Analisis de los apoyos que
reciben los jovenes con
discapacidad intelectual en
su transicion a la vida adulta
en Espana: una investigacion
a partir de experiencias de
profesionales y personas con

discapacidad:

Analysis of support received by young people
with intellectual disabilities in their transition
to adulthood in Spain: an investigation based
on the experiences of professionals and

people with disabilities

|
Resumen

El objetivo de este trabajo es obtener
informacion acerca de la adecuacion
de la red de dispositivos o servicios
donde estos jovenes son objeto

de acciones socioeducativas en su
proceso de transito a la edad adulta en
Espaiia. 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 que reciben
los jovenes con discapacidad a lo largo
de su proceso de transito y cuestionan
la formacién marcadamente académica
que reciben los jovenes como
preparacion su vida adulta. También
se analiza la participacion de los
jovenes y sus familias en el proceso.

La investigacion nos permite disponer
de una visién contrastada y amplia del
proceso de transito a la vida adulta de
los jovenes con discapacidad y plantear
estrategias de mejora de este proceso.

|
Abstract

The objective of this study is to gather
information regarding the adaptation
of the range of socio educational
projects and services aimed at the
transition to an adult life of young
persons with intellectual disabilities

in Spain. The research of the study
has been done in three stages. During
each stage, a specific tool has been
used. One to one in-depth interviews
have been undertaken with 45
professionals and 20 individuals

with intellectual disabilities. The
Delphi method has been applied to
two panels consisting of 20 experts
each. Firstly, results focus on the
approach to different issues related

to the devices. Secondly, the training
opportunities that these individuals
receive to ease the transition period is
addressed. And finally, the study refers
to the participation of the individuals
themselves and their families in the
process. The developed analysis
allows us to propose strategies to
improve the transition to adult life.
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1. La transicion a la vida adulta de las
personas con discapacidad intelectual:
complejidad y necesidad de estudio

El tema de la transicion a la edad adulta y vida
activa de las personas con discapacidad ha
sido foco de estudio en los ultimos 30 afios.
Constituye un proceso encaminado a lograr
objetivos relacionados con la participacion en
actividades formativas mds alla de la educacion
obligatoria, la inclusion laboral, el inicio de la
emancipacién de la familia, la implicacion y
participacion activa en distintos espacios de la
comunidad, y la posibilidad de experimentar
relaciones sociales y personales satisfactorias
(Cobb y Alwell, 2009; Kaehne y Beyer, 2009;
Martinez Rueda, 2002; Test et al., 2009;
Trainor, 2008). Las trayectorias individuales
de transicion que llevan a conseguir estos
objetivos se construyen fundamentalmente en
base a la articulacion de apoyos que se ofrecen
en servicios escolares y postescolares. Estudios
realizados en distintos contextos (Hudson,
2006; Jordan de Urries y Verdugo, 2013;
Kaehne y Beyer, 2009; Pallisera, 201125 Pallisera
et al., 2012 y 2014; Rossell6 y Verger, 2008;
Winn y Hay, 2009) ponen de manifiesto que
actualmente la transicion a la vida adulta sigue
siendo uno de los procesos mas complejos a los
que se enfrentan los jovenes con discapacidad
intelectual.
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La complejidad de la transicion acentuia la
necesidad de disefiar e implementar sistemas de
apoyo a los jovenes con discapacidad intelectual
con el fin de ayudarles a desarrollar itinerarios
que tomen en consideracion los distintos roles
que desempenan las personas adultas en la
sociedad. Es fundamental tener en cuenta

que los procesos de transito se desarrollan

en una red de dispositivos institucionales o
servicios concretos, por lo que la comprension
en profundidad de la relacion entre estos
dispositivos se configura como un elemento
primordial para poder emprender acciones que
incidan en la optimizacion de la transicion a la
edad adulta y vida activa de las personas con
discapacidad. Para ello, es necesario emprender
estudios que tengan en cuenta de forma global
las distintas dimensiones y escenarios implicados
en este proceso (Hudson, 2006).

En los ultimos afios se han desarrollado

en nuestro pais trabajos que aportan datos
relevantes sobre algunas dimensiones especificas
de la transicion. En este sentido, mencionamos
una interesante investigacion, centrada en la
dimension laboral, que se orienta a evaluar

la calidad de las acciones de transicion
escuela-trabajo con el colectivo de personas

con discapacidad y a proponer estrategias de
mejora para el empleo (Ferndndez e Iglesias,
2005). Este trabajo, a partir del analisis de
casos constituidos por programas, analiza la
adecuacion de dichos programas de formaciéon
y concluye con datos relativos a los elementos

a establecer en el dmbito de los programas de
formacién ocupacional e intermediacion laboral
para facilitar el logro del empleo de las personas
con discapacidad.

Otros estudios se han desarrollado con la
finalidad de profundizar en las potencialidades
del trabajo con apoyo como metodologia de
inclusion laboral (Becerra et al., 20125 Egido et
al., 2009; Jordan de Urries et al., 2005; Jorddn
de Urries y Verdugo, 20105 Vila et al., 2007;
Rius, 2005).

Centradas en la dimension educativa, se
configuran diversas lineas de estudio: por una
parte, encontramos un conjunto de trabajos
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centrados en el papel de la escuela secundaria
en el proceso de transicion de los jovenes con
discapacidad intelectual (Pallisera et al., 2012;
Vila et al., 2010; Vila et al., 2012). Estos
trabajos apuntan algunas estrategias para
asegurar un proceso inclusivo en el transito a
la vida activa de los alumnos con discapacidad
intelectual, tanto a nivel de politicas educativas
como en relacién con el despliegue de
determinadas acciones psicopedagogicas. Por
otra parte, en los dltimos afios estan cobrando
interés los estudios centrados en los llamados
programas educativos de segunda oportunidad
que, en sentido amplio, se refieren a una variada
gama de précticas educativas y formativas cuya
finalidad es luchar contra la exclusion social
ligada a la exclusion escolar (Adame y Salva,
2010). En este sentido, la investigacion, ain
incipiente, estd mostrando las posibilidades de
esta modalidad formativa para la capacitacion
de los jovenes en situacion de vulnerabilidad
(Olmos y Mas, 2013) v, especificamente, de
jovenes con discapacidad (Castro, 2013; Castro
y Vila, 2013).

Ahora bien, para plantear estrategias y acciones
concretas a diferentes niveles (normativo,
institucional-organizativo, curricular y de
articulaciéon de servicios) facilitadoras de los
procesos de transicion se debe ir mas alld

de los estudios que se centren en una tnica
dimension (por ejemplo, la laboral) o escenario
(por ejemplo, el sistema educativo). Por el
contrario, es imprescindible abordar un enfoque
o perspectiva global multidimensional que
tenga en cuenta de forma completa el sistema

o red de dispositivos en el que se construyen y
desarrollan los procesos de transito. Ademads,
esta perspectiva de analisis debe incluir como
fuente de informacion a las propias personas
con discapacidad: el conocimiento sobre como
mejorar los recorridos personales hacia la vida
adulta desde una 6ptica inclusiva se enriquecerd
en la medida en que se incluya de forma efectiva
a las personas con discapacidad en la toma de
decisiones de los procesos de investigacion. Es
necesario buscar formas para garantizar que

las personas con discapacidad intelectual estén
correctamente representadas en las distintas
fases de la investigacion; para ello, deben
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promoverse proyectos colaborativos elaborados
con rigor que equilibren puntos de vista y
otorguen un mayor alcance de la investigacion
(Gill, 1999; Walmsley y Johnson, 2003).

Con este planteamiento, se desarrolla la
investigacion que presentamos en este

articulo, 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. En concreto, se
presentan los principales resultados del primer
objetivo de esta investigacion, el cual se propone
la obtencién de informacion acerca de la
adecuacion 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 Espana.

|
2. Método

Para la consecucion del objetivo citado, se
plantea el estudio de la red de centros o servicios
relacionados con el transito a la vida adulta de
los j6venes con discapacidad intelectual, con el
objeto de detectar los principales problemas con
los que se enfrentan estos jOvenes para realizar
su transicion desde una perspectiva inclusiva.

La investigacion se realiza a partir del
conocimiento que tienen del proceso los
propios jovenes con discapacidad intelectual y
los profesionales implicados en los servicios y
programas que intervienen en este proceso de
transicion, tanto en el Ambito educativo escolar
como en el postescolar. Entre los dispositivos
del ambito escolar estdn las escuelas ordinarias
y especiales, los institutos de educacion
secundaria, los equipos multiprofesionales

de apoyo y los programas especificos que
ofrece el sistema educativo. En cuanto a los
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servicios postescolares, encontramos centros
ocupacionales, servicios de empleo con apoyo,
programas de formacién ocupacional, etc.

Con el objetivo de garantizar la confiabilidad
de los resultados de la investigacion se obtienen
datos de diferentes fuentes; concretamente, han
participado en la investigacion profesionales
que desarrollan su rol laboral en servicios
socioeducativos relacionados con la transicion,
expertos en este ambito y personas con
discapacidad intelectual. También se han
diseniado y aplicado diferentes instrumentos para
la recogida de datos (entrevistas en profundidad
y cuestionarios). Con ello se pretende disponer
de un amplio abanico de datos que permitan
contrastar la informacion mediante la
triangulacion de datos en las distintas etapas.

El estudio se ha llevado a cabo en tres etapas y
en cada una de ellas se ha disefiado y aplicado
un instrumento especifico. El propésito de la
primera etapa es conocer la visién que tienen los
profesionales de los distintos dispositivos, sean
escolares o postescolares, sobre los procesos de
transicion a la edad adulta y a la vida activa

de los jovenes con discapacidad intelectual. La
segunda etapa busca conocer la vision de la
transicion que tienen personas con discapacidad
intelectual que se hallan en distintas fases de

su proceso de transicion. En ambas etapas se
disefian y aplican entrevistas individuales.

Finalmente, la tercera fase del estudio tiene como
objetivo obtener datos sobre la adecuacion de
los servicios o dispositivos donde se trabaja con
jovenes con discapacidad intelectual a lo largo
de su proceso de transicion a la edad adulta y
vida activa, tanto en el escenario escolar como
en el postescolar, y detectar qué obsticulos y
dificultades son percibidos por parte de los
expertos en estos escenarios en relacion con
ciertos temas que la investigacion existente ha
mostrado como cuestiones clave en el proceso de
transito a la edad adulta y vida activa que siguen
estos jovenes. Para llevar a cabo este estudio
seguimos el método Delphi, cuyo objetivo es

la obtencién de una opinién grupal fidedigna

a partir de un conjunto de expertos (Landeta,
1999). Es un método apropiado cuando los
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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
analisis 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). Concretamente, en
nuestro estudio se han constituido dos paneles de
expertos (dmbito escolar y postescolar) y se han
llevado a cabo dos rondas de cuestionarios para
cada uno de los paneles de expertos (Pallisera et
al., 2013).

La Tabla 1 resume la informacion sobre
los objetivos de cada una de las etapas, los
participantes y los temas planteados en cada etapa.

|
3. Analisis de la informacién

El procedimiento seguido para el andlisis de
datos ha sido el siguiente: en primer lugar, se ha
realizado un andlisis de los datos obtenidos en
cada una de las etapas (ver procedimiento en
Tabla 2). Posteriormente, en una segunda fase,
se realiza el andlisis conjunto de la informacion
obtenida.

Una vez ha finalizado el analisis de datos
obtenido en las tres etapas de la investigacion,
se ha realizado una segunda fase de analisis.

En esta segunda fase se ha llevado a cabo

la lectura en profundidad de los informes
resultantes de cada una de las etapas del estudio.
Se han revisado también, para profundizar

en la informacion obtenida a partir de cada
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Tabla 1. Participantes, finalidad, instrumento y temas de trabajo en cada una de las etapas del estudio

la adecuacion de los
servicios o dispositivos
donde se trabaja con
jévenes con discapacidad
intelectual en el proceso
de transito.

escolar y otro postescolar

Ambito escolar: 20 personas (6
profesionales trabajan en centros
de educacion especial, 4 en
centros ordinarios, 4 en equipos
multiprofesionales, 3 en programas
de diversificacion curricular y 3 son
investigadores).

Ambito postescolar: 17 personas (5 en
centros ocupacionales, 5 en empleo con
apoyo, 2 en apoyos a vida independiente,
2 en formacién ocupacional y 3
investigadores).

El 75% son mujeres, el 70% tiene mas de
15 afios de experiencia y el 30% entre 8
y 15 afios.

Los participantes dedicados a la
investigacion son expertos universitarios
en la tematica procedentes de distintas
universidades de Espafa.

S <_1e| Finalidad de la etapa Participantes y Descripcion Temas
estudio

1 Conocer la vision de 45 profesionales de servicios escolares | ® Vision del proceso de transicion
los profesionales de y postescolares (Cataluia) de jovenes con discapacidad
dispositivos escolares y intelectual (JDI)
postescolares sobre la 80% mujeres y 20% varones. El 60% e Vision deseada del proceso de
transicion trabaja en el ambito escolar (8 en transicion JDI. Propuestas de

centros de educacion especial, 9 en cambio para la mejora:

centros ordinarios y 10 en equipos — A nivel organizativo y curricular
multiprofesionales). El 40% en — A nivel profesional

servicios postescolares (6 en Centros — A nivel de articulacion/
Ocupacionales, 7 en servicios de Empleo coordinacion de servicios

con Apoyo, 3 en formacion ocupacional y

2 en apoyos a la vida independiente).

El 64% de los participantes tiene mas de

15 afios de experiencia, el 33% entre 8 y

15 afos.

2 Conocer la visién 20 personas con discapacidad e \/isién sobre la formacioén previa y
de la transicion que intelectual (Catalufia) su percepcioén sobre los apoyos
tienen personas con recibidos en la etapa de transicion
discapacidad que se 50% mujeres y 50% varones. e Experiencia laboral y apoyos
encuentran en distintos 9 personas tienen de 17 a 25 afios, 6 de recibidos
momentos del proceso de | 26 a 35 afios y 5 son mayores de 35. e Proyecto de futuro y percepcién
transito 7 de los participantes realizan un curso de apoyos que pueden ayudarles a

de formacion para la transicion y viven conseguirlos
en casa; una persona esta en un centro
ocupacional y el resto trabaja en centros
especiales de empleo o mediante empleo
con apoyo.
3 Obtener datos sobre 2 Paneles de expertos, uno de ambito | Vision del proceso de transicion

Establecimiento sistematizado de
itinerarios de apoyo

Trabajo con familias

Adecuacién de la formacién de los
profesionales

Aspectos curriculares y
organizativos

Trabajo colaborativo entre
profesionales

Adecuacién de las alternativas
postescolares

Coordinacion de servicios

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 2. Primera fase de andlisis: aplicacion y procedimiento de analisis de los datos en cada uno de los

estudios

Etapa/instrumento

Procedimiento de aplicacion y analisis de los datos

Etapa 1: Entrevistas
en profundidad a
profesionales (marzo-
abril 2012)

Los participantes dan su consentimiento informado para la grabacién de las
entrevistas. Se aplican las entrevistas en el puesto de trabajo de cada uno de los
entrevistados.

Se transcriben y analizan las entrevistas con el programa Atlas-ti. Se realiza un
andlisis de contenido tematico clasificando la informacién en funcién de los ejes
que articulan la entrevista.

Se redacta un informe con la informacion resultante del analisis. Este informe
comprende el andlisis de las tendencias en cada uno de los codigos establecidos
junto con fragmentos de las entrevistas que dan apoyo a esta informacién.

Etapa 2: Entrevistas en
profundidad a jovenes
con discapacidad
intelectual (abril-julio
2012)

Los participantes dan su consentimiento informado para la grabacién de las
entrevistas. Se realizan las entrevistas de forma individual.

Se transcriben las entrevistas. Se redactan las trayectorias individuales a partir de
las experiencias narradas, con lo que se obtienen las 20 trayectorias biograficas
correspondientes a cada caso.

Se analizan las transcripciones con el programa Atlas-ti. Se realiza un andlisis de
contenido tematico conjunto clasificando la informacién a partir de los ejes que
articulan la entrevista. Ello permite analizar las tendencias en los itinerarios vividos
en los distintos ejes tematicos contemplados en los instrumentos.

Se redacta un informe final con la informacién obtenida sobre las trayectorias
personales vividas por los jévenes con discapacidad analizada a partir de este
proceso.

Etapa 3: Cuestionarios a
profesionales siguiendo
el método Delphi
(marzo-junio 2012)

12 ronda cuestionarios: Se pide a cada participante que valore cada item en una
escala del 1 al 5 en funcién de su grado de acuerdo con la afirmacion presentada.
Se les invita a escribir, para cada item, sus comentarios, dudas, apreciaciones
sobre la afirmacion en cuestion para argumentar su respuesta.

Los cuestionarios se envian por correo electrénico y los participantes realizan la
devolucion por esta via una vez cumplimentados. Se analizan separadamente
los cuestionarios de cada panel de expertos. Se calculan medias y desviaciones
tipicas de cada item y los coeficientes de variacidon como indicador del grado de
consenso entre los diferentes expertos. Se realiza un andlisis de contenido de las
repuestas abiertas.

2% ronda de cuestionarios: Dado que los expertos no sugieren cuestiones distintas
a las planteadas en el primer cuestionario, se envia el mismo cuestionario a los
34 expertos que respondieron el primero. A cada miembro se le envia también

el cuestionario con las puntuaciones individuales de cada experto en la primera
vuelta, media y desviacion tipica, y el resumen del analisis de los comentarios de
los expertos.

Para analizar el segundo cuestionario se sigue el mismo procedimiento que en la
primera ronda.

El andlisis de datos se articula en funcién de los ejes tematicos del cuestionario.
Se redacta un informe final en el que se recogen los resultados obtenidos, con las
tendencias resultantes y fragmentos de los textos escritos por los participantes en
su respuesta a las preguntas abiertas .

El procedimiento seguido y los resultados obtenidos en el estudio realizado a partir del método Delphi pueden
consultarse en Pallisera et al. (2013).

Fuente: Elaboracion propia.
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uno de los instrumentos, las transcripciones

de las entrevistas a los profesionales y a las
personas con discapacidad y de las opiniones
mostradas por los expertos participantes en el
estudio Delphi. En base a todo este proceso se
definen los ejes temdticos que van a centrar el
analisis conjunto de la informacién obtenida.
En esta segunda fase nos interesa obtener una
comprension global acerca de como se produce
el proceso de transito a través de la red de
dispositivos o servicios escolares y postescolares
que ofrecen apoyos a los jovenes con
discapacidad en sus trayectorias hacia la vida
adulta. Se definen, concretamente, los siguientes
ejes tematicos de analisis:

e Adecuacion de los dispositivos (escolares
y postescolares) en relacién con el proceso
de trénsito: funciones, responsabilidades,
coordinacion de servicios y apoyos.

e La formacién para la transicion: la
formacion de los jovenes para el logro de
objetivos relacionados con la inclusion
social y laboral, para la emancipacion
familiar y la participaciéon comunitaria.

e El papel de los jovenes y sus familias en
el proceso de transito: oportunidades de
participacion.

Disponer de informacion procedente de distintas
fuentes (profesionales y jovenes) y obtenida
con distintos instrumentos (entrevistas en
profundidad y técnica Delphi) ha facilitado
realizar un proceso de triangulacion de la
informacion, a partir de la cual se definen

las cuestiones prioritarias en los distintos
temas (Cisterna, 2005). Concretamente, se

usa la triangulacion de métodos, de datos y

de investigadores (Okuda y Gémez, 2005).

La triangulacion de métodos se ha llevado a
cabo con el uso de distintos acercamientos al
fenémeno estudiado: concretamente, se han
realizado las entrevistas a profesionales (etapa
1); entrevistas a las personas con discapacidad,
en base a las cuales se han redactado las
trayectorias personales individuales (etapa

2); se ha aplicado el método Delphi, que
supone una aproximacion mixta (cuantitativa-
cualitativa) en la tercera etapa. La triangulacion
de datos se produce a través de la verificacion
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y comparacion de la informacién obtenida en
diferentes momentos mediante los distintos
métodos utilizados. También se utiliza la
triangulacién de investigadores, puesto que los
miembros del equipo participan en el andlisis
de los datos; en algunos momentos de forma
independiente y otras a través del trabajo en
equipo, y finalmente se llega a un consenso
entre ellos.

|
4. Resultados

El andlisis desarrollado nos permite disponer
de una vision contrastada y amplia del proceso
de transito a la vida adulta de los jovenes con
discapacidad. A continuacién presentaremos
los principales resultados derivados de esta
investigacion. En primer lugar, se plantean
distintas cuestiones relacionadas con los
dispositivos y sus relaciones; concretamente:

la continuidad de los apoyos que se ofrecen a
los jovenes con discapacidad en el transcurso
del proceso de transito, la adecuacion de los
servicios o dispositivos, y la relacion entre estos
dispositivos. En segundo lugar, se aborda el
tema de la formacion que reciben los jévenes
como preparacion para la transicion a su vida
adulta y el logro de los objetivos asociados a
ella: inclusion laboral y social, participacion
comunitaria, etc. Finalmente, nos referimos a
un tema clave en los procesos de transito: la
participacion de los jovenes y sus familias en el
proceso.

En la presentacion de la informacion de

cada uno de estos temas nos centramos
especificamente en las cuestiones que, a la

luz del andlisis realizado, se configuran como
elementos clave a tener en cuenta para mejorar
los procesos de transito de los jovenes con
discapacidad en nuestro pais. Los datos se han
obtenido a partir del proceso de analisis descrito
en el apartado anterior. En algunos casos, se
ilustra la informacion sefialada con fragmentos
extraidos de las entrevistas o de los cuestionarios
Delphi.



Maria Pallisera ¢ Judit Fullana ® Montserrat Vila ¢ Paco Jiménez » Montse Castro ¢ Carolina Puyalto 34

Mario Montero ¢ Raquel Martin

4.1. Los dispositivos que integran la red

de servicios de transito para jovenes con
discapacidad intelectual: servicios escolares y
postescolares

Las trayectorias de los jovenes con discapacidad
en su proceso de transito a la vida adulta estan
enormemente condicionadas por el eje espacio/
tiempo. Asi, el estudio desarrollado en la etapa 2
nos ha permitido obtener 20 trayectorias de vida
diversificadas en funcién de distintas variables,
pero fuertemente influenciadas por las tendencias
en escolarizacién y atencion a las personas con
discapacidad mayoritarias en el momento en que
estas personas fueron escolarizadas.

Podemos establecer dos situaciones dominantes:
por una parte, las personas que se escolarizaron
en las décadas 70 y 80, que asistieron a

centros de educacion especial y sus itinerarios
postescolares transcurrieron basicamente en
centros de atencion a personas adultas con
discapacidad (centros ocupacionales o centros
especiales de empleo); por otra, la de personas
que han sido escolarizadas a partir de la década
de los 90. En este ultimo caso, los itinerarios
escolares son diversificados.

El progresivo avance de la inclusion educativa
vivido en el Estado espafiol a partir de la Ley
de Ordenacion General del Sistema Educativo
(LOGSE, 1990) y la Ley de Educacién (LOE,
2006) conlleva el aumento de trayectorias

de personas que inician y desarrollan su
escolarizacion en centros ordinarios. Se
percibe en las personas mds jovenes una mayor
diversificacion en los itinerarios postescolares:
algunas de ellas contintan asistiendo a centros
ocupacionales o centros especiales de empleo,
pero otras acceden a otras alternativas de
cardcter inclusivo como los servicios de empleo
con apoyo. También se percibe un aumento,
en los dltimos afos, de personas que después
de finalizar la escolarizacién obligatoria han
realizado estudios de formacion profesional.
Aunque algunas de estas experiencias no

han sido satisfactorias, son una muestra del
incremento de posibilidades existentes para los
jovenes con discapacidad en su transicion a la
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vida adulta. Sin duda, como plantean Kaehne

y Beyer (2009), la apuesta por la educacion
inclusiva genera nuevos retos para la transicion,
puesto que la incorporacién de centros
educativos ordinarios en la red de servicios

de transicion obliga al establecimiento de
alternativas que den continuidad a la educacion
inclusiva que han recibido en los ultimos afios
muchos jovenes con discapacidad intelectual.

En los momentos actuales la red de dispositivos
o servicios de transicion en nuestro pais es
diversificada y compleja. Conocer cémo

se produce el proceso de transito implica
profundizar en la red de dispositivos. En este
sentido, se analizan seguidamente distintos
temas que los participantes en el estudio han
destacado sobre la relacion entre los centros

o dispositivos donde se atiende a jovenes con
discapacidad en su proceso de trdnsito a la vida
adulta:

e Laarticulacién de los apoyos que reciben a
lo largo del proceso.

e La adecuacion de los servicios o
dispositivos.

e La distribucion de responsabilidades y
funciones entre los servicios o dispositivos.

a. La articulacion de los apoyos que se ofrecen
a los jovenes con discapacidad en el transcurso
del proceso de transito

Un elemento caracteristico del proceso de
transicion a la vida adulta que viven los
jovenes con discapacidad es que a lo largo de
su trayectoria se valora para cada joven los
apoyos que necesita y como deben ofrecerse en
los distintos centros o dispositivos por donde
transcurre su itinerario (Foley et al., 2012).

En este sentido, nos interesa analizar si existe
continuidad o fragmentacion en las trayectorias
que establecen los jovenes con discapacidad a lo
largo del proceso de transito.

En primer lugar, se aprecia que en la transicion
de primaria a secundaria los jovenes con
discapacidad intelectual tienden a ser atendidos
en programas de diversificacion curricular,
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pasando buena parte de la jornada escolar en
aulas de apoyo y con adaptaciones curriculares:

«Los examenes un poco especiales porque
claro, yo, yo hay cosas que a mi si m dicen,
“bum, bum, bum” no me entero. Si me lo
explican pausado y eso, si. Ahora, si van del
tirén, yo no me entero de nada. Y bueno es

un poco (...) bueno, los exdimenes eran un
poco diferentes. O sea, era lo mismo pero con
preguntas mds sencillas. Y bueno, gracias a los
examenes aprobé, no todos, pero si algunos»
(Persona con discapacidad, entrevista 7).

Esta situacion, aunque se reconoce que puede
ayudar en el proceso de aprendizaje, es discutida
por algunas de las propias personas con
discapacidad:

«Es que yo los grupos creo que tienen que ser
heterogéneos (...) Que después de la escuela
hagan una hora (...) porque si no creo que de
alguna manera se sentiran rechazados, que

se sentirdn como los jovenes que van a una
escuela especial» (Persona con discapacidad,
entrevista 10).

Asi, tanto los profesionales entrevistados

como las personas que han integrado los dos
paneles de expertos y las propias personas con
discapacidad entrevistadas coinciden en sefialar
abiertamente que los jovenes con discapacidad
intelectual experimentan dificultades para
completar los estudios de secundaria obligatoria.
Para los jovenes que no lo han conseguido, esto
constituye una percepcion de fracaso personal
puesto que les limita las oportunidades de acceso
a la formacién y al empleo:

«Desgraciadamente no pude obtener el
graduado, por eso estoy aqui (un programa
especifico para jovenes con discapacidad
intelectual). Mira que lo intenté y puse
ganas, pero al final no pude (...) Y si pudiera
volver atrds y sacarme el graduado, lo harias»
(Persona con discapacidad, entrevista ).

Incluso en el caso de que puedan acreditar esta

formacion, dificilmente pueden continuar su
formacion mas alld de la Ensefianza Secundaria
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Obligatoria. Aunque algunas personas lo
intentan, se trata de un objetivo realmente
complejo. En la etapa de formacién profesional
hay poca experiencia en la realizacion de
adaptaciones curriculares por lo que superar los
cursos se convierte en una tarea dificil:

«Yo cuando acabé la Educacion Secundaria
Obligatoria, fui al ciclo formativo de auxiliar
sanitario, y el primer dia me dijeron que no
aprobaria, porqué habia mucha materia y
era muy dificil. Tuve que cambiar y pasarme
a hosteleria» (Persona con discapacidad,
entrevista 11).

La alternativa mayoritaria, cuando finalizan

la escolarizacion, es el acceso a los centros de
atencion a personas adultas con discapacidad
(centros ocupacionales o centros especiales de
empleo) y, en menor proporcion, por tratarse de
alternativas menos frecuentes, los servicios de
empleo con apoyo. En pocos casos acceden a los
llamados “programas de segunda oportunidad”
(por lo general Programas de Calificacion
Profesional Inicial?), que en la mayoria de los
casos tienen cardcter especifico y se ofrecen,

por lo general, por parte de organizaciones del
ambito de la discapacidad. Los profesionales
estan de acuerdo con que deberian habilitarse vias
de acceso y de apoyo claramente estructuradas
en la formacion profesional’ para posibilitar la
formacién para el empleo de los jovenes:

«Deberiamos estudiar de los ciclos formativos
de grado medio de que disponemos, cudles

2. Los Programas de Calificacion Profesional Inicial son
programas de formacion profesional inicial a los que pueden
acceder jovenes que no han obtenido el titulo de Graduado en
la ensefianza secundaria obligatoria. Preparan para el desem-
pefio de una profesion, al mismo tiempo que profundizan en la
formacion bésica.

3. La formacion profesional se organiza en cursos de grado
medio y de grado superior. Para acceder al grado medio, debe
superarse la Educacion Secundaria Obligatoria o bien, en caso
de no disponer del Graduado, debe superarse una prueba de
acceso o un curso de acceso especifico y tener 17 afios. Para
acceder al nivel superior, debe disponerse del Bachillerato o, en
caso de que no se haya cursado, superar una prueba de acceso
y tener 19 afios. Los alumnos con formacién profesional de
grado medio pueden acceder al superior superando una prue-
ba especifica. Estos requisitos hacen que, en nuestro contexto,
pocas personas con discapacidad intelectual puedan acceder a
la formacién profesional reglada.
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serian susceptibles de ser adaptados para
favorecer que estos jovenes pudieran acceder
a una formacion profesional» (Profesional,
entrevista 12).

En relacion a la tematica, profesionales y
personas con discapacidad estan de acuerdo
con la necesidad de diversificar las opciones
formativas. Existen, en estos momentos,
pocas opciones y centradas en pocos ambitos
profesionales:

«Se tienen que buscar alternativas, pero no en
un solo ambito sino en muchos més. Yo tuve
que cursar la formacion de carpinteria, que
no me interesaba nada, porque era la tnica
opcion que habia en el centro» (Persona con
discapacidad, entrevista 10).

b. La adecuacion de los servicios o dispositivos

Aunque los dispositivos donde reciben atencion
mayoritaria los jovenes con discapacidad
intelectual cuando finalizan su etapa educativa
tienen sin duda una funcién imprescindible en
la atencion a personas adultas con discapacidad
intelectual, puede considerarse que, en general,
estos recursos no son los mas adecuados para
los jovenes cuando finalizan su escolarizacion.
Basicamente, por dos razones: en primer lugar,
porque se trata espacios donde sélo se trabaja
con personas con discapacidad (planteando

en este sentido una ruptura con la inclusion
educativa que han experimentado muchos
jovenes); en segundo lugar, porque estos centros
se orientan bdsicamente a dar respuesta a las
necesidades que experimentan las personas
adultas. Es en este sentido que algunos de los
participantes en la investigacion, especialmente
los que trabajan en el disefio y aplicacion

de apoyos en centros educativos ordinarios,
consideran que los servicios postescolares no son
del todo adecuados. Ello no quiere decir que se
deban organizar nuevos servicios, distintos a los
existentes, sino implementar las vias para que
los jovenes con discapacidad intelectual puedan
participar de los dispositivos ya existentes

para el resto de los jovenes, sea posibilitando

su continuidad en el sistema educativo, sea
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participando en los programas que se establecen
para potenciar la transicion a la vida activa
(Programas de Calificacion Profesional Inicial,
formacién ocupacional, etc.). Asi lo plantea uno
de los profesionales que integrd un panel de
expertos en el estudio Delphi:

«Podemos cuestionar si los servicios
postescolares son adecuados. Se trata en su
mayoria de espacios especificos para personas
con discapacidad. Seria favorable disefiar
procesos accesibles reales utilizando los
entornos que ya existen en los procesos de
transicion del resto de jovenes» (Profesional,
Delphi 12).

c. La distribucion de responsabilidades y
funciones entre los servicios o dispositivos
relacionados con el proceso de transito

La coordinacion entre los diversos dispositivos
implicados en el proceso de transicion, en la
etapa escolar y la postescolar, es un elemento
clave para asegurar que los jovenes puedan
construir trayectorias de transicion que les
permitan conseguir los objetivos relacionados
con la vida adulta (Barron y Hassiotis,

2008; Beyer et al., 2008). En este sentido, es
importante la existencia de un buen liderazgo
para potenciar la transiciéon (Hudson, 2006).
De los estudios sobre el tema se desprende la
recomendacion de que se establezcan a nivel
politico-administrativo directrices orientadoras
de los procesos de transito (Beyer y Kaehne,
2008; Rush et al., 2009). También se apunta

el papel estratégico que desempena el dmbito
territorial de proximidad en todo el proceso y
especialmente en algunas etapas del mismo, por
ejemplo, para facilitar las préicticas laborales en
procesos de formacion profesional o inclusion
laboral (Kochhar-Bryant y Greene, 2009).

En nuestro pais el periodo de transicién no

tiene una consideracion especifica a nivel
normativo; tampoco se ha establecido, a nivel de
la administracién educativa, un procedimiento
que clarifique las acciones a realizar por parte
de los servicios implicados, los estadios o etapas
que siguen los jovenes en este proceso, el rol que



Andlisis de los apoyos que reciben los jovenes con discapacidad intelectual en su transicién a 37
la vida adulta en Espaia: una investigacion a partir de experiencias de profesionales y personas

con discapacidad

juega cada organizacion en cada etapa, el tipo de
informacién que compartiran sobre los jovenes
que estan realizando el proceso y la provision

de informacion sobre las opciones futuras. Ello
facilitaria la participacién activa en la toma de
decisiones de los auténticos protagonistas del
proceso, los jovenes y sus familias.

Al no existir un proceso claramente
establecido, las decisiones sobre las etapas a
seguir, los contactos a establecer con servicios
postescolares, y las reuniones a realizar tanto
con los jovenes y sus familias como con los
servicios postescolares, quedan a decision en la
mayoria de los casos de los profesionales del
centro educativo. Se echa en falta, también por
este motivo, la existencia de un claro liderazgo
que deberia recaer en los agentes educativos,
puesto que es en el escenario educativo donde
el joven inicia su proceso de transicién y

desde donde se toman las decisiones que van

a condicionar su trayectoria. En algunos
ambitos territoriales, siempre en funcién de
iniciativas particulares de los servicios que

en él se ubican, se han establecido algunos
procedimientos con el objeto de sistematizar
los itinerarios de transicion; sin embargo, se
trata, en estos momentos, de planteamientos
minoritarios. Los profesionales entrevistados,
y también los expertos participantes en el
estudio Delphi, se han mostrado partidarios

de potenciar la coordinacidn entre servicios

en base a la articulacién territorial, como
estrategia para favorecer el establecimiento de
apoyos personalizados que tengan en cuenta las
perspectivas de los distintos agentes implicados:

«Creo que el gobierno deberia llevar la
iniciativa y organizar a nivel territorial unas
comisiones de coordinacién con representantes
de los distintos departamentos (educacion,
servicios sociales, salud, etc.), y aqui
estarian también miembros de los equipos
multiprofesionales, representantes de las
familias, los ayuntamientos, y la comision
deberia tener como funcién la planificacion,
gestion y evaluacion de las actuaciones en la
transicion (...)» (Profesional, entrevista 15).
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4.2. La formacion para la transicién: la
formacion para el logro de objetivos
relacionados con la inclusion social y laboral,
para la emancipacion familiar y la participacion
comunitaria

Sin duda, la formacion recibida por los jovenes
con discapacidad es un elemento clave para
facilitar su posterior inclusion laboral y social.
Concretamente, diferentes estudios plantean

la relacion entre las habilidades relacionadas
con la autodeterminacién (toma de decisiones,
resolucion de problemas, habilidades

para establecer objetivos, asumir riesgos,
autodefensa, autoconocimiento) y la inclusién
sociolaboral (Madaus et al., 2008; Test et al.,
2009; Wehmeyer y Palmer, 2003). Asumir

estos planteamientos tiene consecuencias en la
configuracién de los curriculos formativos, que
deberian potenciar estas habilidades (Izuzquiza,
2002; Pallisera, 2011b; Vila et al., 2012).

El tema de la formacién que reciben los jovenes
con discapacidad intelectual para el logro de
objetivos relacionados con la inclusién laboral y
social se ha indagado fundamentalmente

a través del cuestionario Delphi, aunque
también se ha obtenido informacién sobre

esta cuestion a partir de las entrevistas
realizadas a profesionales y a las personas con
discapacidad.

En general, los profesionales muestran consenso
en plantear que, en nuestro contexto, en los
institutos de secundaria apenas se trabajan estos
contenidos. Dos son los principales motivos

a los que aluden los profesionales: en primer
lugar, se plantea que al no tener la transicion a la
edad adulta una consideracion especifica en las
politicas educativas y sociales de nuestro pais, no
existen unas orientaciones curriculares en base a
las cuales organizar los apoyos para los jovenes
con discapacidad intelectual:

«Se echa en falta un modelo curricular que
establezca las directrices para el periodo de
transicion, que ayude a concretar, desde el
centro educativo, los apoyos curriculares
necesarios y personalizados para cada
alumno» (Profesional, entrevista 10).
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Con ello, es cada centro y, mas concretamente,
los profesionales responsables de la accion
psicopedagogica y orientadora, quienes toman
decisiones sobre las adaptaciones curriculares
que se disefian y aplican al alumnado con
discapacidad.

En segundo lugar, los profesionales comentan
que los contenidos disciplinares tienen un
peso especifico considerable en el curriculo

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:

«A pesar de que a nivel tedrico estamos
centrados en el desarrollo de competencias
como la autodeterminacion, a nivel practico, y
segun mi experiencia Como asesora a Centros,
aun estamos centrados en un paradigma de
acumulacién de contenidos» (Profesional,
Delphi 7).

Las personas con discapacidad que han estado
escolarizadas en centros ordinarios valoran de
distinta manera los aprendizajes realizados,
en funcion de sus experiencias particulares

de escolarizacion. Asi, un participante

valora positivamente la formacion recibida,
concretamente la relacionada con el uso del
dinero:

«En mates tocas también el dinero. Me han
servido mucho para el manejo del dinero
las mates» (Persona con discapacidad,
entrevista 17).

Mientras que otro realiza una valoracién no tan
positiva:

«A mi el instituto me han ayudado pero no
tanto. O sea, no nos han hablado de vida
adulta y todo esto» (Persona con discapacidad,
entrevista 2).

Sin embargo, parece que en los centros de
educacion especial la situacion es sensiblemente
distinta, puesto que sus profesionales consideran
que en ellos no existe de forma tan evidente

la presién de los contenidos, lo que facilita
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poder enfatizar el desarrollo de competencias
personales.

En el &mbito postescolar se considera que los
contenidos relacionados con la vida adulta se
trabajan con cierta intensidad, aunque algunas
personas sefialan la necesidad de insistir en las
habilidades directamente relacionadas con la
vida independiente.

4.3. La participacién de las personas con
discapacidad y sus familias

En los dltimos 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 inclusion laboral y social de los jovenes con
discapacidad. 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; ademads, deberia
asegurarse su plena participacion en el proceso
de toma de decisiones. 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 et al., 2007).

En nuestra investigacion, a través de las
entrevistas realizadas a las personas con
discapacidad hemos podido obtener distintas
visiones personales acerca de sus vivencias del
proceso de transito y de la percepcion que tienen
sobre su participacion en el proceso. Los procesos
experimentados y las férmulas planteadas al
finalizar la escolarizacién han variado bastante,
en funcion de las alternativas que ofrece el
territorio, pero también de la informacion
disponible en cada uno de los centros de
secundaria por parte de los profesionales
responsables de la orientacion. En este sentido, la
variedad de las experiencias personales son fruto,
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en gran medida, de la inexistencia de un proceso
claro y sistematico que establezca los momentos
clave y secuencie las decisiones a tomar en los
tltimos anos de la escolarizacion.

Por parte de los profesionales, tanto en las
entrevistas personales como en los cuestionarios,
se incide justamente en la necesidad de un
cambio profundo en el funcionamiento de los
servicios, en el sentido que incluya efectivamente
a los jovenes con discapacidad en la toma de
decisiones que afectan a su vida:

«Caemos en el error de tratarlos como a
“sujeto pasivo”, pero debemos potenciar que
sean realmente sujetos activos y protagonistas
reales de su vida. Debemos ser los primeros
en creernos que realmente deben tener las
mismas oportunidades que el resto, que deben
poder escoger, tomar decisiones, etc. Y dar el
apoyo necesario en cada momento de su vida»
(Profesional, Delphi 3).

Varios profesionales aluden a la necesidad

de incorporar decididamente sistemas de
trabajo centrados en la persona y aplicarla
concretamente tanto en los centros del escenario
educativo como en el postescolar. Porque, en
definitiva:

«Es el joven quien debe poder decir lo que

le gustaria hacer, o cudl es su vision. Y debe
poder decidir sobre todas las posibilidades, y
los profesionales debemos intentar apoyarle en
su proyecto» (Profesional, entrevista 7).

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 y, 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 que poniendo
voluntad y esfuerzo podemos avanzar»
(Persona con discapacidad, entrevista 4).
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5. Conclusiones y propuestas

La informacién obtenida a partir de la
investigacion desarrollada nos ha permitido una
mayor comprension del proceso de transito a

la vida adulta de los jévenes con discapacidad
intelectual, e incidir especificamente en aquellos
aspectos que deberian modificarse para mejorar
las oportunidades de inclusion social y laboral
de estos jovenes. El contraste de visiones

entre profesionales y expertos de los ambitos
educativo, por una parte, y postescolar, por
otra, y las experiencias narradas por las propias
personas con discapacidad nos llevan a plantear
las siguientes estrategias de mejora:

En primer lugar, debe incorporarse la transicion
a la edad adulta 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 individuales. El avance de la
inclusion educativa, a pesar de las dificultades
afiadidas por la crisis socioeconémica 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 educaciéon
secundaria obligatoria, proponiendo estrategias
para tomar decisiones acerca de las opciones

de formacion postobligatorias y concretando

los agentes educativos y sociales que deben
ejercer responsabilidades en las distintas fases
del proceso. Todo ello es necesario para que los
profesionales que intervienen en la articulacion 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.
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En este sentido, una linea de trabajo que
estimamos necesaria es la activacion del papel

de los equipos multiprofesionales (los equipos

de asesores y orientadores y psicopedagogos) en
el liderazgo de los procesos de coordinacion 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 idonea para
jugar un papel clave en el proceso de transito

y articular colaborativamente la actuacion de

los distintos implicados en el territorio. Pero,
para ello, nuevamente, debe reclamarse que

las politicas educativas otorguen al periodo de
transicion la consideracion que demanda como
periodo clave en la configuracion de trayectorias
personales inclusivas.

Otra linea de trabajo fundamental es otorgar a
los jovenes con discapacidad el protagonismo que

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 27-43

merecen como centro de los procesos de transito;
facilitar su plena participacion en los procesos
dirigidos a la toma de decisiones relacionadas
con su trayectoria. Y posibilitar, sobre todo, los
apoyos que puedan permitir al joven construir
su proyecto personal de formacién. Ello implica
no sélo tener en cuenta su participacion en la
planificacion de la transicion, sino también
revisar en profundidad el funcionamiento
actual de los servicios educativos y sociales
para asegurar que las personas constituyan
efectivamente el centro de su accion.

La transicion a la vida adulta de los jovenes con
discapacidad debe compartir sus objetivos con
la transicion del resto de los jovenes. Por ello,
trabajar para mejorarla en el sentido que hemos
planteado en este articulo deberia contribuir, en
general, a la madurez socioeducativa de nuestro
sistema.
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