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Resumen

Este estudio analiza la autodeterminacion y la calidad de
vida de diez adolescentes con discapacidad intelectual
escolarizados en Centros Educativos Ordinarios. Se
selecciona la metodologia de estudio de caso
descriptivo-interpretativa. Los resultados son positivos en
cinco de las siete dimensiones de la calidad de vida;
mejorable en el caso de la autodeterminacién, donde se
observa una baja percepcién de la capacidad de estos
jovenes para actuar de forma autodeterminada. Destaca la
cercana relacion entre mayor calidad de vida y
autodeterminacion, y otras variables (entorno educativo,
actitud del profesorado, influencia de la relacion
familia-escuela en las oportunidades de los jévenes).
Palabras clave: calidad de vida, autodeterminacion,
discapacidad, estudiantes con necesidades educativas
especiales.

Abstract

This study examines self-determination and quality of life
of ten adolescents with intellectual or developmental
disabilities schooled in Regular Educational Centers. A
case study methodology, descriptive-interpretative, is
selected. The results are positive in five of the seven
dimensions of quality of life; improved in the case of
self-determinations, where a low perception of the ability
of these teens to act self-determined is observed. It stresses
the close relationship between higher quality of life and
self-determination, and other variables (educational
environment,  thachers’  attitudes, influence  of
family-school relationship in opportunities for teens).
Keywords quality of life, self determination, disabilites,
special needs students.

Introduccion

Desde hace mas de tres décadas, la proliferacion y
difusion de estudios sobre calidad de vida ha permitido
ampliar el conocimiento acerca del significado de este
concepto y su importancia en el campo de Ila
discapacidad. Si bien en su origen ha sido asociada a
multitud de situaciones deseables y positivas de las
personas, hoy en dia sabemos que su significado va mas
alla de aspectos como la felicidad, el bienestar o el buen
estado de salud, extendiéndose cada vez mas hacia una
perspectiva comprehensiva e integradora; esto es, un
constructo que guia las actuaciones de los servicios que
buscan mejorar las condiciones de vida y la satisfaccion
de las personas, asi como un medio para lograr una
mayor participacion, equidad y satisfaccidn con la propia

vida (Claes, Van Hove, Van Loon, Vandevelde y
Schalock, 2010).

En el terreno educativo, la calidad de vida se erige
como eje prioritario de las intervenciones en pro de la
inclusién educativa (Schalock, Gardner y Bradley,
2009). El movimiento inclusivo llega a Espafia en 1994,
cuando se celebra la Conferencia Mundial sobre
Necesidades Educativas Especiales (Salamanca) donde
se debate sobre la necesidad de aportar mayor claridad en
los mensajes sobre integracion/inclusion promovidos
desde las politicas educativas, promover mejoras en las
educacion del alumnado con necesidades educativas
especiales y reivindicar las reformas como objetivo
basico para la consecucion de escuelas de calidad para
todas las personas (Echeita y Ainscow, 2010). Asi, a
partir de finales del siglo XX, en diversos &mbitos y
contextos comienza a seguirse una serie de pasos que
apuntan a una clara evolucion en positivo hacia la
educacidn inclusiva y de calidad (Belmonte Almagro y
Garcia Sanz, 2013; Gémez-Vela, 2007).

En la actualidad, se demanda de una escuela inclusiva
basada en los principios de equidad, cooperacion y
solidaridad, que promueva un modelo de ensefianza
dirigido por igual a todo el alumnado y centrado en
aspectos que fomenten su capacidad de ser autbnomos,
independientes, autorregulados, y en definitiva, que les
permita convertirse en agentes causales de sus propias
vidas; esto es, en personas autodeterminadas (Arellano
Torres y Peralta Lopez, 2013; Van Loon, 2009; etc.).

La autodeterminacion, tomando como referente el
Modelo Funcional de Autodeterminacion de Wehmeyer
(1996, 1998) se refiere a la disposicion de cuatro
caracteristicas o elementos: autonomia, autorregulacion,
capacitacién psicoldgica y autoconocimiento, los cuales
evidencian la existencia de complejas relaciones entre la
persona y su entorno que se configuran a lo largo de la
vida de la persona y cuyo momento critico es la
adolescencia. Es esta una etapa llena de cambios, de
nuevos retos y nuevas decisiones, es el momento clave
para la puesta en practica de las capacidades y
habilidades adquiridas para tomar decisiones, hacer
elecciones, regular las propias acciones, etc. (Carter,
Austin 'y Trainor, 2012; Vega Garcia, Gomez-Vela,
Fernandez Pulido y Badia Corbella, 2013) por lo que la
instruccion directa y la disposicién de oportunidades
deberian situarse como aspectos centrales en el proceso
de aprendizaje del alumnado, de modo que contribuya a
aumentar su deseo y sus esfuerzos por alcanzar
resultados personales positivos que, finalmente,
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favorezcan el logro de una mayor calidad de vida (Peralta
Lépez y Gonzalez Torres, 2009).

El destacado papel de la autodeterminacion como
principio y guia de numerosas actuaciones en el campo
de la discapacidad, asi como la importancia que recibe su
promocién como objetivo deseable y posible para todas
las personas con discapacidad y, especialmente, para los
adolescentes, suscita la necesidad de atender al andlisis
de estos dos constructos poniendo especial atencion al
papel de uno de los principales factores ambientales que
median en el desarrollo de las habilidades y capacidades
conducentes a la adquisicion de la conducta
autodeterminada, la escuela.

La escuela juega un papel predominante en la
capacitacién del alumnado con discapacidad para
convertirse en duefios y responsables de sus actuaciones.
No obstante, en ella se evidencian e ciertas carencias,
falta de estabilidad y de continuidad de los apoyos que se
le ofrece al alumnado en su proceso de transito a la vida
adulta (Pallisera et al., 2014).

Por ello, esta investigacion tiene por objetivo conocer
el nivel de autodeterminacion del alumnado con
discapacidad intelectual escolarizado en Centros de
Educacién Ordinaria. En especifico se pretende: (a)
ofrecer informacion de tipo descriptivo que refleje los
niveles de calidad de vida de este alumnado, atendiendo
especialmente al dominio de autodeterminacién, (b)
estudiar el nivel de autodeterminacion del alumnado en
base a las cuatro caracteristicas presentes en este
constructo: autonomia, autorregulacién, capacitacion
psicolégica y autoconocimiento, y (c) describir los
elementos clave que determinan la calidad de la
escolarizacion de este alumnado, reflejando tanto las
percepciones positivas como aquellas que son
mejorables ofrecidas por el alumnado y por su
profesorado.

Método

Se emplea la metodologia de estudio de caso de tipo
descriptivo-interpretativo (Yin, 2009) y basada en
métodos mixtos para lograr un conocimiento mas
profundo de la realidad. Se trata ésta de una metodologia
de creciente uso en investigacion sobre calidad de vida
(Liesa Orusy Vived Conte, 2010; Palliseraet al., 2014) y
sobre autodeterminacion (Gregitis, Gelpi, Moore y Dees,
2015; Zacarias Ponce, Saad Dayan, Fiorentini Cafiedo y
Nava Castro, 2015), atil y coherente con los objetivos de
la investigacion que versan sobre la necesidad de ofrecer
una descripcién precisa e intensiva de una realidad muy
particular a través del uso de maltiples fuentes de datos.

Participantes

Se han seleccionado diez estudiantes, de los cuales
cinco son hombres y cinco son mujeres, con edades
comprendidas entre los 14 y los 16 afios, que se
encuentran escolarizados en Centros de Educacion
Ordinaria de la ciudad de A Corufia. Dichos jévenes
presentan discapacidad intelectual leve, moderada o
grave, o retraso general del desarrollo (véase Tabla 1).

Tabla 1.
Caracteristicas de los participantes

Frecuencia Porcentaje

Género  Validos Hombre 5 50.0
Mujer 5 50.0
Total 10 100.0
Edad 14 5 50.0
15 2 20.0
16 3 30.0
Total 10 100.0
Curso 1°ESO 6 60.0
2°ESO 4 40.0
Total 10 100.0
Discapacidad Leve 2 20.0
intelectual Moderada 4 40.0
Grave 1 10.0
Retraso
General  del 3 30.0
Desarrollo
Total 10 100.0

El estudio cuenta también con la participacion de
agentes educativos caracterizados por: (a) permanecer en
la institucion por tres 0 mas afios; y (b) dar atencion
directa al alumnado encuestado. Son un total de cuatro
profesionales: un pedagogo terapéutico (E1), una
orientadora con mas de treinta afios de permanencia en el
centro (E2), una orientadora con tres afios de
permanencia (E3) y una profesora/tutora de un aula de
diversificacion curricular (E4).

Instrumentos

Este estudio de casos se realiza a través de técnicas de
recogida y analisis de datos cualitativas (andlisis
documenta y técnica narrativa) y cuantitativas
(encuestacidn). Los instrumentos empleados son:

1. Revision de la literatura mas reciente en materia de
calidad de vida y autodeterminacion, util para
fundamentar el estudio, las &reas de interés en la
investigacion, y contrastar la informacion obtenida
durante el trabajo de campo.

2. Aplicacion de dos cuestionarios: (a) Cuestionario de
Evaluacion de la Autodeterminacion (Verdugo et al.,
2014), un instrumento compuesto por 61 items que
recogen informacién acerca de los cuatro
componentes que conforman la  conducta
autodeterminada, en base al Modelo Funcional de
Wehmeyer (1996, 1999); (b) el Cuestionario de
Evaluacion de la Calidad de Vida de Alumnos
Adolescentes (CCVA, GoOmez-Vela y Verdugo,
2009), compuesto por 61 items, de los cuales siete se
orientan a controlar la aquiescencia y otros diez el
sesgo derivado de la deseabilidad social.

3. Entrevistas semi-estructuradas con los profesionales
de los centros, en las que se preguntaba acerca de
cuatro bloques de contenidos: (a) autodeterminacién
y desarrollo personal; (b) relaciones interpersonales,
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inclusion y derechos; (c) bienestar fisico, emocional y
material; y (d) autodeterminacion y calidad de vida.

4. Entrevistas al alumnado, por medio de las diez
preguntas formuladas en la seccion cualitativa del
CCVA acerca de diversas areas de su vida.

Procedimiento

La recogida de datos se llev a cabo a lo largo de los
meses de enero y marzo de 2015. En primer lugar, se
tomo contacto con varios centros educativos de la ciudad
por medio de una carta y, posteriormente, una Ilamada
telefonica. En la primera fase del estudio se obtuvo
respuesta de seis centros, de los que seleccionamos
aquellos en los que obtuvimos ademas la participacion
del profesorado.

Una vez obtenida la informacion, los datos fueron
analizados estadisticamente, utilizando los relatos del
profesorado y del alumnado como informacion que
fundamenta y contextualiza los resultados. Para el
andlisis de los cuestionarios se empled el paquete
estadistico IBM SPSS Statistics 20. Para el analisis del
primer cuestionario, se agruparon los items contenidos
en el CCVA en siete dominios correspondientes a las
dimensiones conceptualizadas en el Modelo de Calidad
de Vida en la adolescencia de Gomez-Vela y Verdugo
(2009). En analisis del segundo cuestionario se produjo
mediante la agrupacion de los items en cuatro factores,
que coinciden con las secciones formuladas en el Modelo
de Autodeterminacion Funcional de Wehmeyer (1996,
1998), anteriormente citados.

El procedimiento para el andlisis de la informacion
cualitativa se dividio en dos fases: (a) fase descriptiva, en
la que se codifico la informacién de mayor relevancia y
se establecieron los codigos principales del estudio que
fueron contrastados con la informacion contenida en la
revision bibliografica inicial; y (b) fase interpretativa,
basada en la comprension de las relaciones entre cédigos
o variables y la extraccion de las principales categorias
de cada caso, evidenciando también la influencia de
variables como el sexo, la edad, el interés y la motivacion
del alumnado, las percepciones y las expectativas del
profesorado hacia éstos, la percepcién de la relacién
familia-escuela por parte del profesorado, etc.

Este proceso sistemético de recogida y analisis de la
informacion procedente de diversas fuentes y agentes, y a
través de diferentes técnicas, ha facilitado la
triangulacion de la informacion asi como generar un
conocimiento mas profundo de la realidad de estos
jovenes, disminuyendo asi el influjo de problemas
relacionados con la validez y la fiabilidad derivados del
posible sesgo de la investigadora.

Resultados

Se presentan los principales hallazgos obtenidos del
analisis de los cuestionarios aplicados al alumnado en
relacion con la calidad de vida (véase Tabla 2) y
autodeterminacion (véase Figura 1) y las entrevistas a los
profesionales de los centros participantes.

En la Tabla 2 se muestran los resultados obtenidos por
el alumnado participante en cada dimension de la calidad
de vida, estimados en una escala 0-100.

Tabla 2.
Estadisticos descriptivos de las puntuaciones transformadas de
la calidad de vida

N Media Desv. Tip

Relaciones interpersonales 10 935 37.899
Bienestar material 10 625 17.024
Desarrollo personal 10 81.07 10.247
Bienestar emocional 10 8285 12.463
(I:r;tri%rrz]ii(;l;)g/presenua en la 10 6270 12323
Bienestar fisico 10 69 8.755
Autodeterminacion 10 64.64 10.839

En este sentido, se observan valores que oscilan entre
el 62 y el 93% aproximadamente. Se trata de valores
medios, teniendo en cuenta la decision de los autores de
la escala de situar en el 70% un nivel “satisfactorio” de
Calidad de Vida (Gomez-Vela y Verdugo, 2009).

Analisis de las dimensiones de la calidad de vida

El analisis de la informacién correspondiente a cada
dimensién de la calidad de vida de estos jovenes permite
destacar, en términos generales, una valoraciéon muy
positiva de los dominios de relaciones interpersonales
(93.5%), bienestar emocional (82.85%) y desarrollo
personal (81.07%), y puntuaciones bajas en relacién con
bienestar fisico (69%), autodeterminacion (64.64%),
integracion en la comunidad (62.7%) y bienestar material
(62.5%).

Dichas puntuaciones presentan notables variaciones en
cada joven, por lo que a continuacién analiza
exhaustivamente los siete dominios que componen la
calidad de vida, agrupados en tres tematicas: bienestar
personal, participacion social e independencia personal.

Bienestar personal. Se recoge, bajo este epigrafe, las
dimensiones de la calidad de vida que aluden al bienestar
de la persona en términos generales; a saber, bienestar
emocional, fisico y material. Respecto al primero, los
resultados refieren un bienestar emocional de estos
jévenes en términos medios, que se expresa ademas en
sus definiciones de la felicidad como “estar al lado de mi
hermana que me quiere” (Al), “estar con mis amigos”
(A5), “estar contenta y tener alegria” (A7), “estar
contento” (A8), etc. Esta dimensidn esta representada por
un promedio de 82.85%. Estos jovenes perciben su
bienestar emocional condicionado por el apoyo y el
carifio recibido por sus familias, sus vivencias en el
instituto y su relacion con sus compafieros. Al respecto,
el profesorado entrevistado se refiere a una buena
relacion entre este alumnado y sus familias que, en
ocasiones, se caracteriza por la “sobreproteccion”. Con
respecto a sus compafieros, la mayoria de profesionales
afirman que este alumnado es aceptado y apreciado por
sus compafieros, aunque no siempre apoyado ya que
“Para apoyar habria que saber como y, también, coincidir
en los intereses y esto, en muchas ocasiones, no ocurre”
(E1) y, por lo tanto,
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aprecia, acepta, no apoya. Eeh, admite en el 90% de
los casos. Hay quien se mofa, como lo hay siempre,
hay quien se mete con ellos, lo de siempre, pero yo
creo que:: bueno, lo bueno que ha tenido la
integracion es que:: ya vienen acostumbrados a ellos
desde siempre, vienen acostumbrados a que exista la
diversidad entre ellos desde educacion infantil,
entonces, aceptan que estan ahi, y los admiten. (E2)

Respecto al bienestar fisico, las valoraciones de este
alumnado son, a nivel general, altas. La mayoria de ellos
se refieren a un buen estado de salud. De forma
espontanea, se refieren a la salud como comer sano,
hacer deporte dentro o fuera de la escuela, etc.

Por ultimo, el bienestar material obtiene valoraciones
62.5% Se observa que las puntuaciones mas bajas se
relacionan no tanto con la disposicion de bienes basicos
(alimento, vivienda, vestido), sino mas bien con las
posibilidades que sus padres les ofrecen para gestionar y
administrar su propio dinero para comprarse cosas 0 para
ahorrar.

Participacion social. Se incluyen en este apartado los
dominios de relaciones interpersonales e integracion y
presencia en la comunidad. Las relaciones
interpersonales obtienen una puntuacién de 93.5%
Anteriormente, se evidenciaba la importancia que para
estos jovenes tiene contar con apoyo familiar. Las
familias, en opinion de las profesionales de los centros,
son un eje clave en la educacion del alumnado, tanto
como facilitadoras como barreras a su desarrollo:

T, como padre haces el esfuerzo de::: trabajar por
Ta hijo, entonces ahi estds ya reconociendo sus
potencialidades porque se las aceptas, aceptas que las
tiene porque estas TU esforzandote por ello. Si no
haces ese esfuerzo no le estés::: reconociendo nada, le
estds haciendo dependiente y entonces en este
sentido, pues si, hay familias que efectivamente estan
implicadas en la evolucién de sus hijos (E3)

Y en relacion con esto, la integracion de estos jovenes
se vera en gran medida determinada también por el
apoyo familiar recibido pues la familia actia como
promotora/barrera a la inclusion de sus hijos, al igual que
la sociedad. Opina uno de los profesionales que el mundo
“esta diseflado por personas sin discapacidad para
personas sin discapacidad™ (E1) limitando por tanto su
acceso y en consecuencia, la persona con discapacidad
“se percibe como una persona, o sea, nula” (E4).

Tampoco la escuela estd actuando como facilitadora de
la integracién del alumnado. Se reclama del contexto
educativo que actla como “un agente inclusivo” con la
sociedad en su conjunto puesto que “la salida laboral de
las PCD mas que un problema educativo es un problema
social y en Espafia se hace muy poco en este sentido (...)
las PCD estan abocadas a la exclusion social” (E1)

Concuerdan estas afirmaciones con las valoraciones
ofrecidas por los docentes acerca de la situacién actual
que vive el alumnado en relacidn a sus posibilidades para
participar en la sociedad, donde frente a una valoracion
muy positiva del apoyo recibido por sus redes mas
cercanas (las familias), la percepcién de su integracion en
la sociedad es més de treinta puntos por debajo.

Independencia personal. Se refiere a las dimensiones
de desarrollo personal y autodeterminacion. Respecto al
primero, en general estos jovenes afirman que sus logros
son el resultado de sus esfuerzos, teniendo presentes
también sus dificultades académicas. En su mayoria,
desconocen la finalidad real de su formacidn en el futuro,
aspecto reforzado en cierta medida por los profesionales
que trabajan con ellos, cuyas expectativas respecto a este
alumnado son, generalmente, bajas: “Estos nifios si es sin
una adaptaciéon, una ACI, y sin un programa de
diversificacion curricular directamente no se llevarian un
titulo. Aln asi, el titulo es un poco regalado, porque::
pero bueno, es una manera de regalarselo” (E4)

Finalmente, en lo referente a la autodeterminacion de
estos jovenes, el trazo comln que evidencia el
profesorado es la “sobreproteccion”. Como afirma una
de las profesionales

Tenemos tendencia a superprotegerlos, a no dejar
que sean lo mas auténomos posibles [mm]. Yo estoy
segura de que muchos de los que vienen aqui o:: la
mitad, por lo menos, podrian ser mas autbnomos si no
estuvieran tan pendientes de ellos (E2)

Esta sobreproteccion coincide con la bajas
puntuaciones en este dominio de la calidad de vida
(64.64%), asi como en la escala ARC-INICO, donde se
obtiene un promedio de 66.84%, y en las diferentes
secciones que lo componen, sobre todo en referencia a su
autorregulacion (63.95%) y su autonomia (64.7%) (véase
Figura 1).

80,00

60,00

Media

40,00

o0

20,004

0.00 T T T
Autonemin Ate =1

Variables
Figura 1. Puntuaciones medias en las secciones de la
autodeterminacion.

Los resultados obtenidos ponen de manifiesto que
estos adolescentes contindan viendo limitadas sus
capacidades para tomar decisiones, hacer elecciones,
tomar el control en aspectos relacionados con su
educacidn, sus amistades, su tiempo de ocio, etc.

Discusion
Los resultados parecen vislumbrar la relacion entre una
mayor calidad de vida y autodeterminacion y las
variables contrastadas, siendo necesario intervenir
especificamente para la promocion de las habilidades y
capacidades que les permitan alcanzar una mayor
autodeterminacion y, por consiguiente, contribuir al

incremento de su calidad de vida.
Si bien comienzan a apreciarse, en muchos de estos
jovenes, el desarrollo de habilidades y capacidades que
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indican una progresion hacia un estado de
independencia, autonomia y toma de control sobre sus
vidas, es fundamental el trabajo continuo y progresivo,
pues estos jovenes se encuentran en un momento de su
vida lleno de cambios, de retos y de dificultades a los que
deberan enfrentarse. Si los docentes y las familias les
proporcionan los recursos y estrategias adecuadas, Yy Si
crean un entorno adecuado, serd posible que estos
jovenes avancen hacia el camino de la
autodeterminacién. Si por el contrario, creamos barreras,
los sobreprotegemos y no les damos esos entornos
naturales y enriquecedores para poner a prueba sus
capacidades y descubrir sus limitaciones y cémo
afrontarlas, estaremos creando seres dependientes y
apaticos, esclavos de sus propias limitaciones.

En este grupo, se atisban comportamientos y
percepciones de la vida muy diferentes y por ello,
debemos atender a sus individualidades. Ellos deben
sentirse apoyados en todo momento partiendo de sus
necesidades, de sus capacidades y potencialidades y
reconociendo y ayudandoles a superar sus limitaciones.

Por todo ello se hace fundamental el papel de la
escuela, del profesor/a-tutor/a, y de su coordinacion con
cada familia, para fomentar la adquisicion de las
habilidades que cada joven precisa, dotando a cada cual y
al conjunto de los estimulos y de las oportunidades que
facilitaran que, todos aquellos aprendizajes de los que los
hemos provisto, puedan ser expresados en las situaciones
lo mas naturales y reales posibles, permitiéndoles
adquirir mayores experiencias y conocimientos en
autodeterminacion.
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