Coordinacion entre servicios, centros y profesionales
Planteamientos curriculares

Participacion de los jovenes con discapacidad intelectual
Red de relaciones entre iguales

Familia

o o A~ w0 NP

Administracion

Al igual que en el capitulo anterior, las propuestas se completan con
manifestaciones de los participantes (profesionales, personas con DI o
familias). También se incorpora la descripcion de algunas experiencias que

constituyen buenas practicas en cada uno de los &mbitos.
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1. Coordinacion entre servicios, centros y profesionales

En Espafia, al igual que en la mayoria de los paises occidentales, el proceso
de transicion implica para los jévenes con DI establecer itinerarios personales
que transcurren por distintos escenarios, centros y servicios donde reciben
apoyos por parte de diversos profesionales. En la investigacion llevada a cabo
se pone de relieve la necesidad de reforzar y facilitar el trabajo en red entre
estos profesionales y servicios, asi como de potenciar la continuidad en los
procesos de orientacion y acompafiamiento que se ofrecen al joven y a sus
familias a lo largo del proceso de transito. Un momento clave en el que la
calidad de los procesos de coordinacion entre profesionales, servicios, jovenes
y familias es fundamental es cuando finaliza la ensefianza secundaria
obligatoria y se deben tomar decisiones sobre el itinerario formativo a seguir.
En nuestra investigacion, este momento es valorado por todos los participantes
como un punto critico en el que se ponen en juego las oportunidades futuras

del joven. Las propuestas que se plantean son las siguientes:

Propuesta 1. Sistematizar y potenciar el trabajo en red entre los
profesionales y servicios que ofrecen apoyo a los jovenes con DI en su

proceso de transicion a la vida adulta.

Se evidencia la necesidad de impulsar el trabajo en red entre los servicios
escolares y postescolares que trabajan con jovenes con DI en su transicion a la
vida adulta, indicando la necesidad de establecer un protocolo o pautas de
actuacion que clarifique las acciones a desarrollar por los distintos participantes

(profesionales, joven y familia).

Se da coordinacion a nivel individual, en un determinado caso, y ello
estd bien, pero no existe un proyecto de coordinacion estable,
sistematica. Necesitariamos un protocolo que nos ayudara a
organizarnos y a colaborar las distintas instituciones. (Profesional, Grupo

de discusion).
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Propuesta 2: Potenciar la continuidad en los procesos de orientacion y
acompafiamiento estableciendo mecanismos claros en el proceso de

transicion.

Concretamente, se plantea la necesidad de establecer algiin mecanismo que
garantice un acompafamiento personalizado a jovenes y familias. En este
sentido, una linea de trabajo que se valora como necesaria es la activacion del
papel de los equipos multiprofesionales (los equipos de asesores vy
orientadores y psicopedagogos) en el liderazgo de los procesos de
coordinaciéon que deban establecerse en la organizacion del transito a la vida
adulta de los jovenes con discapacidad. El conocimiento que disponen del
territorio y de su oferta educativa y formativa, asi como su experiencia en los
procesos de asesoramiento educativo les coloca en una posicién idénea para
jugar un papel clave en el proceso de transito y articular colaborativamente la

actuacion de los distintos implicados en el territorio.

Una figura que acompafia, que conoce a la familia, a la persona (...) un
profesional de confianza... esta figura podria ser el EAP (equipo

multiprofesional). (Profesional, Grupo de discusion)

Los equipos multiprofesionales podrian tener un papel clave, de hecho lo
tienen en algunos territorios, pero no de forma generalizada. Deberia
replantearse el papel de estos equipos para reforzar su papel en los
procesos de transicién, en un proceso en el que la distribucién de
responsabilidades estuviera suficientemente definida para poder
disponer de un protocolo de funcionamiento claro. (Profesional, Estudio
Delphi).

Propuesta 3: Planificar las acciones necesarias para apoyar a los
jovenes con DI y sus familias cuando finaliza la Ensefianza Secundaria

Obligatoriay el joven debe decidir qué alternativa formativa seguir.

Al finalizar la ESO se abren multitud de interrogantes y existen escasas

oportunidades para los jovenes con DI, lo que genera un reto para los jovenes
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y sus familias. Por ello deben tenerse en cuenta las distintas opciones o

alternativas existentes en el territorio y valorarlas conjuntamente.

Las familias reclamamos disponer de alternativas e informacion sobre
éstas antes de que nuestros hijos acaben la escolarizacion obligatoria,
para poder planificarnos y prever necesidades de atencion... (Familia,

Grupo de discusion).

Buena préctica 1. El Proyecto “Pont”.

En el Centro de Educacion Especial Joan XXIII de Olot (Girona) llevan a cabo el
Programa PONT, dirigido a chicos y chicas de entre 16 y 21 afios con necesidades
educativas especiales y/o discapacidad. Se trata no solamente de un plan para la
transicion al mundo laboral, sino de un programa global que potencia el
crecimiento integral de los alumnos y que les prepara para enfrentarse a las
situaciones de la vida a través de mecanismos como la autonomia, la autogestion,
el espiritu de superacion, el conocimiento de uno mismo, las practicas laborales en

empresas, etc.

El objetivo principal de este programa es ofrecer a los alumnos un puente que les
facilite el camino y les permita llevar a cabo una buena transicion entre la vida

escolar y la vida adulta, ya sea en los aspectos sociales como en el &mbito laboral.

Se ofrece a los usuarios del centro la posibilidad de realizar distintos talleres
(jardineria, administracion, hosteleria, mantenimiento, etc.) con una atencion
individualizada. No se ofrece Unicamente un oficio en concreto, ya que se
considera necesario que los jovenes sean polivalentes para tener mas
oportunidades laborales. También se considera muy relevante la oportunidad de
realizar practicas en empresas ordinarias o protegidas, ya que de este modo los
alumnos pueden sentir-se Utiles, capaces y competentes frente a las exigencias
reales del mundo laboral. Las empresas o instituciones donde se realizan los
periodos de practicas se buscan en funcién de las motivaciones, los intereses y las
cualidades de cada joven.

El Programa PONT proporciona a sus alumnos seguridad, autoestima, confianza
en ellos mismos, habilidades diversas, deseo de crecer y, sobretodo, les aporta un
tiempo vital para acabar de madurar y les prepara para afrontar los retos del dia a

dia con més confianza y seguridad.
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2. Planteamientos curriculares

Para incidir en la mejora de la transicion a la vida adulta de los jovenes con DI
se valora enormemente disponer de los recursos formativos que apoyan el
desarrollo de roles propios de la vida adulta. En nuestra investigacion se ha
planteado la necesidad de potenciar experiencias curriculares directamente
relacionadas con la inclusién laboral y social, destacando concretamente el
valor de las habilidades sociales por su caracter transferible, coincidiendo asi
con las propuestas sobre buenas practicas formativas para el transito
planteadas por otros autores (Benz, Lindstrom y Yovanoff, 2000; Xu et al.,
2014). En la presente investigacion, ademas, se ha planteado la necesidad de
flexibilizar el curriculum potenciando las adaptaciones curriculares,
especialmente en la etapa de formacién profesional. Se trata de una
recomendacion directamente relacionada con la realidad de nuestro territorio, el
que los jovenes con DI experimentan grandes dificultades para poder cursar
formacion profesional reglada con el apoyo necesario. Las propuestas

planteadas son las siguientes:

Propuesta 4: Flexibilizacion del curriculum, especialmente la formacion

profesional.

Se propone concretamente potenciar adaptaciones curriculares en la formacion
profesional, donde es poco habitual que se incorporen con éxito los jévenes
con DI. Se incide en el hecho de que se deberian adaptar las materias
comunes y no eliminarlas, y ofrecer el apoyo suficiente a los jévenes para

poder progresar en su formacion.

La atenciéon a la diversidad debe basarse en la flexibilidad como
estrategia de atencion a todas las personas independientemente de sus

caracteristicas. (Profesional, Grupo de discusion).
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Propuesta 5: Potenciar en la formacion experiencias curriculares

directamente relacionadas con la inclusion laboral y social.

Se considera que los programas académicos, especialmente en la etapa de
secundaria, deberian tener en cuenta la formacibn de competencias

relacionadas con la vida adulta.

Deben contemplarse competencias funcionales dirigidas a la transicion a
la vida adulta en los programas académicos, sea en las distintas areas o
bien disponer de un area en la cual incorporar las competencias que el
Jjoven necesitara para llegar a independizarse ...(Profesional, Grupo de

discusion).

Ello incluye las habilidades para la inclusion laboral, pero también las
habilidades sociales, que se consideran fundamentales para desarrollar los

roles adultos en distintos ambitos sociales

Ser adulto es mas que ir a trabajar. Hay adultos que trabajan pero estan
muy solos y no son felices, y toda esta parte no puede olvidarse (...)
tener amigos, salir, tener pareja, tener relaciones sexuales...

(Profesional, Grupo de discusién).

Propuesta 6. Adoptar estrategias formativas que favorezcan aprendizajes

significativos relacionados con lainclusion laboral y social.

Profesionales, familias y personas con DI proponen estrategias dirigidas a
potenciar el aprendizaje de competencias facilitadoras de la inclusion laboral y
social. Por una parte, se insiste en la necesidad de que los aprendizajes sean

vivenciales

...hacer las practicas en la calle, yo no estoy una hora y media aqui
sentado haciendo clase y haciendo papeles. Yo cuando he de hacer
alguna practica antes siempre estaba en la mesa y dijimos que no, ¢por
qué? Porque resulta que en la mesa no me gusta y me interesa que mi

vida adulta pueda ser, conocer y pensar en otras cosas como Ssituarme

60




CAPITULO 4. Propuestas de mejora.

en Lleida, orientarme, saber las calles... (Persona con DI, Grupo de

discusion).

Por otra, se remarca vincularlos con el mundo laboral, potenciando préacticas
organizadas flexiblemente y con acompafiamiento. También se indica la
necesidad de potenciar competencias directamente relacionadas con la vida

adulta y potenciadoras, por lo tanto, de la inclusion social

En muchas ocasiones se necesitarian mas acciones dirigidas
especificamente a trabajar estas areas, y, por lo tanto, mas tiempo. Las
dos primeras (autodeterminacion y habilidades para la vida
independiente) se deberian trabajar mas y tendrian que venir con
competencias de estas areas alcanzadas, por tanto, trabajadas desde
las escuelas en coordinacion con las familias, y a través de los servicios
comunes que ofrece la comunidad: actividades extraescolares,

formacion en centros civicos... (Profesional, Estudio Delphi).

Buena préactica 2. Programa de Transicion a la edad adulta y vida activa de la
Fundacion TRESC.

El programa de transicion a la edad adulta y vida activa de la Fundacién TRESC
(Girona) va dirigido a la mejora de las competencias personales, sociales y
profesionales de jovenes con discapacidad psiquica que han terminado su etapa de
escolarizacion obligatoria. La finalidad del programa es desarrollar al maximo la
autonomia de estos jovenes, su inclusion en el entorno y, en definitiva, contribuir a la
mejora de su calidad de vida. Los objetivos principales del programa son: fomentar
competencias relacionadas con la mejora de la autonomia personal; desarrollar
aquellas competencias profesionales que les permitan una futura insercion laboral, y
mantener y consolidar aquellas competencias relacionadas con las habilidades
académicas basicas.

Se trata de un programa estructurado en base a las tres dimensiones siguientes: area
de autonomia personal y vida independiente —centrada en el mantenimiento de las
habilidades académicas, tareas del hogar, educacion por la salud, autodeterminacion
y toma de decisiones-; area de entorno comunitario y vida independiente —basada en
el conocimiento del entorno y sus recursos con la finalidad de promover la
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participacién social y ciudadana-; y area de formacién laboral —centrada en la
introduccion al mundo laboral mediante la metodologia del empleo con de empleo con
apoyo. El programa se basa en el consenso con la persona del plan de trabajo y la
elaboracion conjunta de su propio itinerario personal de formacion e insercion. La
tutoria es la herramienta de seguimiento de dicho itinerario y sitia al joven en el

centro de la accion formativa.

Buena practica 3. Ciclo formativo adaptado de Hosteleria/ Programa de

Formacién e Insercion.

La Asociacion de Sindrome de Down de Lleida inicié un proyecto piloto en Cataluia el
afio 2003 con jovenes con discapacidad intelectual. Empezaron un Ciclo Formativo
Adaptado en la Escuela de Hosteleria y Turismo de Lleida (Girona) con siete alumnos
gue habian finalizado la escolarizacion obligatoria en centros ordinarios o de
educacién especial. Actualmente son un Programa de Formacién e Insercién (PFI),
pero tanto su filosofia como su estructura y funcionamiento son los caracteristicos de
un Ciclo Formativo Adaptado, ya que los alumnos estan la mayoria de horas haciendo

las mismas actividades practicas que el resto de alumnos de la Escuela de Hosteleria.

El objetivo de este Programa de Formacion e Insercion es ofrecer a los jovenes
formacion tanto tedrica como practica; permitirles especializarse en aquellas materias
en las que muestren mayor aptitud, y finalmente potenciar su insercion socio-laboral
en entornos ordinarios. Se llevan a cabo clases tedricas con el grupo de alumnos con
discapacidad intelectual, sesiones practicas conjuntas con el resto de alumnos de la
Escuela de Hosteleria, y se realizan periodos de practicas en empresas ordinarias.

Desde esta entidad promueven la escuela inclusiva capaz de educar a los alumnos sin
necesidad de separarlos en funcion de sus diferencias.
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Buena préctica 4. Proyecto “Pis Amic”.

El proyecto “PIS AMIC” esta dirigido a personas con Sindrome de Down u otras
discapacidades intelectuales leves o moderadas, mayores de 18 afios, que hayan
expresado su deseo de independizarse y tengan adquirido un minimo de autonomia.
Consiste en un piso de aprendizaje que permite a las personas con discapacidad de
la Fundacién Astrid 21 experimentar qué significa emanciparse del nucleo familiar,
compartiendo piso con dos estudiantes de la Universidad de Girona. Este proyecto se
realiza gracias a la colaboracion entre la Residencia de Estudiantes RESA-Montilivi

de Girona, la Universidad de Girona y la Fundacion Astrid 21.

Uno de los objetivos del programa es que los participantes adquieran los
conocimientos y habilidades bésicas necesarias para su futura emancipacion. Por
otro lado, la experiencia favorece la inclusion de las persones con discapacidad en la
sociedad, y también quiere ser un ejemplo de como las persones con discapacidad
pueden convivir con persones sin discapacidad. Los cuatro miembros del piso
comparten las responsabilidades derivadas de la convivencia —realizacion de tareas
domésticas, la compra, etc.-, estableciendo rutinas conjuntas y ayudandose
mutuamente.

La estancia en el piso es de tres meses, pudiendo repetir la experiencia tantas veces
como sea necesario o se desee. Tiene como objetivo servir a sus participantes como
puente hacia una vivienda definitiva, donde cada joven pueda vivir como desee: en
pareja, con amigos, solo... Durante la estancia, tanto los jovenes con discapacidad
como los estudiantes con los que comparten piso tienen el apoyo y acompafiamiento
continuado de los profesionales de la Fundacion Astrid 21.
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Buena practica 5. Programa de Formacion e Insercion de la Fundacion Astrid 21.

Los Programas de Formacién e Insercion (PFI) se dirigen a jovenes de entre 16 y 21
afios de edad que no hayan obtenido el titulo de Escolarizacion Secundaria
Obligatoria. Se trata de cursos que deben permitir a estos jovenes reintroducirse en el
sistema educativo para continuar sus estudios de formacién profesional. Es por eso
que procuran ofrecer aprendizajes que permitan y faciliten el acceso al mercado

laboral ordinario.

La Fundacion Astrid 21 de Girona ofrece un PFI de Auxiliar en Actividades de Oficina 'y
Servicios Administrativos Generales que se estructura en tres areas basicas:
diferentes moédulos de formacion profesional —para desarrollar competencias
profesionales-; distintos mddulos de formacion general —para la adquisicion de
competencias basicas relacionadas con el ambito administrativo-, y acciones de
seguimiento y orientacién individualizada para cada alumno.

La parte tedrica del curso se adapta completamente a las necesidades concretas de
cada alumno. Ademas, durante el periodo de practicas en empresa, se hace un
acompafamiento intensivo durante los primeros dias, y un seguimiento periédico a lo
largo de la estancia en la empresa para detectar las posibles mejoras o correcciones
gque pudieran hacerse para mejorar el trabajo de cada alumno.

3. Participacién de los jovenes con discapacidad intelectual

Potenciar la participacion de los jovenes con DI en la toma de decisiones
relacionada con la transicibn es otro de los elementos a los que los
participantes apoyan decididamente. Para ello, se plantea la necesidad de
trabajar desde la escuela y el entorno familiar ofreciendo suficientes
oportunidades para tomar decisiones. La Planificacion Centrada en la Persona
(PCP) puede constituir una estrategia favorecedora de la implicacién de
jovenes, tal como se sugiere en uno de los GD.
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Propuesta 7: Potenciar la toma de decisiones de los jovenes por parte del

centro educativo y sus profesionales.

Se resalta el papel de la escuela como espacio donde aprender a tomar de

decisiones, aprendizaje transferible al entorno familiar

Para que participen en las decisiones deben tener mucha experiencia de
tomar decisiones. Recuerdo que cuando hacian asambleas de clase, él
(hijo) también nos las hacia hacer en casa. Ahora €l sabe hablar y sabe
lo que quiere y claro, nosotros también hemos aprendido a respetarlo.

(Familia, Grupo de discusion).

Para ello es necesario que los profesionales mantengan una actitud de
escucha y respeto hacia las decisiones de los jévenes

Que el joven pueda tomar decisiones parte de una actitud de los
profesionales que los atienden que es la actitud de respeto. Escuchar,
dar oportunidad de aprender a tomar decisiones y explicarlas en

asambleas... (Profesional, Grupo de discusion)

Se sugiere que los jovenes deben sentirse protagonistas de los procesos que
viven y que el enfoque centrado en la persona (PCP) puede favorecer su

participacion en la toma de decisiones sobre su vida.

Propuesta 8: Ofrecer, desde el entorno familiar, suficientes oportunidades

para que los nifios y jévenes con DI tomen decisiones.

La familia tiene un rol clave en dar oportunidades de tomar decisiones a los

jévenes con discapacidad, situacion reclamada por los jovenes con DI

Porqué, ¢quién tiene que vivir mi vida? ¢Mis padres? ¢O es mi vida?
Claro, yo pienso que aunque sea una persona con discapacidad tengo
vida propia, y tengo derecho a decidir qué es lo que quiero y lo que no
quiero, y muchas veces mis padres deciden por mi y esto no tendria que

ser asi. (Persona con DI, Grupo de discusion).
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Buena préctica 6. Grupo de Autogestores TREVOL.

El Grupo de Autogestores TREVOL de la Fundacion Ramon Noguera surgio el
afio 2011. Se trata de un espacio de encuentro y de autoaprendizaje para
personas con discapacidad intelectual en el cual pueden manifestar sus
necesidades y expresar sus opiniones y deseos. Es un grupo que gestionan las
mismas personas con discapacidad y que se relne quincenalmente en un Centro
Civico de la ciudad de Girona. El primer paso conjunto que dieron hace cuatro

anos fue el de pedir al Ayuntamiento la sala donde se retnen.

El grupo cuenta con el apoyo y el asesoramiento de una persona que les aporta
los recursos necesarios en cualquier momento tanto a nivel individual como a nivel
grupal. Trabajan para aumentar su calidad de vida y procuran ser ciudadanos
cada vez mas activos y participativos en la sociedad. Los autogestores funcionan
de forma asamblearia; tienen una secretaria y un moderador, y toman todas las
decisiones de mutuo acuerdo. Cada semestre se plantean nuevos objetivos para
trabajar, los evallan, los rectifican y los vuelven a pactar de manera asamblearia.

Entre las participaciones que han llevado a cabo se pueden destacar la
Presentacion de la Experiencia de Autogestion en la Universidad de Girona y el
Programa de Atencién a Familias de la Fundacion Ramon Noguera. Ademas, han
colaborado en la elaboracion de la Guia para el Acceso de las Personas con
Discapacidad a los Servicios de Mediacion, y han participado en el curso “Yo
decido, Yo resuelvo” y en los distintos encuentros anuales de Autogestores de
Catalufia.

Actualmente, el Grupo de Autogestores TREVOL esté llevando a cabo el proyecto
Conferencias a la Comunidad sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Con este proyecto fueron seleccionados para participar en las
Jornadas del Proyecto “Construimos Mundo” de Madrid (impulsado por la
Plataforma Europea de Autogestores i la FEAPS).
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4. Red de relaciones entre iguales

Disponer de una red social integrada por compaferos de su edad es otro
elemento de apoyo al transito a la vida adulta. En nuestra investigacion los
participantes han puesto de manifiesto las dificultades que se encuentran los
jovenes con DI para mantener y potenciar su red social. Esta situacion ha sido
evidenciada por la investigacion (Knox y Hickson, 2001; Heslop et al., 2002;
Small et al., 2013), plantedndose la necesidad de impulsar la construccion de
redes sociales desde la infancia para potenciar efectivamente el desarrollo de

procesos de inclusion y participacion social:

Propuesta 9: Potenciar desde la infancia la red social de los jovenes con
DI a través de su participacion en actividades comunitarias socialmente

valoradas y de tiempo libre.

Los participantes coinciden en la necesidad de aumentar las oportunidades de
ocio y relacion de los jovenes. Paraddjicamente, al hacerse mayores los
jovenes disponen de mas tiempo libre, puesto que pasan menos tiempo en los
centros formativos, y es justo en este momento cuando encuentran mayores
dificultades para establecer una red de relaciones con iguales que les apoye en
su inclusion social. Como alternativa, se ha planteado la necesidad de crear
oportunidades para compartir actividades de tiempo libre con otros jévenes, asi
como de potenciar experiencias que impulsen su participacién en actividades

de colaboracion ciudadana.

Nosotros estamos haciendo de voluntarios en asociaciones como la
esclerosis multiple, participamos en la maraton de TV3, y también vamos
al Arnau (hospital) a la quinta planta donde hay la pediatria, hay nifios
enfermos alli, y ellos no pueden salir del centro médico, entonces
nosotros vamos alld donde hay una sala con juegos y hacemos de
voluntarios para que puedan pintar, jugar con nosotros, y de paso
relacionarnos. (Persona con DI, Grupo de discusion).
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Con ello, ademas de ampliar su red social, se apoya la imagen social de las

personas con DI como capaces de aportar valor humano a la sociedad.

También se valora la necesidad de potenciar el doble referente combinando la
participacion en actividades de ocio no especificas (ocio inclusivo) con

actividades sociales con otros compafieros con DI.

El chico puede beneficiarse de ir al centro de tiempo libre de su pueblo
porque le ofrece muchas oportunidades, pero también de venir a la
asociacion y tener un grupo de iguales. Asi estamos potenciando la
inclusién, pero también su participacion en un grupo de iguales. Y a
medida que crezca tendra también este grupo de amigos... (Profesional,

Grupo de discusion)

Buena préctica 7. Proyecto “Nuevos Voluntarios”.

La Asociacion Down Lleida (Lleida) impulsé el afio 2006 el proyecto “Nuevos
Voluntarios” con la finalidad de ofrecer a jovenes con Sindrome de Down o
discapacidad intelectual la oportunidad de incorporarse a la bolsa de voluntariado
del Ayuntamiento de Lleida. Se trata de un proyecto impulsado gracias a la
voluntad de un grupo de jovenes de realizar tareas como voluntarios para colaborar

con su comunidad.

Actualmente, en el programa participan 25 jovenes que llevan a cabo acciones de
voluntariado en distintas entidades, asociaciones e instituciones de su propia
comunidad. El hecho de participar como voluntarios les ayuda en su proceso de
crecimiento y maduracion, a la vez que favorece su formacién integral y les permite
formar parte de la sociedad de manera activa. Al mismo tiempo, también refuerzan
valores y actitudes como la solidaridad, el compromiso o el respeto hacia los
distintos colectivos presentes en la comunidad.

El proyecto utiliza la metodologia de Trabajo con Apoyo. Los técnicos de la
Asociacion ofrecen apoyo y acompafamiento a los jévenes durante las primeras
actuaciones de voluntariado que realizan, proporcionandoles las estrategias

necesarias para poder desenvolverse de manera autbnoma con posterioridad.
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5. Familia

En la investigacion internacional existe consenso en resaltar el papel de la
familia para el éxito de los procesos de transito. Concretamente, se indica que
la familia desarrolla con frecuencia el rol de defensor de los derechos de los
hijos con discapacidad (Knox et al., 2000; Tarleton y Ward, 2005; Xu et al.,
2014). En otros estudios se ha subrayado el rol que desempefian
especialmente las madres en apoyar a sus hijos con DI en su transito a la vida
adulta (Dyke et al., 2013). Nuestra investigacion ha resaltado la necesidad de
impulsar la implicacion y colaboracion de los padres pero también de los

hermanos, tal como plantean Schneider et al. (2006):

Propuesta 10: Potenciar la implicacion y colaboracién de todos los

miembros de la familia.

Si que hay padres muy preparados, pero también hay padres mayores o
gue tienen miedo. En cambio, si hay un hermano bien informado y con
formacion, puede hacer este apoyo o acompafiamiento... (Profesional,

Grupo de discusion).

Buena préctica 8. Grupo de hermanos y hermanas.

La Asociacion Down Lleida (Lleida) cre6 un grupo de hermanos y hermanas el 2010.
Se trata de un grupo de jévenes mayores de 16 afios con algo en comun: tienen una
persona con sindrome de Down o discapacidad intelectual como hermano o
hermana. Pretenden poner de manifiesto su capacidad de prestar apoyos en el
proceso vital de las personas con sindrome de Down.

Los temas que se tratan en las sesiones de este grupo son muy diversos: hablan de
como dar mas autonomia a sus hermanos con discapacidad, de la necesidad de
aceptar sus decisiones para no sobreprotegerles, de qué manera pueden darles
apoyo en las actividades que impulsa la Asociacién, o también de aspectos
relacionados con el ambito personal y emocional.

El grupo de hermanos y hermanas de Lleida trabaja de manera conjunta con otras
entidades espafiolas de la Red Nacional de Hermanos de Down Espafia. Esta Red
impulsa iniciativas para llevar a cabo en comun y también organiza y dinamiza un
encuentro anual de hermanos que les permite compartir intereses e inquietudes.
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6. Administracion

Potenciar el proceso de transicion a la vida adulta demanda que la
Administracion asuma un claro liderazgo. Sin duda alguna, ello es condicion
necesaria para poder garantizar que la eleccion de los jovenes sea efectiva,
que los procesos de coordinacion funcionen y que los planteamientos
curriculares concuerden con los objetivos del proceso de transito, entre otros.
La toma de decisiones de los jévenes est4d enormemente condicionada a
disponer de suficientes alternativas postobligatorias accesibles. En la presente
investigacion se pone de manifiesto la escasez de recursos formativos y, con
ello, las dificultades que experimentan los jévenes con DI para continuar su
proceso formativo mas alla de la secundaria obligatoria; caracteristica que no
deja de ser habitual en la formacién de los jévenes con DI (Beresford, 2004;
Clarke et al., 2011; Gregg, 2007, Small et al., 2013). En este sentido, los
participantes en nuestro estudio han coincidido en reclamar a la Administracion
un papel decisivo en la diversificacion y ampliacion de las alternativas
formativas a las que acceder después de la formacion obligatoria y en la

acreditacion de esta formacion.

La Administracion también jugaria un papel clave liderando la coordinacion
entre servicios y profesionales. En nuestro estudio se considera que uno de los
problemas clave en la coordinacion de servicios es la falta de un liderazgo claro
en este proceso. Efectivamente, a nivel internacional se valora la necesidad de
un buen liderazgo para potenciar la transicion (Hudson, 2006) y de los estudios
sobre el tema se desprende la recomendacion de que se establezcan a nivel
politico-administrativo claras directrices orientadoras de los procesos de
transito (Beyer y Kaehne, 2008; Rush, Hugues, Agran, Martin y Johnson, 2009;
Tarleton y Ward, 2005). Las propuestas son las siguientes:

El periodo de transicion a la edad adulta debe incorporarse como una etapa
con entidad propia en el proceso educativo y formativo de los jovenes con
discapacidad. Esta etapa deberia constituir una linea prioritaria en las politicas
educativas y sociales, puesto que ambas estan estrechamente relacionadas
con el disefio de los itinerarios formativos y la configuracion de los apoyos
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individuales. El avance de la inclusién educativa, a pesar de las dificultades
afadidas por la crisis socioecon6mica actual, genera nuevos retos a los
agentes educativos y sociales implicados, puesto que se reclaman nuevas
alternativas para los jovenes, asi como una transformacion de los modelos de
funcionamiento de los dispositivos tradicionales. Por ello es necesario que las
politicas educativas otorguen a este periodo la trascendencia que requiere,
estableciendo los planteamientos curriculares adecuados, secuenciando las
acciones a desarrollar a lo largo de la educacién secundaria obligatoria,
proponiendo estrategias para tomar decisiones acerca de las opciones de
formacién postobligatorias y concretando los agentes educativos y sociales
gue deben ejercer responsabilidades en las distintas fases del proceso. Todo
ello es necesario para que los profesionales que intervienen en la articulacién
de los apoyos a lo largo del proceso dispongan de las orientaciones suficientes
para trabajar de forma adecuada y coordinada en los distintos centros y

servicios, tanto educativos como postescolares.

Propuesta 11. Ampliar la oferta de programas formativos adaptados a los

gue pueden acceder las personas con DI para continuar su formacién.

Ello incluye tanto revisar las condiciones de acceso a los programas formativos
como garantizar el acceso a la Formacion Profesional facilitando las

adaptaciones necesarias.

La clave seria que hubiera una ampliacion de ciclos formativos
adaptados, porque en cierta manera es la formacion a la medida que
necesitamos (...) para que puedan escoger como los demas, porque
tienen derecho. Si le gusta peluqueria, peluqueria, a quien le guste
ofimatica, ofimatica, mecénica. Si se adaptan podrian acceder casi a

todas las familias profesionales. (Profesional, Grupo de discusion).
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Propuesta 12: Transformar el sistema de reconocimiento actual de la
formacion para adoptar una féormula que reconozca las competencias

adquiridas

Lo que interesa es que compartan experiencias alumnado con
capacidades diversas en el aula, que aprendan juntos contenidos que
estan trabajando, que estén a gusto, que maduren como personas. Por
ello deben poderse certificar las competencias aprendidas (Profesional,

Grupo de discusion).

Propuesta 13: Establecer los mecanismos de control, seguimiento y
traspaso de informacion entre servicios y profesionales, especialmente,

en el momento de finalizar la ESO

Cuando acaban la ESO con el graduado y hacen la peticién de ciclos, no
hay control ni seguimiento ni traspaso de informacion. Se puede llegar a
realizar por la voluntad de los profesionales, pero no hay un protocolo,

una guia orientativa de acciones... (Profesional, Grupo de discusion)
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Datos sobre las principales dificultades que

experimentan los jovenes en su transicion a la

vida adulta en nuestro pais.

El proceso de transicion a la vida adulta de las personas con discapacidad
intelectual es un reto para los paises, para la Administracion y para la
investigacion. Este estudio, que ha tenido en cuenta en sus diferentes fases a
los profesionales, las personas con discapacidad y sus familias, contribuye a
aportar datos sobre las principales dificultades que experimentan los jovenes
en su transicion a la vida adulta en nuestro pais. Estas dificultades o barreras

se han agrupado en los siguientes ambitos:

La coordinacion entre servicios, centros y profesionales

e Los planteamientos curriculares

e La participacion de los jévenes con discapacidad intelectual
e Lared de relaciones entre iguales

e La familia

e La administracion

En el desarrollo de la investigaciébn se han analizado y discutido con los
profesionales, personas con discapacidad y sus familias propuestas de mejora
dirigidas a solventar las dificultades o barreras experimentadas por los jovenes

con discapacidad en su proceso de transito, asi como buenas practicas que se
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estan implementando en nuestro territorio. La tabla 9 resume las distintas

propuestas planteadas en cada uno de los &mbitos anteriores.

Las personas con discapacidad han participado en nuestra investigacion como
informantes en distintas etapas, y también han colaborado en la investigacion
como asesoras a través de la constitucion de un Consejo Asesor. Pensamos
que su participacion ha sido no s6lo muy valiosa sino totalmente necesaria para
poder disponer de una comprension global acerca del proceso de transicion

que viven los jovenes con discapacidad intelectual.

AMBITOS PROPUESTAS

1. Sistematizar y potenciar el trabajo en red entre
profesionales y servicios.

Coordinacion entre 2. Potenciar la continuidad en los procesos de
centros, servicios y orientacion y acompafamiento.
profesionales

3. Planificar las acciones necesarias para apoyar a
los jovenes con DI y sus familias cuando finaliza la
ESO.

4. Flexibilizacion del curriculum, especialmente la
formacion profesional.

5. Potenciar experiencias curriculares relacionadas

Planteamientos . e :
con la inclusion laboral y social.

curriculares

6. Adoptar estrategias formativas favorecedoras de
aprendizajes significativos relacionados con la
inclusién laboral y social.

7. Potenciar la toma de decisiones de los jévenes
por parte del centro educativo y sus profesionales.

Participacion de los
joévenes con DI 8. Ofrecer, desde el entorno familiar, suficientes
oportunidades para que los nifilos y jovenes con DI
tomen decisiones.

Red de relaciones 9. Potenciar desde la infancia la red social de los
con iguales jovenes con DI.

10.Potenciar la implicacion y colaboracion de todos

Familia . i
los miembros de la familia.
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11. Ampliar la oferta de programas formativos
adaptados.

12. Transformar el sistema de reconocimiento actual
de la formacién para adoptar una férmula que

Administracion . .
reconozca las competencias adquiridas.

13.Establecer los mecanismos de control,
seguimiento y traspaso de informacion entre
servicios y profesionales.

Tabla 8. Propuestas de mejora del proceso de transicion.
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Publicaciones derivadas de esta investigacion.

e PALLISERA, M., FULLANA, J., MARTIN, R., VILA, M. (2013). Transicion a la
vida adulta de joévenes con discapacidad intelectual. La opinién de los
profesionales de servicios escolares y postescolares. Revista espafiola de
orientacién y psicopedagogia, 24(2), 100-115. http://dugi-
doc.udg.edu/bitstream/handle/10256/8569/Transicion-vida-

adulta.pdf?sequence=1

RESUMEN: La transicion a la edad adulta y vida activa es un proceso
extremadamente complejo para los jovenes con discapacidad. Para plantear
propuestas de actuacion que mejoren sus oportunidades de conseguir objetivos
relacionados con la inclusién laboral y social en la vida adulta es imprescindible el
diagndéstico en profundidad del contexto en que se construyen y desarrollan los
procesos de transicién. En este articulo se presenta un estudio en el que se ha
aplicado el método Delphi con el propdsito de obtener datos sobre la adecuacion de
los servicios o dispositivos que trabajan con jévenes con discapacidad a lo largo de
su proceso de transicion a la edad adulta y vida activa, tanto en el escenario escolar
como en el postescolar. Se han constituido dos paneles de expertos, uno con
profesionales del ambito educativo y otro con profesionales que trabajan en
servicios postescolares. En ambos casos, los ejes tematicos son: vision del proceso
de transicion, aspectos curriculares y organizativos de los servicios, existencia de
itinerarios de apoyo sistematizados, trabajo colaborativo entre profesionales,
acciones de orientacion con familias, adecuacion de las alternativas postescolares,
la formacién de los profesionales, y coordinacién de servicios. El andlisis de los
cuestionarios permite constatar las principales dificultades percibidas por los
expertos en cada uno de los &mbitos y establece lineas basicas de actuacién para
mejorar los procesos de transito, entre las cuales destaca la necesidad de reforzar
el papel de los equipos multiprofesionales en la articulacion de redes de trabajo

interprofesional.
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Publicaciones derivadas de esta investigacion.

e PALLISERA, M., FULLANA, MARTIN, R., PUYALTO, C., VILA, M. (2013). La
transicion a la edad adulta y vida activa de jovenes con discapacidad
intelectual: andlisis y propuestas a partir de una investigacion inclusiva. 2°
Congreso Internacional Multidisciplinar de Investigacion Educativa (CIMIE).
Asociacion Multidisciplinar de Investigacion Educativa (AMIE). Tarragona, 4
y 5 de julio. (v. pp. 706-11 del siguiente documento:

http://amieedu.org/cimie/wp-

content/uploads/2014/03/Libro comunicaciones CIMIE 13 Volumen | Area

s.pdf

RESUMEN: Esta investigacion tiene por objetivo conocer cudles son las principales
dificultades con las que se enfrentan los jovenes con discapacidad intelectual para
avanzar en su emancipacion, iniciar su vida laboral y establecer relaciones
personales y sociales. Se constituye un comité asesor integrado por personas con
discapacidad, que se incorpora a la investigacién con el objeto de ayudar a tomar
decisiones en distintos momentos del estudio. Se realiza un estudio de casos
cualitativo basado en entrevistas en profundidad y grupos focales, con el apoyo de
metodologia visual (elaboracién de dibujos y fotovoz) en la que los estimulos
visuales son elaborados por los propios participantes (jovenes con discapacidad).
Fruto del trabajo realizado se plantean propuestas para mejorar los procesos de
trnsito a la vida adulta.

e PALLISERA, M., MARTIN, R., PUYALTO, C.; FULLANA, J., VILA. M,
JIMENEZ, P. y CASTRO, M. (2013) ¢(Como apoya la escuela el proceso de
transicion a la vida adulta? Experiencias de jévenes con discapacidad
intelectual en el contexto de una investigacion inclusiva. X Congreso
Internacional. XX Jornadas de Universidades y Educacion Especial.
Educacién Inclusiva. Desafios y respuestas creativas. Zaragoza.
Comunicacion.
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Publicaciones derivadas de esta investigacion.

RESUMEN: EI proceso de transicion a la vida adulta es especialmente complejo
para los jovenes con discapacidad intelectual. El sistema educativo juega un papel
importante en este proceso, puesto que es en el centro educativo donde los jévenes
viven experiencias significativas a partir de las cuales se desarrollan trayectorias
personales. Esta comunicacién tiene como objetivo aproximarnos a las experiencias
vividas en la etapa escolar por jévenes con discapacidad intelectual que estan
realizando su proceso de transicion a la vida adulta. Concretamente, se presentan
los datos obtenidos a partir de un estudio de casos en el que se han realizado
entrevistas en profundidad a jévenes con discapacidad intelectual que han
finalizado recientemente su escolarizacion obligatoria. Asumiendo los presupuestos
de la investigacion inclusiva, en la investigacion se incorpora un Consejo Asesor
integrado por personas con discapacidad. El consejo asesor coopera con el equipo
de investigacion en el disefio de la entrevista y en la interpretacion de los datos

obtenidos.

e PALLISERA, M., PUYALTO, C. (2014). La voz de las personas con
discapacidad intel-lectual en la investigacion: hacia el desarrollo de
investigaciones inclusivas. Revista de Investigacion Inclusiva, 7(2), 84-97.
http://riberdis.cedd.net/handle/11181/4280

RESUMEN: Las personas con discapacidad intelectual han tenido histéricamente
una escasa participacion en los procesos de investigacion sobre la discapacidad.
Este articulo tiene tres objetivos principales: en primer lugar, revisar el papel de las
personas con discapacidad intelectual en la investigacion; en segundo lugar,
realizar una aproximacion a los principales retos que plantea el desarrollo de
investigaciones inclusivas. Por ultimo, sugerir algunas de las principales estrategias
gue pueden contribuir a incorporar a las personas con discapacidad intelectual en la
investigacion y, con ello, hacer que la investigacion se centre en los problemas que

realmente las preocupan y aporte soluciones que mejoren sus vidas.
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e PALLISERA, M., VILA y M. FULLANA, J. (2014). Transition to adulthood for
young people with intellectual disability: Exploring transition partnerships
from the point of view of professionals in school and postschool services.
Journal of Intellectual & Developmental Disability. 39(4), 333-341. DOI:
10.3109/13668250.2014.938032

RESUMEN: Background: Transition partnerships are considered a key factor in
fostering transition to adulthood for young people with intellectual disability (ID). The
aim of this research was to analyse the transition partnerships between services and
projects that support young people with ID in their transition to adulthood from the

perspective of the professionals involved.

Method: Semi-structured interviews were conducted with 45 key professionals from
different post-school and school projects to obtain information regarding the main
problems found in coordinating the services, the causes of these problems, and

suggestions for improvement.

Results: A lack of continuity was highlighted in the support for young people with 1D
during the transition process. Insufficient information and collaboration between
services and professionals and a lack of leadership were the main problems
perceived by professionals.

Conclusions: Our research stresses the need for clear guidelines to be established
regarding the distribution of roles and responsibilities between the professionals and
services involved in transition. Improving communication processes between
professionals and between them and young people and their families is underlined
as a way to help young people with ID in their transition to adulthood. Reinforcing

the role of the local area is also recommended.
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Publicaciones derivadas de esta investigacion.

e PALLISERA, M., VILA, M., FULLANA, J., MARTIN, R. y PUYALTO, C.
(2014). ¢Continuidad o fragmentacion? Percepcion de los profesionales
sobre la coordinacion entre servicios en los procesos de transito a la vida
adulta de los jovenes con discapacidad intelectual. Educatio Siglo XXI, 32(2),
213-232. http://revistas.um.es/educatio/article/view/194161/159521

RESUMEN: Este articulo se enmarca en una investigacion centrada en el proceso
de transito a la vida adulta de jévenes con discapacidad intelectual. En concreto,
este trabajo se centra en el andlisis de los procesos de coordinacién entre las
instituciones implicadas en este proceso, desde la perspectiva de los profesionales.
La informacién se obtiene en dos etapas: en una primera etapa se realizan
entrevistas a 45 profesionales que trabajan en este ambito. En la segunda etapa se
desarrolla un estudio a partir del método Delphi en el que se aplican dos rondas de
cuestionarios a dos paneles de expertos, uno en el ambito escolar y otro en el
postescolar. Los resultados ponen de manifiesto la falta de continuidad en las
acciones de apoyo a los jovenes con discapacidad a lo largo de la transicion. La
insuficiente informacién y colaboracién entre servicios y profesionales y la falta de
liderazgo son los principales problemas percibidos por los profesionales. El estudio
contribuye a identificar problemas en los mecanismos de coordinacion y establece
diferentes acciones a emprender para mejorar el proceso de transicién de los
jovenes con discapacidad intelectual a la vida adulta.

e PALLISERA, M., PUYALTO, C., FULLANA, J., VILA, M. y CASTRO, M.
(2014). “Investigamos junt@s”: un curso de formacién en investigacion
educativa para personas con discapacidad intelectual. Quaderns Digitals.
http://www.quadernsdigitals.net/index.php?accionMenu=hemeroteca.Visualiz
aArticulolU.visualiza&articulo_id=11297&PHPSESSID=8ea2537eba946d0e6
c74b92cedf079b2
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Publicaciones derivadas de esta investigacion.

RESUMEN: En los ultimos afios se ha insistido en la necesidad de la participacién
activa de las personas con discapacidad intelectual en los procesos de
investigacion centrados en temas que las afectan. Este articulo plantea el papel de
la formacion de los participantes con discapacidad en investigaciones inclusivas y
se presenta un programa de formacién en investigacion educativa dirigido a
persones con discapacidad intelectual que han participado previamente como
asesoras en una investigacion sobre transicion. Se plantean, en relacion al
programa, las caracteristicas basicas del mismo y se concretan los objetivos y

contenidos de las distintas sesiones previstas.

e PALLISERA, M., FULLANA, J., VILA, M., JIMENEZ, P., CASTRO, M.,
PUYALTO, C., MONTERO, M. y MARTIN, R. (2014). Analisis de los apoyos
que reciben los jovenes con discapacidad intelectual en su transicion a la
vida adulta en Espafia: una investigacion a partir de experiencias de
profesionales y personas con discapacidad. Revista Espafiola de
Discapacidad, 2(2), 17-43.
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/article/view/104/pdf 11

RESUMEN: EIl objetivo de este trabajo es obtener informacion acerca de la
adecuacion de la red de dispositivos o servicios donde estos jévenes son objeto de
acciones socioeducativas en su proceso de transito a la edad adulta en Espafia. Se
han aplicado entrevistas en profundidad a 45 profesionales y a 20 personas con
discapacidad intelectual y el método Delphi a dos paneles integrados por 20
expertos cada uno. Los resultados muestran la escasa continuidad de los apoyos
gue reciben los jovenes con discapacidad a lo largo de su proceso de transito y
cuestionan la formacion marcadamente académica que reciben los jovenes como
preparacion su vida adulta. También se analiza la participaciéon de los jovenes y sus
familias en el proceso. La investigacion nos permite disponer de una vision
contrastada y amplia del proceso de transito a la vida adulta de los jévenes con
discapacidad y plantear estrategias de mejora de este proceso.
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Publicaciones derivadas de esta investigacion.

e PUYALTO, C., PALLISERA, M., FULLANA, J., VILA, M. y CASTRO, M.
(2015). Investigando con personas con discapacidad en la universidad: una
experiencia de colaboracion entre investigadores y asesores con
discapacidad intel-lectual. IX Jornadas Cientificas Internacionales de
Investigacion sobre Personas con Discapacidad Libro de Actas en CD.
http://cdjornadas-inico.usal.es/docs/232.pdf

RESUMEN: Uno de los retos de la investigacion en discapacidad es focalizar la
investigacion en aquellos problemas y cuestiones que preocupan realmente a las
personas con discapacidad, teniendo como punto de partida sus opiniones y
experiencias vitales. Esta ha sido una de las razones que ha impulsado, en las dos
Ultimas décadas y especialmente en los paises anglosajones, el incremento de
investigaciones desarrolladas desde un enfoque inclusivo; es decir, contando con la
participaciéon de personas con discapacidad intelectual (DI) como asesoras o
colaboradoras en distintas fases del proceso de investigacion. En esta
comunicacion se presenta una investigacion desarrollada de forma inclusiva
durante dos afios y medio a partir de la colaboracion en un estudio sobre transicién
a la vida adulta entre el Grupo de Investigacién en Diversidad de la Universidad de
Girona y un Consejo Asesor integrado por 12 personas con DI. En esta
comunicacion se presenta una investigacion desarrollada de forma inclusiva
durante dos afios y medio a partir de la colaboracion en un estudio sobre transicién
a la vida adulta entre el Grupo de Investigacion en Diversidad de la Universidad de
Girona y un Consejo Asesor integrado por 12 personas con DI. Se explica cual ha
sido el papel de los asesores con DI en las distintas fases de la investigacion y las
acciones emprendidas por parte del grupo de investigacion para apoyar la
participacion de los asesores con DI en las distintas etapas. Asimismo, se aportan
las valoraciones de los participantes (con y sin discapacidad) en la investigacion
acerca de lo que ha representado colaborar en la investigacion. A partir de esta
experiencia de colaboracién, se debaten las limitaciones, retos y posibilidades de la
incorporacion de las personas con DI en la investigacion sobre los temas que las

afectan.
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Publicaciones derivadas de esta investigacion.

e PUYALTO, C., PALLISERA, M., FULLANA, J. y VILA. M. (2015). Doing
research together: a study on the views of advisors with intelectual
disabilities and non-disabled researchers collaborating in research. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities. Disponible en:
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/jar.12165/epdf

RESUMEN: Background: Despite an increase in inclusive studies in recent years,
research on the views of the people with and without disabilities who have
participated in these studies is scarce. The aim of this study was to explore the
perceptions and views of advisors with intellectual disabilities and non-disabled
researchers who collaborated together on a joint project to study transition to
adulthood.

Materials and Methods :Two questionnaires were devised, one for advisors and one
for researchers; two focus groups were held with people with intellectual disabilities,
three focus groups with researchers, and one focus group with all participants

together. Thematic analysis was used for the data analysis.

Results: The advisors valued this experience as an opportunity to learn new skills,
freely express themselves on matters that affect them, and engage in a socially
valued activity. The researchers considered that the participation of people with
intellectual disabilities contributed to improving the quality of the research.

Conclusions: The study provides a better understanding of inclusive research

processes by taking into account participants’ views.
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