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PRESENTACION

L CONTEXTO ES UN CONCEPTO de gran complejidad y sobre el que no hay un acuer-

do a la hora de definirlo, y es el concepto que J. Tamarit aborda en el articulo

“Sobre el contexto. Apuntes para un marco conceptual”. Partiendo del analisis
de propuestas previas sobre el contexto y de su estado actual en el ambito de las
discapacidades del desarrollo, el autor propone un marco conceptual que integra
un marco de contexto vinculado a un marco de valor que lo completa, todo ello
con el fin de desarrollar propuestas de intervencion orientadas al logro de un mayor
bienestar humano integral y de una buena comunidad.

El disfrutar de unas relaciones afectivo-sexuales es algo que contribuye al bienes-
tar y a la mejora de la calidad de vida de todas las personas, con y sin discapacidad.
Pero el bienestar varia dependiendo de la percepcion de cada persona, y de ahi la
importancia de tener en cuenta las voces de las personas con discapacidad intelec-
tual, y no solo la de sus familiares o la de los profesionales. Teniendo esto en cuenta,
M. Beltran y cols., en “Las relaciones afectivo-sexuales de las personas con discapaci-
dad intelectual: apoyos y barreras desde la perspectiva de personas con discapacidad
intelectual”, presentan los resultados de una investigacion en la que analizan las per-
cepciones de un grupo de personas con discapacidad intelectual sobre las barreras y
los apoyos que inciden en el desarrollo de sus relaciones afectivo-sexuales.

En las udltimas décadas las relaciones de pareja y las estructuras familiares han
cambiado mucho, surgiendo nuevos conflictos. Sin embargo, y a pesar de que las
relaciones afectivas son importantes en la vida de todas las personas, la realidad es
que se ha prestado poca atencion a las relaciones de pareja y gestion de conflictos
entre personas con discapacidad intelectual. Los resultados del estudio que J. A. Po-
sada y cols. presentan en el articulo “La deteccion de necesidades formativas para la
gestion de conflictos de pareja entre personas con discapacidad intelectual” reflejan
la necesidad de llevar a cabo intervenciones con personas con discapacidad intelec-
tual para que adquieran habilidades y competencias que les permitan gestionar los
conflictos que surgen en las relaciones de pareja entre ellos.

A pesar de la importancia de la autodeterminacion en los procesos de inclusion
y de los beneficios que conlleva, la realidad es que el estudio de estas habilida-
des en adultos con TEA sigue siendo limitado, especialmente en Chile. Por ello, 1.
Alvarez-Aguado y cols., en “Habilidades de autodeterminacion en personas adultas
con Trastorno del Espectro Autista en el contexto chileno”, presentan los resulta-
dos de un estudio descriptivo-cuantitativo llevado a cabo con 189 adultos con TEA

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

con bajo nivel de autodeterminacion. Con ello pretenden identificar los factores,
personales o ambientales, que influyen en la autodeterminacion, asi como disenar
intervenciones personalizadas destinadas a mejorar estas habilidades.

Las personas diagnosticadas con TEA muestran mayor probabilidad de presen-
tar trastornos o problemas de salud mental que dificultan o interfieren su funcio-
namiento en su vida cotidiana, y de ahi la necesidad de contar con instrumentos
de deteccion fiables y faciles de administrar. Dada la escasez de herramientas de
autoinforme en espanol que permitan identificar estos problemas, M. Danés y cols.,
en “Proceso de elaboracion de un cuestionario de autoinforme sobre problemas
clinicos coocurrentes al autismo sin discapacidad intelectual asociada”, describen
los pasos seguidos para elaborar un instrumento de este tipo con el fin de estimular
el desarrollo de otras iniciativas en esta linea.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
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Resumen: Este articulo explora el concepto de contexto, combinando las aproximacio-
nes actuales a este concepto en el campo de las discapacidades del desarrollo, junto con
propuestas previas, revisadas y actualizadas. Se avanza una propuesta conceptual inte-
gral que incluye un marco de contexto como constructo dindmico complejo, que emerge
de la interaccion de personas que actian en diversas actividades, generadas en los entor-
nos, ejerciendo roles diversos; y un marco de valor, vinculado necesariamente al marco
de contexto. Los marcos de contexto y de valor servirfan para avanzar en propuestas de
intervencion orientadas al logro de bienestar humano integral y de buena comunidad.

ParaBras crave: contexto; dignidad; intervencion; discapacidades intelectuales y del
desarrollo.

Asstract: This article explores the concept of context, combining current approach-
es to this concept in the field of developmental disabilities with previously, revised and
updated proposals. A comprehensive conceptual proposal is advanced that includes
a context framework as a complex dynamic construct, which emerges from the in-
teraction of people acting in diverse activities, generated in environments, exercising
diverse roles; and a value framework, necessarily linked to the context framework.

Nota del antor: Este articulo estd desarrollado a raiz de la Conferencia impartida por el
autor en la Clausura de la XV Promocion presencial del Master ‘Integracion de Personas
con Discapacidad. Calidad de Vida’ (INICO. Universidad de Salamanca. Junio 2021).

Se puede solicitar al correo electronico del autor, como material suplementario, el glosa-
rio de conceptos empleados.
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SOBRE EL CONTEXTO. APUNTES PARA UN MARCO CONCEPTUAL
J. TAMARIT CUADRADO

The context and value frameworks would serve to advance in intervention proposals
oriented towards the achievement of integral human wellbeing and good community.

Key worps: Context; dignity; intervention; intellectual and developmental disabilities.

1. Introduccién

| contexto es un concepto elusivo, aparentemente simple y de facil apre-
hension, pero encierra una enorme complejidad. Aunque este concepto es
usado generalmente de manera intercambiable con otros conceptos, como
entorno o ambiente, tiene, sin embargo, connotaciones propias y diferenciadoras.

Shogren, considerada la investigadora mas relevante en la actualidad en el es-
tudio de este tema, ha venido reflexionando en los dltimos afios (Shogren, 2013;
Shogren et al., 2014, 2015, 2017, 2018, 2020, 2021; Shogren et al., 2018; Shalock
et al., 2020) sobre el concepto de contexto y su relevancia para las politicas y las
practicas en el campo de las discapacidades del desarrollo. Junto con sus cole-
gas Luckasson y Schalock, sefiala la carencia de consenso sobre una definicion
de contexto a pesar de su expansion en la literatura y su uso dentro del campo
(Shogren et al., 2014).

En este articulo propongo un marco conceptual que integra un marco de con-
texto vinculado indefectiblemente a un marco de valor que emerge de la necesaria
consideracion de un sentido ético de la intervencion. Para ello, en un primer bloque
se analizaran claves y propuestas previas sobre el contexto, con especial atencion
al conocimiento actualmente disponible. Después, se presentard la propuesta de
marco conceptual, describiendo los componentes: el marco de contexto, el marco
de valor vinculado y la estructura en la que insertar la intervencion en estos marcos.

2. Claves y propuestas previas sobre el contexto
2.1. Los inicios en las discapacidades del desarrollo

En el ambito de la Psicologia, la interaccion entre la persona y el entorno tiene
una larga y profunda trayectoria (Bronfenbrenner, 1979). Veamos ahora qué ocurre
dentro del campo de las discapacidades del desarrollo, campo que también fue
influido por esas propuestas clasicas.

En 1992 tiene lugar, de la mano de la actual AAIDD (American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities), una transformacion radical en la consi-
deracion de la discapacidad intelectual. En esa propuesta (Luckasson et al., 1992) se
expresaba esencialmente la consideracion de la discapacidad no como algo que la
persona tiene o es, sino como lo que emerge de la interaccion de una persona, que
presenta limitaciones significativas en el funcionamiento humano, con su entorno.
En nuestro pais, Verdugo (1994) describia este cambio de paradigma, sefialando sus

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
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profundas implicaciones, tanto para la comprension como para la intervencion, y se
expresaban las condiciones para un entorno 6ptimo. Bascular de la ‘discapacidad
de la persona’ a la ‘persona con discapacidad en su entorno’ no fue un proceso fa-
cil y, de hecho, las transformaciones en las practicas siguen en desarrollo (Tamarit,
2015), especialmente las practicas orientadas a transformar el entorno, las interven-
ciones en el entorno natural, los servicios de base comunitaria...

En esa misma época, se desarrollaba en Espana una propuesta de intervencion
en personas con discapacidades del desarrollo y grandes necesidades de apoyo que
tenia al entorno en el centro (Tamarit, 1994). El Proyecto Entornos (Tamarit, 1995)
tenia como objetivo disponer de un marco para la intervencion educativa que se
dirigiera al logro de aprendizajes significativos realizados en actividades, también
significativas, en entornos naturales de la comunidad.

El entorno era entendido ahi como una estructura compuesta por elementos
fisicos, historico-culturales y sociales, que ofrece y despliega actividades en las
que las personas realizan actuaciones concretas. El contexto, en ese trabajo, ya se
diferenciaba claramente del entorno y se describia como la condicién generada
por la actuacion fisica y psicologica en actividades sociales realizadas en entornos
significativos; y se senalaba: “El entorno se convierte en contexto cuando sobre
aquél actia, fisica y psicologicamente, un medio social” (Tamarit, 1995, p. 258).

2.2. El estado actual sobre el contexto en las discapacidades del desarrollo

Shogren y sus colegas Luckasson y Schalock representan, en la actualidad, el
liderazgo de investigacion y estudio del concepto de contexto en el ambito de las
discapacidades del desarrollo. Este tema es tan relevante para estos autores que, re-
cientemente, han comentado que es el momento de superar el paradigma del ajuste
entre la persona y el entorno para acoger el paradigma del contexto (Schalock
et al., 2020).

En un trabajo posterior (Shogren et al., 2021), desarrollan su comprension sobre
el contexto ofreciendo: una definicion operativa; el andlisis contextual como forma
de comprender el contexto; las propiedades del contexto que surgen de un modelo
multidimensional del contexto; como puede aplicarse un modelo de cambio basado
en el contexto; y como utilizar la comprension del contexto para construir contextos
beneficiosos para las personas y para la sociedad.

Recientemente, Simarro (2023) ha desarrollado un modelo sistematico del
contexto (utilizando contexto, entorno y ambiente como sinénimos) basado en
categorias/factores. Este autor entiende el contexto como “el conjunto de factores
externos a la persona que tienen el potencial de influir a diferentes niveles en su
funcionamiento, su inclusion y participacion en la sociedad, en su bienestar o en su
proyecto de vida en general” (Simarro, 2023, p. 54).

Finalmente, se ha propuesto un marco de explicacion del contexto en relacion
a la conducta expresada por personas con discapacidades del desarrollo (Rueda y
Novell, 2021; Rueda y Tamarit, 2021a, 2021b).
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El marco conceptual que se propone en el presente articulo profundiza y
desarrolla esto. Este marco conceptual integra un marco de contexto que debe
entenderse indisolublemente vinculado con un marco de valor, para asegurar
intervenciones orientadas a fomentar un bienestar humano integral y una buena
comunidad.

3. Marco conceptual

Se describe a partir de ahora el marco conceptual propuesto, presentando, en
primer lugar, la estructura esquemadtica representacional que estd en la base de la
propuesta y que ayuda a comprenderla inicialmente de manera global.

3.1. Estructura esquematica del marco conceptual

La propuesta que se desarrolla en el presente trabajo integra, de forma esque-
matica, tres componentes. Por un lado, un marco de contexto; por otro, un marco
de valor, indefectiblemente vinculado a €l; y en medio, procesos de intervencion.
Toda intervencion, desde esta perspectiva, debe estar orientada por un marco de
valor y debe tener en cuenta un marco de contexto. En este sentido, la presente
propuesta de marco conceptual se comprende como un sistema complejo en el
que la intervencion debe ser un proceso centrado en el contexto, en perfecta
sintonia con un marco de valor centrado en la dignidad y cuyo objetivo es ge-
nerar contextos dignos que alimenten el bienestar humano integral y la buena
comunidad.

Se define y concreta aqui mtervencion como: la accion o acciones, realizadas
por las propias personas o por organizaciones y servicios proveedores de sistemas
planificados de apoyos, dirigidas a personas con necesidades especiales de apoyo,
en situacion de discapacidades intelectuales o del desarrollo, incluyendo procesos
de evaluacion y procesos de prestacion de sistemas de apoyo. Estas organizaciones
y servicios incluyen tanto los especializados como los generales a toda la poblacion.
Accion se concibe aqui como: toda realizacion, planificada e intencionada, centrada
en el contexto, con el objetivo ultimo de generar impacto positivo en la promocion
de mayores grados de desarrollo, tanto en bienestar humano integral como en bien-
estar comunitario.

3.2. El marco de contexto

La conceptualizacion de Shogren y colaboradores (2014) es muy relevante, al
igual que la de Simarro (2023), pero puede ser ttil una profundidad mayor en
su descripciéon, para avanzar en la concreciéon de una intervencion centrada en
el contexto que esté basada en un marco de valor y para promover procesos de
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transformacion en los modos actuales de proceder. Con este objetivo, se propone
el siguiente marco de contexto.

Dado un territorio, en €l se construyen y despliegan a lo largo de la historia
entornos (actualmente se construyen también entornos virtuales) en los que se
producen interacciones con personas que actian en actividades promovidas por
esos entornos. El emergente de la interaccién entre la persona y el entorno es el
contexto.

El contexto, de forma esquematica, se entiende como el emergente de la inte-
raccion entre la persona y el entorno vy, a su vez, cada contexto generado impacta
en la persona y en el entorno, transformando sus capacidades y sus realizaciones.

Veamos ahora una descripcion detallada de este marco de contexto (Figura 1).

En la parte de la derecha de esta figura, se representa el ambito de la persona,
en donde se expresan una serie compleja de factores construidos a lo largo de la
vida, desde una perspectiva neuroconstructivista (Campos, 2018), que generan un
territorio vital, promotor en mayor o menor medida de competencias, bienestar y
estado personal, en interaccion con el entorno, a través de la actuacion de la perso-
na en las actividades que el entorno promueve.

En la parte izquierda, se representa el ambito del entorno, en donde se expresan
una serie de vectores condicionantes; estando cada entorno constituido por factores
fisicos, sociales, historico-culturales, desde una perspectiva sociocultural; siendo
potencialmente promotor, en mayor o menor medida, de capital social, politicas,

FIGURA 1. Marco de contexto
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oportunidades, recursos y ambiente; y encontrindose regulado por una serie de
sistemas (accesibilidad, informacion, comunicacion, apoyos, legislacion...).

En la parte central de la figura, se expresa el contexto, el emergente complejo
de la interaccion entre una persona que actda y un entorno que ofrece actividades.
Esa interaccion se produce en un territorio vital compartido y a través de roles
personales diversos. Cada contexto, dinamico y complejo, surgido de la interac-
cion persona-entorno, puede ser facilitador u obstaculizador para una vida digna,
pudiendo valorar e intervenir para que el impacto proporcione mayor o menor
bienestar humano integral y buena comunidad. En resumen, desde la perspectiva
del funcionamiento humano, la persona realiza actuaciones en actividades de un
entorno, y el resultado, permanentemente diferente, de la dindmica de interaccion
entre ella y el entorno es el contexto.

El contexto se conceptualiza como un constructo marco que: (a) puede en-
tenderse como el emergente del sistema dindmico, generativo y en permanente
transformacion, en el que se desarrolla la vida situada en el territorio; (b) integra el
sistema complejo de interacciones entre persona y entorno, y los emergentes de ese
sistema complejo, tanto a nivel micro, como a nivel meso o macro; (¢) explica el
funcionamiento humano y el funcionamiento del entorno en interaccion; (d) incita
a la generacion de transformaciones personales y sociales dirigidas al desarrollo del
bienestar humano integral y de comunidades buenas, desde la base de la dignidad
como supravalor; (e) hace emerger desarrollo humano, tanto desarrollo personal
(en toda persona implicada en el contexto), que es especialmente intenso en la
infancia, pero que persiste durante toda la vida, como desarrollo social comuni-
tario (en todo grupo de personas implicadas, seres queridos, equipos profesiona-
les, servicios, organizaciones, instituciones), nutriendo la cultura de la comunidad
(creencias, actitudes, habitos, normas de relacion...). Ambos desarrollos (personal
y comunitario) fomentan y fortalecen competencias personales y comunitarias que
generan y despliegan aprendizajes significativos para la vida que retroalimentan
futuros contextos. Estos resultados emergentes del contexto, en clave de desarrollo,
resultan evidenciables en grados de bienestar humano integral y de buena comu-
nidad.

De forma esquematica, se puede plantear la siguiente formula para aprehender
este concepto: C=fI(P,,E,)=]ID,,,. (el Contexto es funcion de la Interaccion de la
Persona —o Personas— y un Entorno que posibilita actividades y en el que esa
persona realiza actuaciones teniendo como resultado la emergencia de grados de
Desarrollo que repercuten en bienestar humano integral y buena comunidad).

3.2.1. Recursos de evaluacion del contexto (micro-meso-macro)

Aunque mads adelante se ofrece una sugerencia de valoracion basada en un mar-
co de valores vinculado con esta propuesta de contexto, se sefialan, a continuacion,
a modo de ejemplos y de forma esquematica, algunos recursos o iniciativas, tanto
emergentes como ya clasicos, que se consideran alineados con el marco propuesto:
(a) andlisis contextual (Shogren et al., 2018; Shogren et al., 2021); (b) inventarios
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ecologicos (Rueda y Tamarit, 2021b); (¢) guiones de actuacion y guiones de acti-
vidad (scripts); (d) recursos derivados de técnicas de valoracion como Scatter-plot;
(e) observacion en entornos naturales; (f) indagacion natural a través de la interac-
cion; (g) exploracion de necesidades, intereses, bienestar, capacidades de una per-
sona y del entorno, y analisis del grado de ajuste entre ambas; (h) indagacion sobre
vectores condicionantes; (i) sistemas de captura de senales fisiologicas (temperatu-
ra, presion arterial...) y otros wearables; (j) actitudes del entorno hacia la diversidad,
(k) sentido de comunidad; (D) capital social; (m) grado de motivaciones intrinsecas
versus extrinsecas del entorno; (n) matemadtica y estadistica de sistemas complejos.

3.2.2. Recursos de apoyo para el contexto (micro-meso-macro)

A continuacion, se senalan, a modo de ejemplos y de forma esquemadtica, recursos
o iniciativas de sistemas de apoyo que se consideran alineados con el marco propues-
to: (a) optimizacion de guiones de actividad o actuacion mediante proporcionar apo-
yos o transformandolos; (b) facilitacion de oportunidades de relacion y participacion
en igualdad, en dmbitos tanto personales como comunitarios; (¢) interregulacion grupal
por modelado, lenguaje verbal y no verbal; (d) capacitacion de agentes comunitarios
en valores de inclusion; (e) disefio de actividades inclusivas en entornos significati-
vos; () disefio universal y sistemas de informacion ajustados; (g) Smart cities-Smart
villages pensando en el bienestar de las personas y de las sociedades; (h) educacion
inclusiva; (i) tipos de urbanismo orientados a proporcionar buena convivencia; (j)
experiencias positivas sacadas en medios de comunicacion (narrativas de éxito).

3.3. Proceso de intervencion contextualizada

El proceso de intervencion, desde esta perspectiva, incluye los procesos de
evaluacion y de prestacion de sistemas de apoyo, y se debe desarrollar teniendo
en cuenta a la persona, el entorno y la interaccion entre ambos. En relacion a la
persona, se podrian considerar dmbitos de evaluacion, tanto presentes (competen-
cias personales para la cognicion, la comunicacion social, la autorregulacion de
su comportamiento, el aprendizaje, la resolucion de problemas, la comprension
del entorno...) como de historia vital previa (logros académicos, estilo de crianza,
entorno sociocultural y econémico, percepcion personal de logro a lo largo de la
vida...). De cara a la prestacion de sistemas de apoyo, se disenarian los apoyos
requeridos ante limitaciones en las competencias valoradas, de modo que, con esos
apoyos pertinentes, se puedan solventar dificultades significativas de la persona en
su actuacion ante determinadas actividades del entorno (por ejemplo, una persona
que tuviera dificultades de autorregulacion en situaciones de incertidumbre en en-
tornos nuevos podria tener un apoyo para aprender a relajarse ante las sefiales de
ansiedad y podria ofrecérsele informacion por adelantado del entorno antes de que
se enfrente a €l por vez primera).
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Pero los apoyos también podria recibirlos y ofertarlos el entorno. Por ejem-
plo, en un entorno de un establecimiento abierto al publico se puede valorar la
actitud hacia la diversidad de las personas que trabajan en él, la accesibilidad
integral del establecimiento (especialmente la accesibilidad cognitiva, en cuanto
a en qué medida las actividades que ofrece son comprensibles para todas las
personas). Otros apoyos del entorno podrian ser: disponer de personas en el
establecimiento al servicio de quienes lo visiten, para facilitarles su estancia; rea-
lizar capacitacion de quienes trabajan en €l para que actien con respeto, segin
los derechos humanos...

Un marco de evaluacion contextual implicaria que se desarrollara en un ambito
temporal concreto, por ejemplo, una semana en la vida real de la persona en sus
entornos naturales (o el marco temporal que se decida, por ejemplo, el Gltimo ano).
Los pasos a desarrollar podrian ser:

1. Determinar los guiones principales de actuacion en actividades desarrolladas
en entornos significativos, impulsados por las motivaciones e intereses prin-
cipales de la persona.

2. Establecer, a la vez, el marco en cuanto a la realidad deseada por la persona
y sus seres queridos, precisando las claves y las caracteristicas esenciales que
deberian tener los guiones principales de actuacion en actividades desarrolla-
das en entornos significativos y de interés para la persona.

3. Disponer, tras lo anterior, los objetivos prioritarios y posibles, pudiendo ayu-
darse para ello de la realizaciéon de una matriz de importancia y posibilidad,
especificando, para esos objetivos, las estrategias, las acciones y los recursos
necesarios para avanzar hacia alcanzarlos en un marco temporal razonable,
poniendo especial cuidado en asegurar que, en el dia a dia de la persona,
desde el inicio, se den ya pasos en el desarrollo hacia esos objetivos.

4. Determinar, también, si se requieren servicios profesionales y en qué medida
y para qué, en relacion al logro de los objetivos.

Un marco de prestacion contextual de sistemas de apoyo implicaria disponer
de un mapa basico (plan en una hoja de papeD en el que se concretan, en el caso
de intervencion mediada por servicios externos profesionalizados, los recursos, los
agentes y las estrategias necesarios (tanto en la persona como en el entorno y en
la interaccion entre ambos) y los objetivos a perseguir en un marco temporal dado,
senalando el grado de avance, en cada uno de ellos, en tiempo real.

En todo caso, desde la perspectiva del presente marco conceptual, la interven-
cion debe entenderse como centrada, mas que en la persona en soledad (o, en el
lado opuesto, exclusivamente en el entorno, sin la consideracion de los apoyos a
la propia persona), en el contexto (evaluacion y apoyo a la interaccion persona-en-
torno, incluyendo ademds los apoyos necesarios a la persona y los apoyos a/en el
entorno), teniendo como objetivo la generacion estable y permanente de contextos
de valor, basados en la dignidad humana, promotores de bienestar humano integral
y buena comunidad (vida buena con calidad de vida, inclusion social y comunidad
ética con bienestar social).
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3.3.1. Impacto de los contextos

El contexto, que puede ser facilitador u obstaculizador, tiene consecuencias
tanto en la persona como en la comunidad, produciendo mds o menos bienestar
humano integral y mayor o menor grado de buena comunidad (Figura 2).

Bienestar humano integral. Este concepto integra una perspectiva ética de la vida
personal y, junto a ello, el deseo humano de alcanzar las mayores cotas de bienestar
y autonomia. Por tanto, es la suma de una vida buena (la perspectiva ética de cada
persona, orientada por un marco de valor, con la dignidad en primer término) y la
calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003; Goémez et al., 2021; Verdugo et al., 2021).

Buena comunidad. Integra el concepto de bienestar social (Keyes, 1998; Blanco
y Diaz, 2005) con una comunidad ética, es decir, dentro de un marco de valor, con
la dignidad, personal y social, en primer término.

Inclusion social. Tanto el bienestar humano integral, como dimension personal,
como la buena comunidad, como dimension social, requieren de inclusion social
(Simplican et al., 2015; Cobigo et al., 2016; Tamarit, 2017). Esto es lo que le daria
sentido a la valoracion y a la intervencion: perseguir que se genere impacto po-
sitivo, desde la base de la dignidad, en dos dimensiones principales: el bienestar
humano integral y una buena comunidad, representados por una vida buena con
calidad de vida, la inclusion social y una comunidad ética con bienestar social. Estas
dimensiones (bienestar humano integral y buena comunidad) son las mismas que
las que integran los objetivos del marco de valor que se describe a continuacion.

FiGURA 2. Dimensiones del impacto de los contextos tanto en la persona como
en la sociedad

| BIENESTARHUMANOINTEGRAL | | VIDABUENA+ CALIDADDEVIDA
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3.4. El marco de valor

El marco de contexto que se ha propuesto se completa, de manera indisoluble,
con una reflexion sobre la necesidad de asegurar que las acciones estén orientadas
por la ética, de forma que tanto el proceso como los resultados estén en consonan-
cia y abracen la dignidad inherente a todo ser humano. En adelante, se presenta una
propuesta de marco de valor, pero previamente se ofrece un esquema representa-
cional general que orienta la generacion de este marco (Figura 3).

Este esquema describe una estructura dindmica, en constante retroalimentacion,
que tiene su origen en valores, considerados como principios esenciales orienta-
dores de la buena accién; estos principios se sirven de virtudes, concebidas como
habilidades puestas en accion y en coherencia con los valores; a su vez, estas vir-
tudes instrumentales han de perseguir intencionalmente, a través de las acciones
realizadas, unos objetivos, entendidos como resultados de la accion que han de ser
buenos y verdaderos, en coherencia con los valores y las virtudes; finalmente, todo
ello debe contemplar la vision de una finalidad, expresada como un impacto verda-
dero, sostenible y bueno, que conjuga valor y virtud, retroalimentando y afianzando
los valores esenciales.

Teniendo en mente esta estructura, se presenta en la Figura 4 su concrecion en
un marco de valor, que se propone para ser indefectiblemente vinculado al marco
de contexto propuesto. Este marco de valor ha de servir para orientar el propdsito,
el sentido ultimo, de lo que implica una intervencion (desde el punto de vista que
se propone, este sentido ultimo serfa la generacion, desde la dignidad, de contextos
de valor promotores de bienestar humano integral y de buena comunidad) y para
valorar las intervenciones centradas en el contexto (tanto en un nivel micro, como
en niveles meso y macro), de modo que se evidencien, aseguren y promuevan
contextos de valor. El marco de valor propuesto, que implica una permanente mi-
rada humana ética (tacita y/o implicita), se expresa y despliega en cada contexto
con singularidad (se ha de evidenciar, asegurar y promover en cada persona, en
cada entorno, en cada interacciéon persona-entorno) y con dinamismo (ha de tener

FIGURA 3. Esquema representacional general que orienta el marco de valor
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FIGURA 4. Marco de valor
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capacidad de retroalimentacion, para ser cada vez de mayor valor exigido). Este
marco de valor, que a continuacion se describe, no seria necesariamente exclusi-
VO para un sector, aunque en este caso surge pensado para el vinculado con las
discapacidades del desarrollo, sino que tiene potencialidad de aplicacion al sector
social en su conjunto, y también a otros sectores de bien publico como la sanidad,
la educacion, la justicia. ..

En el origen de ese marco estd la dignidad humana, como supravalor, valor
germinal, originario, ontologico, que expresa la inalienabilidad del ser, el reco-
nocimiento y respeto mutuos, el sentido de humanidad, desde la perspectiva de
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‘el-otro-como-yo’ —similar al ‘yo-t#’, de Martin Buber (1998, ed. esp.)—, la tras-
cendencia, el buen trato, la decencia humana (para una exploracion detallada
del concepto de dignidad en el dmbito de los cuidados, ver la pagina de Dignity
in Care https://www.dignityincare.org.uk/). Este supravalor destila otros valores
esenciales (que implican lo permanente e invariable, lo sustancial, lo constitutivo,
lo inherente a la naturaleza de la dignidad). Los valores esenciales propuestos se
concretan en tres, siendo cada uno de ellos una verdadera constelacion de otros
conceptos valor que los definen y explicitan: (a) justicia: los derechos, la defensa,
la equidad, la igualdad, la libertad, la justicia social, los principios orientado-
res desde la dignidad para crear normas que regulan la accion y la interaccion;
(b) verdad: decir verdad (desde la perspectiva de Foucault, 2006) (nétese que es
‘decir verdad’, no ‘decir ‘la’ verdad), rechazo del corporativismo corrupto, res-
ponsabilidad profesional, relatar-expresar-difundir desde la dignidad, decir bien;
y (o) fraternidad: la bondad, la compasion, la no violencia, la paz, el amparo, el
ser solicito, el trato digno, la solidaridad, la empatia, la reciprocidad, el cuidado,
el apoyo mutuo.

Estos valores esenciales (principios orientadores de la buena accion) recurren a
tres virtudes instrumentales (habilidades puestas en accion) como herramientas para
acompanar/incorporar la realizaciéon de la buena accion: (a) activismo critico: pen-
samiento critico, compromiso, coraje, voluntad con accion, responsabilidad moral;
(b) sabiduria practica: conocimiento vilido y relevante con base de ciencia, expe-
riencia y de ética, voluntad de despliegue de ese conocimiento y de innovacion
ante la necesidad urgente, deliberacion ética ante los problemas, ante 1o no norma-
tivizado, ante la complejidad, aceptacion de la incertidumbre, competencia, forma-
cion constante, rendicion de cuentas, indagacion, implementacion, prudencia, saber
hacer y querer hacer lo que se debe hacer (Schwartz y Sharpe, 2010); (¢) interdeter-
minacion: relaciones simétricas, equipo, didlogo entre quienes deben colaborar (con-
siderando la licita discrepancia de opiniones y visiones), empoderamiento mutuo,
autodeterminacion, percepcion y voluntad de control, participacion social, contribu-
cion social, redes de relacion y accion, apoyo dado y recibido, deliberacion ética.

Estas virtudes persiguen, de forma activa e intencional, alcanzar dos grandes ob-
jetivos (entendidos como resultados de la accion, buenos y verdaderos, asi como co-
herentemente alineados con los valores y virtudes, equivalentes a las dimensiones de
impacto del marco de contexto previamente descrito): (a) bienestar humano integral:
felicidad, calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003; Gomez et al., 2021; Verdugo et
al., 2021), desarrollo, aprendizajes significativos para la vida, logros; (b) buena co-
munidad: bienestar social (Keyes, 1998; Blanco y Diaz, 2005), comunidad inclusiva,
sentido de comunidad, confianza mutua, sentido de pertenencia. Ambos objetivos
integran en ellos la dimension de inclusion social (Simplican et al., 2015; Cobigo et
al., 2016; Tamarit, 2017), como dimension personal y como dimension social.

Estos dos objetivos nutren, impactan en y generan un supravalor teleologico,
finalista: una humanidad digna, que revierte, a su vez, en la nutricién y la custodia
de la dignidad de todo ser humano pasado, actual o futuro. Esto es relevante, pues,
ademas de la dignidad singular, se requiere un contexto de dignidad colectiva,
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orientada por valores esenciales, para asegurar las condiciones de 6ptimo desarrollo
de bienestar humano integral y buena comunidad. Ademas, cuanto mas sea estable-
cida y nutrida la dignidad singular de toda persona, mas serd una humanidad digna.

3.4.1. Utilidad del marco de valor para una valoracion contextual

Si bien la apuesta por la dignidad es actualmente en el sector algo claramente
aceptado como irrenunciable, la realidad social es que, junto con situaciones que
desprenden dignidad (derechos, justicia, solidaridad, ética, reciprocidad, igualdad,
inclusion, didlogo, respeto, buen trato, privacidad, libertad, autonomia personal,
ayuda a los demds, compasion, diversidad...), existen y persisten situaciones que
destilan, con mayor o menor intensidad y/o sutileza, indignidad (injusticia, abuso,
agresividad, tiranfa, discriminacion, ira, aislamiento, exclusion, guerras, violencia,
crimen, acoso, maldad, estigma, prejuicios, odio, fanatismos...). El marco de valor
propuesto orienta el sentido ético de la intervencion y, potencialmente, por las si-
tuaciones que se acaban de describir, puede ser util para desarrollar una valoracion
del contexto en cada uno de los niveles (micro, meso, macro), de forma que se
aseguren, promuevan, desarrollen y se evidencien contextos de valor.

En esquema, una propuesta de valoracion seguiria el siguiente proceso de in-
dagacion (preferentemente colectiva —con la implicacion de las personas relevantes
de ese contexto— y en formato de deliberacion/reflexion, con intencion de generar
conocimiento relevante para anadir valor):

* Dada una situacion que implica una o varias acciones para generar un con-
texto:

1. jEn qué medida estan esa o esas acciones alineadas con los valores esenciales?:
aseguramiento de la dignidad, fraternidad, justicia y verdad; no presencia de va-
lores (principios que orientan la accion) contrarios a estos u obstaculizadores.

2. ;En qué medida se han desplegado, en el curso de esa accion (tanto en el
proceso de planificacion como de realizacion y medicion), las virtudes (habi-
lidades puestas en accion) de activismo critico, sabiduria prictica e interde-
terminacion)?

3. ;En qué medida se evidencian resultados que mejoren el bienestar humano
integral y las condiciones para una buena comunidad?

Esta propuesta de valoracion se debe vincular con la propuesta de evaluacion
del contexto que se describio previamente.

3.5. Marco conceptual detallado

Finalmente, para facilitar tener una vision de conjunto se presenta la estructura
completa del marco conceptual propuesto, con sus tres componentes: marco de
contexto, marco de valor e intervencion (Figura 5).
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FIGURA §. Estructura detallada del marco conceptual propuesto
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4. Conclusiones

El objetivo de este articulo ha sido ofrecer, desde la reflexion, un marco con-
ceptual que integra un marco de contexto, vinculado a un marco de valor, que
facilite el avance en intervenciones centradas en la generacion de contextos de
valor que impacten significativamente en el fomento de mayor bienestar humano
integral y buena comunidad. Se ha planteado la consideracion del contexto como
un constructo complejo, emergente de la interaccion entre un entorno que ofrece
actividades y una persona que actia en ellas, y todo ello desde un marco de valor,
que pone en primer lugar la dignidad humana y que orienta, a través de habilida-
des basadas en virtudes, al logro de resultados de bienestar humano integral y de
comunidades buenas.

Esta propuesta esta basada en la reflexion del autor, fruto de su experiencia en
la interrelacion del analisis de modelos tedricos y de la practica profesional; tanto
en la prestacion de apoyos a personas en situacion de discapacidades intelectuales
y del desarrollo y a sus familias como en la prestacion de apoyos a profesionales,
equipos y organizaciones de este sector y del ambito de las politicas educativas y
sociales. Por ello, es una metodologia heuristica que no puede ofrecer, por el mo-
mento, datos contrastados y con reflexiones amplias, en cuanto a contenido y en
cuanto a diversidad y ndmero de personas que las realicen, que valoren la posible
bondad de la propuesta.

Esta propuesta tiene importantes implicaciones en el campo de las discapacida-
des del desarrollo, tales como el sentido del diagndstico en relacion con las nece-
sidades cotidianas y singulares de cada persona; la caracterizacion de los servicios
mas efectivos para el apoyo a las necesidades de las personas de cara a mejorar su
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bienestar y el de sus comunidades; el desarrollo actual de los roles profesionales
ante el reto de los paradigmas emergentes en el campo; o el modo en que se con-
ceptualiza hoy en dia la discapacidad.

Por ultimo, el marco propuesto abre, potencialmente, lineas de investigacion y
aplicacion futuras relevantes, cuyos resultados servirian para avanzar en este campo.
Algunas de estas lineas serfan: (a) el desarrollo de sistemas de valoracion/reflexion
basados en este marco, de aplicacion a nivel micro, meso y macro, que sirvan para
orientar las acciones mas necesarias y de mayor y mds efectivo valor e impacto, en
bienestar humano integral y en buena comunidad; (b) el desarrollo de recursos de
capacitacion para el ejercicio de roles profesionales desde esta perspectiva, tanto
en el ambito de profesiones especializadas como de profesiones generalistas; (¢)
el desarrollo de estrategias para la generacion de servicios comunitarios centrados
en el contexto; o (d) el desarrollo de estrategias para generar politicas que avancen
nuevas formas de asignacion de recursos de apoyo.
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Resumen: Introduccion: Esta investigacion se centra en las barreras y los apoyos que
inciden en el desarrollo de las relaciones afectivo-sexuales percibidos por un grupo de
personas con discapacidad intelectual. Método: Participaron en el estudio 14 adultos
con discapacidad intelectual y se realizaron grupos de discusion en cuatro sesiones.
Estas fueron grabadas y transcritas. Los resultados se agruparon en 7 temas: politica,
profesionales y servicios, familias, amistades, pareja, la propia persona con discapaci-
dad y sociedad. Resultados: Los participantes critican el desconocimiento de la politica
hacia la discapacidad; resaltan que no reciben suficiente apoyo de los profesionales y
tachan de limitadoras las normas de los servicios de apoyo; las familias son percibidas
como condicionantes de la sexualidad; destacan la dificultad para establecer amistades
y denuncian los prejuicios de la sociedad, entre otras. Discusion: En los Gltimos anos
se ha producido un cambio en el paradigma que reconoce el derecho de las personas
con discapacidad intelectual a tener relaciones intimas, pero estas siguen enfrentan-
dose a la negacion de su “ciudadania intima”. Se propone el anilisis y cambios en
diferentes ambitos de la vida de las personas, en favor de un mayor respeto de los de-
rechos de la Convencion por los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD),
especialmente de la sexualidad.

ParaBras ciave: discapacidad intelectual; relaciones afectivo-sexuales; sexualidad;
investigacion inclusiva; inclusion.

Asstract: Introduction: This research focuses on the barriers and supports that
influence the development of affective-sexual relationships as perceived by a group
of people with intellectual disabilities. Method: 14 adults with intellectual disabilities
participated in the study, and focus groups were conducted over 4 sessions. These
were recorded and transcribed. The results were grouped into 7 themes: policy, pro-
fessionals and services, families, friends, partners, the disabled people themselves and
society. Results: Participants criticise the lack of knowledge about disability policy;
they emphasise that they do not receive enough support from professionals, while de-
scribing the rules of support services as limiting; families are perceived as conditioners
of sexuality; they highlight the difficulty of forming friendships and denounce society’s
prejudices, among others. Discussion: In recent years there has been a paradigm shift
towards recognising the right of people with intellectual disabilities to have intimate

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 5 (3), 2024, julio-septiembre, pp. 29-47


https://orcid.org/0009-0004-9063-3465

LAS RELACIONES AFECTIVO-SEXUALES DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
APOYOS Y BARRERAS DESDE LA PERSPECTIVA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
M. BELTRAN ARRECHE, J. FULLANA NOELL, M. PALLISERA DiAZ, A. REY FREIRE,

C. BLAY BISBAL Y A. VINATEA ELORRIETA

relationships, but they continue to face denial of their “intimate citizenship”. Analyses
and changes in different areas of people’s lives are proposed in favour of greater re-
spect for Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD), especially in
relation to sexuality.
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1. Marco teérico

1 bienestar es un concepto intangible que varia dependiendo de la percep-

cion de cada persona. Aun asi, en rasgos generales, puede describirse como

la manera en la que se siente una persona mental, fisica, social y medioam-
bientalmente, interactuando cada aspecto con los demas y variando su impacto
seglin la persona (Kiefer, 2008). Las Naciones Unidas establecen la promocion
del bienestar de todas las personas como uno de sus objetivos para el 2030 (meta
3.4) (United Nations, 2020). Ademds, en la Convencion por los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD) esta misma institucion aboga por garantizar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual mediante la garantia
de sus derechos (United Nations, 2006).

Un estudio desarrollado en el Reino Unido clasifica las descripciones de un grupo
de adultos con discapacidad intelectual sobre la “buena vida” en cuatro categorias:
las relaciones, la participacion en la comunidad, la independencia y los planes de
futuro (Scott et al., 2014). Esta investigacion centra su atencion en la primera de ellas,
las relaciones, abordando de manera especifica las relaciones afectivo-sexuales.

La sexualidad es un concepto amplio que abarca cuestiones como las identida-
des y roles de género, la orientacion sexual, el erotismo, el placer, la intimidad, el
sexo y la reproduccion (World Health Organization, 2017). Se trata, ademads, de un
aspecto que perdura durante toda la vida de la persona e influye en su calidad de
vida (Verdugo er al., 2012). La sexualidad es una parte fundamental de la experien-
cia humana y por ello todas las personas, tengan o no discapacidad, buscan y de-
sean la sexualidad (Frawley y O’Shea, 2019; Gil-Llario et al., 2022; Svae et al., 2022).
Investigaciones previas indican que las personas con discapacidad intelectual dan
importancia a establecer relaciones intimas y subrayan su papel en la consecucion
de una “vida buena” (O’Shea y Frawley, 2020), ademas de ayudar a aumentar su
independencia (Scott et al., 2014). Sin embargo, estas personas ven sus derechos
en materia de sexualidad vulnerados (Frawley y O’Shea, 2019; Ignagni et al., 2016;
Puyalt6 et al., 2022; Scott et al., 2014). A menudo, este colectivo ve denegada la
posibilidad de mantener relaciones, querer o tener hijos y cuidar de ellos (Ignagni et
al., 2016). Frawley y O’Shea (2019) remarcan la opresion que sufren en relacion con
su intimidad y dignidad y Jaramillo (2017), los prejuicios que relacionan la discapa-
cidad con el hecho de ser incompetente, incapaz o asexual. Se trata de situaciones
que dificultan e incluso pueden imposibilitar el desarrollo de una autonomia sexual
(Retznik et al., 2021).
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Cabe remarcar que, a menudo, las investigaciones presentan un enfoque cie-
go al género, ignorando los patrones de desventajas sociales relacionados con el
género (Frohmader, 2014; Peta et al., 2017), pensando que las experiencias de las
personas con discapacidad intelectual no estan marcadas por este (Bjornsdottir
et al., 2017; O’'Shea y Frawley, 2020). Aun asi, diversas investigaciones apuntan
a una vision marcada por estereotipos de género que marca la sexualidad de los
hombres como peligrosa por su “hipersexualidad” y a las mujeres como sujetos a
proteger del abuso sexual y maternidades no deseadas (Bahner et al., 2024; Starke
et al., 2010).

Aunque un estudio realizado en Espana concluyo que la mayoria de adultos
con discapacidad intelectual sentian interés por la sexualidad y un 96.4 % de ellos
tenian o habian tenido parejas (Gil-Llario et al., 2017), la literatura acerca de esta
area vital es todavia escasa (Beltrdn-Arreche et al., 2023; Gil-Llario et al., 2017,
Siebelink et al., 20006; Stoffelen et al., 2018). Ademads, es comun que se investigue
el tema desde la perspectiva de familiares o profesionales, sin tener apenas en
cuenta las voces de las personas con discapacidad intelectual (Stoffelen et al.,
2018). Algunas excepciones son los estudios de Azzopardi-Lane y Callus, 2014;
Azzopardi Lane et al., 2019; Brown y McCann, 2018), que investigan los puntos
de vista de mujeres y hombres con discapacidad intelectual sobre la sexualidad,
los de Puyalt6 et al. (2022); Retznik et al. (2021); Rojas et al. (2015); Siebelink et
al. (2006) sobre las relaciones afectivo-sexuales; y los de Svae et al. (2022) sobre
el sexo y las relaciones con la privacidad y los limites personales. En Mattila et al.
(2017) se investigan las perspectivas de las personas con discapacidad sobre el
amor. Algunos estudios se han centrado en las perspectivas de mujeres con disca-
pacidad intelectual sobre las relaciones LGTBIQ+ (Burns y Davies, 2011; Stoffelen
et al., 2018), las relaciones afectivo-sexuales (Beltran-Arreche et al., 2023), asi
como el sexo y la sexualidad (Bernert, 2011; Fitzgerald y Withers, 2013; O’Shea y
Frawley, 2020). Los resultados de estos estudios apuntan las principales barreras
a las que se enfrentan las personas con discapacidad para gozar de una vida afec-
tivo-sexual deseada. Entre estas, destacan los estereotipos y falsas creencias que
niegan las oportunidades sexoafectivas (Azzopardi-Lane y Callus, 2014; Azzopardi
Lane et al., 2019; Beltran-Arreche et al., 2023; Retznik et al., 2021); la escasa e ina-
propiada educacion sexual recibida (Beltran-Arreche et al., 2023; Burns y Davies,
2011, Fitzgerald y Withers, 2013; Retznik et al., 2021; Rojas et al., 2015; Siebelink et
al., 2006; Stoffelen et al., 2018; Svae et al., 2022); y la falta de oportunidades para
tener espacios intimos y relaciones afectivo-sexuales (Azzopardi-Lane y Callus,
2014; Azzopardi Lane et al., 2019; Bernert, 2011; Brown y McCann, 2018; Retznik
et al., 2021, Stoffelen et al., 2018).

Las personas con discapacidad intelectual aportan una perspectiva tnica en el
analisis de las barreras que les dificultan gozar de unas relaciones afectivo-sexuales
que contribuyan a su bienestar personal y, con ello, a una mejor calidad de vida.
Profundizar en dichas barreras y en los apoyos percibidos como palancas de mejora
partiendo de las experiencias y opiniones de las propias personas con discapacidad
debe permitir tomar conciencia de los cambios necesarios a implementar, a distintos
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niveles, en nuestro contexto, para mejorar la calidad de vida de estas personas.
Esta es la base que orienta la investigacion presentada en este articulo, en el que
se analizan las percepciones de un grupo de personas con discapacidad que son
miembros de un consejo asesor que colabora en investigaciones sobre discapacidad
sobre las barreras y facilitadores (o apoyos) que inciden en el desarrollo de sus
relaciones afectivo-sexuales.

2. Método

La investigacion desarrollada se ha llevado a cabo desde el planteamiento de
la investigacion inclusiva (Walmsley y Johnson, 2003; Walmsley et al., 2018). Este
enfoque de investigacion parte del reconocimiento del derecho de las personas con
discapacidad a participar en las investigaciones sobre temas que las afectan y de la
valoracion de sus experiencias en la vivencia de la discapacidad. La investigacion
inclusiva busca incidir en la transformacion de las practicas educativas y sociales y
debe contribuir a la inclusion social de las personas con discapacidad (Walmsley et
al., 2018), incidiendo en la mejora de las condiciones de vida a través de la defensa
de sus derechos (Garcia-Iriarte et al., 2014, Johnson et al., 2014). Desde hace mais de
dos décadas se han desarrollado a nivel internacional investigaciones con personas
con discapacidad intelectual siguiendo este modelo. En estas investigaciones las
personas con discapacidad han ejercido funciones como asesoras, co-investigadoras
o lideres de los procesos de investigacion (Bigby et al., 2014).

El Grupo de Investigacion en Diversidad de la Universidad de Girona cre6 en
2012 un consejo asesor formado por personas con discapacidad intelectual que
han ido desarrollando su funcion participando como asesoras, co-investigadoras
o liderando investigaciones sobre asuntos que son de su interés (Diaz-Garolera et
al., 2022). El acceso al consejo asesor es libre y cada afio pueden incorporarse to-
das aquellas personas que asi lo deseen, sin ningin tipo de proceso de seleccion,
con el Gnico requisito de tener autonomia para desplazarse hasta la universidad y
poder comunicarse oralmente. Durante el curso 2022-23 el consejo asesor decidio
llevar a cabo una investigacion inclusiva sobre qué elementos ayudan a tener una
“vida buena”. A partir del mes de marzo el grupo decidio centrar su trabajo en las
relaciones afectivo-sexuales como elemento importante para tener una vida buena.
El trabajo se llevo a cabo entre marzo y julio de 2023. Finalizada la investigacion,
el consejo asesor decidio difundir los resultados a través de una exposicion de
posteres, que fueron elaborados con el apoyo de las investigadoras (WEB) con
el objeto de difundir la investigacion a profesionales y servicios, familiares, otras
personas con discapacidad y ciudadania del territorio. Este articulo, elaborado por
las investigadoras, constituye la accion de difusion acordada con el consejo asesor
para diseminar los resultados al colectivo profesional e investigador. El estudio se
enmarca en una investigacion sobre la sexualidad de las personas con discapacidad
intelectual aprobada por el Comité de Etica de la universidad (Ref. Comité de ética:
CEBRU0009-22).
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2.1. Participantes

Durante el curso 2022-23 el consejo asesor estuvo formado por 12 personas
de entre 24 y 72 afios (6 mujeres y 6 hombres) que participaron regularmente
en las reuniones, de los cuales 7 trabajan en una empresa ordinaria, 4 trabajan
en un centro ocupacional y 1 no trabaja; en cuanto a la situacion residencial, 6
viven en el hogar familiar, 3 viven de forma independiente con apoyos y otros 3
viven en un hogar tutelado. En la Tabla 1 se detalla el perfil de cada uno de los
participantes.

2.2. Instrumento

El instrumento seleccionado para la recogida de informacion fueron los grupos
de discusion que se realizaron durante las 4 sesiones de trabajo con el consejo
asesor. Los grupos de discusion favorecen la creacion de un entorno de confianza
en el que los participantes pueden exponer sus puntos de vista (Krueger y Casey,
2009).

En estos grupos de discusion los asesores debatieron sobre las barreras que las
personas adultas con discapacidad intelectual encuentran para establecer relaciones
afectivo-sexuales y hacer propuestas de mejora que permitan cambiar y eliminar
dichas barreras.

2.3. Procedimiento

El consejo asesor se retne habitualmente una vez al mes, en sesiones de 2
horas de trabajo. Para realizar esta investigacion se llevaron a cabo 4 reuniones
(Tabla 2).

En la reunion del mes de marzo el consejo decidié que queria trabajar el tema
de las relaciones afectivo-sexuales y el trabajo finalizo6 en mayo. Los participantes
firmaron al inicio del curso un documento de consentimiento informado en el que
las personas manifestaron su voluntad de participar en las reuniones del consejo
asesor. Se les informoé de que la informacion que proporcionaran en las sesiones
seria tratada de forma confidencial y que si se acordaba la publicacion de trabajos
derivados de la actividad del consejo asesor serfan consultados y los datos propor-
cionados seria anonimizados.

Una investigadora académica, en cada uno de los grupos creados en las distintas
sesiones, dinamizo el trabajo de los grupos. Se prepararon materiales de apoyo para
facilitar la organizacion de la discusion. Después de la primera y la tercera sesion
se elaboraron presentaciones organizando las ideas por temas que sirvieron para
recordar lo que se habia trabajado en la anterior sesion. En la segunda sesion se
prepard una presentacion de la investigacion de Rojas et al. (2015).
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2.4. Andlisis de datos

Los audios de los grupos de discusion fueron transcritos. Se llevo a cabo un
andlisis de contenido tematico de las transcripciones, con el apoyo de las notas
tomadas y puestas en comun en las distintas sesiones. Las autoras siguieron los
principios de buenas practicas sugeridos por Braun y Clarke (2021). Una vez hechas
las transcripciones se codificaron y se agruparon por temas. Este proceso se realizd
para cada sesién puesto que el andlisis era la base para seguir con la discusion. Asi,
las barreras y facilitadores de las relaciones afectivo-sexuales se organizaron final-
mente en los siguientes temas: las politicas, los profesionales y las organizaciones
que prestan servicios a personas con discapacidad intelectual, la familia, las amista-
des, la pareja, la propia persona con discapacidad y la sociedad.

3. Resultados

A continuacion, se presentan los hallazgos mas relevantes de la investigacion,
de acuerdo con los temas indicados. Se aportan referencias textuales extraidas de
los grupos de discusion para complementar y profundizar en los distintos temas,
indicando en cada caso de qué grupo de discusion se trata.

3.1. Politica

Los participantes identifican como principales barreras el desconocimiento de la
discapacidad y de las necesidades diferenciadas que experimentan las personas con
discapacidad y la falta de interés de los representantes politicos en escuchar las de-
mandas de las personas con discapacidad. Valoran que una mayor representacion
de las personas con discapacidad en partidos politicos y en la propia administra-
cion contribuiria a un mejor conocimiento de sus necesidades y derechos. Ademas,
perciben que es necesaria una intervencion a nivel de politica social para mejorar
ciertas practicas de apoyo que no se alinean con los derechos de las personas con
discapacidad en el ambito de la sexualidad:

P 6: Se deberian hacer leyes que dieran derechos en temas de sexualidad a las
personas con discapacidad. Porque nos encontramos con casos de asociaciones y
fundaciones que no dejan tener relaciones... O familias que no dejan tampoco que las
personas con discapacidad tengan relaciones. (GD1)

3.2. Profesionales y servicios

En cuanto a las barreras, los testimonios de los participantes indican, en primer lu-
gar, que en muchos casos no encuentran en servicios y profesionales la voluntad de
escuchar y dar respuesta a las demandas que realizan en el ambito de la sexualidad:
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P 10: Yo creo que no se quieren involucrar en estas cosas. No quieren ser interme-
diarios con los padres y todo esto. (GD 1)

Las normas de funcionamiento interno de ciertos servicios de apoyo dificultan,
o directamente impiden, las relaciones de las personas usuarias. Las personas perci-
ben que sus vidas estan controladas y sus relaciones condicionadas por situaciones
como la falta de espacios intimos, la imposicion de momentos y tiempos para estar
con la pareja o la prohibicion de invitar al hogar donde viven a otras personas. Men-
cionan reiteradamente que las condiciones vinculadas con la institucionalizacién de
sus vidas, en el caso de los residentes en hogares tutelados, dificultan el ejercicio de
muchos de sus derechos, y concretamente las relaciones afectivo-sexuales.

P2: Es que es imposible. Tendria que haber mas profesionales. O menos personas,
o mas educadores. Que puedan estar mds por nosotros. Por los problemas que tene-
mos. Que no lo estan. (GD3)

P12: Tenemos una horita para estar juntos [...] que es de nueve a diez de la noche.
En esta hora podemos hablar y estar sentados juntos alli al comedor [...] No podemos
ir a la habitacion. (GD 1.2.)

P6 (Cuando se pregunta si hay personas que tengan parejas de fuera del piso-
residencia en el que viven): No, porque no nos dejan tener (relaciones) de fuera del
piso. (GD 1.2)

Critican que profesionales y servicios toman decisiones en nombre de la perso-
na, sin consultar ni tener en cuenta su opinion.

P14: Si eres menor de edad se entiende que haya una persona de apoyo que te
impida hacer cosas por la posibilidad de que tengas problemas, como quedarte em-
barazada (se refiere a embarazo no deseado) [...] pero cuando eres mayor de edad,
¢qué? [...]. La pareja, los dos, son los que deben decidir si quieren tener sexo. (GD 2)

Ademas, a veces no se sienten suficientemente escuchados, por lo que no tie-
nen la confianza necesaria con los profesionales de apoyo para preguntar aspectos
relacionados con la sexualidad.

Valoran, por lo tanto, que un apoyo necesario desde el ambito de profesionales
y servicios es disponer de una persona de apoyo que les ofrezca confianza para
poder plantear cuestiones vinculadas a la sexualidad:

P12: [...] si no tienes confianza con el profesional, no expresas segin qué cosas. y
si no expresas segiin qué cosas, no te pueden ayudar o aconsejar. (GD 3.2)

Indican que posiblemente una persona del mismo género permitiria establecer
una relacion de mayor confianza:

P2: Para mi es mas comodo hablar con una persona del mismo sexo. Es mas facil
[...] quizas para la profesional también sera mas facil. (GD 1)
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También reclaman una educacion sexual “que se entienda” (accesible), que
permita tomar decisiones sobre todo lo relacionado con la sexualidad, como por
ejemplo los anticonceptivos:

P8: Yo pondria también a los servicios a darnos informacion, porque, por ejemplo,
yo cuando empecé a tener relaciones sexuales no se me informé de qué clase de an-
ticonceptivos habia, donde tenia que ir (para obtener informacion), y si debia ir a un
ginecologo porque nadie me lo habia explicado. (GD 1.1)

Ademas, indican que servicios y profesionales deberian ofrecer oportunidades
para poder gozar de espacios de intimidad.

Por ultimo, reclaman un trato personal no infantilizador, ser tratadas como per-
sonas adultas.

3.3, Familia

La familia es percibida como un dmbito que condiciona en gran medida el dis-
frute de la sexualidad. Los participantes relatan experiencias personales en las que
las familias han influido negativamente en sus relaciones, ya sea por no aceptar la
relacion o la pareja, o por intentar imponer ciertas condiciones:

P8: Mi madre me ha dicho muchas veces que yo no puedo tener una pareja que
no tenga discapacidad. (GD 1.1)

Se percibe como una barrera el hecho de que desde el ambito familiar no se
ofrezca informacion suficiente ni adecuada sobre la sexualidad, ni tampoco se ge-
nere la confianza necesaria para poder intercambiar opiniones sobre el tema. Ello
les obliga a buscar y obtener informacion por su cuenta, utilizando otros medios:

P13: En mi caso no me han dado informacién. Yo he estado preguntando por
fuera, no por mi madre porque con ella es imposible. (GD 1.1)

Al igual que en el caso de los profesionales y servicios, los participantes se
sienten controlados, en este caso, por la familia. La familia impone normas y toma
decisiones sin consultarles, lo que afecta directamente su vida sexual y sus relacio-
nes intimas.

P3: Lo que yo debo hacer es tomarme las pastillas (refiriéndose a que lo que debe
es hacer lo que sus padres dicen).

P2: Pero eso es algo que tus padres no pueden decidir por ti. Al fin y al cabo,
debes ser td, no tus padres los que te prohiban tener sexo.

P3: Pero yo vivo con mis padres y no puedo hacer nada.

P2: Tus padres no tienen por qué decirte que no, porque es una cosa que ti deseas.

P10: A veces se pone de por medio la suegra también... (GD 1.2)
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En algunos casos, la familia prohibe tener relaciones sexuales; en otros les pro-
hiben tener hijos.

Investigadora: ;/Tus padres te lo prohiben (tener relaciones sexuales)?

P3: Si, si.

P2: Pero, /tu tienes ganas, en este caso?

P3: Es muy dificil porque mis padres me dicen eso.

Investigadora: ;Y te dicen que esta prohibido?

P3: Si quieres tener parejas o novio o el que sea, si que puedes hacerlo, pero sel
sexo? Eso es una cosa que puedes quedarte embarazada y tener hijos y eso mis padres
no. (GD1.1)

P8: Yo me tuve que imponer en este aspecto, por lo que me decian con mi primera
pareja... Recuerdo que me decian que tener pareja si, pero relaciones sexuales jque
ni se me ocurriese! (GD 1.1)

P8: Yo, por ejemplo, mi madre siempre me ha dicho que no puedo tener hijos por-
que tengo discapacidad [...] Hay mucha gente con discapacidad que tiene criaturas.
¢Por qué yo no puedo tener? (GD 2)

En cuanto a los apoyos correspondientes al ambito familiar, las personas par-
ticipantes coinciden en reclamar apoyos basados en la escucha, consejo y facilitar
informacion para que puedan tomar decisiones informadas:

P 2: A la larga, la sexo-afectividad como en la vida independiente... no sabemos
hacer nada. [...] si me proteges de esta forma, me estds dando a entender que no sabré
hacer nada. Déame hacer, jsabes? [...] Yo lo que necesito es eso, que no me protejan
tanto. Cuando era pequeno si, pero ahora ya no. (GD 3.2)

También apoyo en aceptar y respetar a la pareja, y que la familia no ponga tra-
bas a vivir con la pareja, y que no controlen ni la sexualidad ni impongan que no
puedan tener hijos.

3.4. Amistades

En cuanto a las amistades, una de las barreras que se menciona es la dificultad
para poder establecer y mantener una red de amistades:

P4: No tener amigos, no ayuda... cuesta mds conocer otra gente. (GD1.2)

También indican que, a veces, pueden ser una barrera las dificultades para
diferenciar una relacion de amistad con una relacion de pareja, es decir, con una
persona con la que tener una relacion intima:

P 10: Saber diferenciar cudndo es amistad y cuando es algo sexual. Esto puede ser
negativo, porque puede haber problemas y confusiones.
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En cuanto a los apoyos, se valora en las amistades la ayuda en los buenos, pero,
sobre todo, en los malos momentos que afectan las relaciones de pareja.

P11: Los amigos me ayudaron cuando dejé a la pareja. Todos me apoyaron. (GD 1.1.)

P14: [...] Cuando tienes momentos de bajon o que tienes momentos de estos que
lo dejas con la pareja y todo, jsabes? Cuando tienes problemas, sabes quién estd y
quién no estd. (GD 2)

Disponer de amistades con las que poder hablar en confianza de las relaciones
sexo-afectivas se valora como en elemento facilitador.

3.5. Pareja

La propia pareja es analizada como un factor que en ocasiones puede dificultar
las relaciones. Valoran el respeto y la comunicacion, que se compartan momentos
y gozar de manifestaciones de afecto.

P9: Bueno, [...] creo que lo mds importante en una relacién romdntica es la co-
municacion y el respeto, porque, si no hay comunicacion y respeto, la relacion no es
buena, ;no?

P14: Aceptar sus aficiones y compartir y convivir con el que le gusta a una persona,
convivir con eso. Y asi, la otra persona también puede convivir con el que le gusta
al otro.

P9: Las manifestaciones afectivas. Hacer un cumplido ¢sabes? [...] Yo, la verdad, me
gusta mucho dar abrazos, me gusta dar besos y creo que es una buena manera de...

Investigadora: ;De que la relacion vaya por buen camino?

P9: Si. (GD1.2)

3.6. La propia persona

En el ambito estrictamente personal, los participantes en la investigacion han
identificado ciertos aspectos individuales que dificultan sus oportunidades para go-
zar de la sexualidad. Son conscientes, en primer lugar, de las actitudes de rechazo
que genera la condicion de ser una persona con discapacidad.

P2: También la discapacidad hace mucho porque yo tengo ganas de conocer gen-
te, de tener pareja, y en muchos casos me pasa que les digo que soy asi (se refiere a
la discapacidad) y se quedan de piedra [...] Ah, ;porque soy un discapacitado soy un
bicho raro? Pues no. (GD1.1)

Como apoyos indican la informacion acerca de la sexualidad. También la propia
actitud juega un papel importante en el sentido de estar abierto a tener una relacion,
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por todo lo que implica en establecer nuevas dinamicas no solo personales, sino
también sociales:

P 12: Cuando tienes pareja conlleva mas relaciones, ;no? Porque hay su familia, sus
amigos, y tienes mds vida social. (GD 2)

Se indica la importancia de tener una actitud proactiva: tener iniciativa para
preguntar dudas, solicitar informacion y, en definitiva, aprovechar los espacios y las
personas de confianza para poder hablar de la sexualidad. Consideran que tener
autoestima contribuye a disponer de mayores oportunidades para tener relaciones
sexo-afectivas.

P9: Yo creo que, primero de todo, la autoestima es muy importante. Porque si tie-
nes baja autoestima, aunque estés muy a gusto con una persona... tienes que quererte
a ti mismo antes de querer a otra persona. (GD 1.2)

La autodeterminacion también es basica para poder luchar por los propios dere-
chos. Y tomar decisiones sobre la sexualidad y las relaciones.

3.7. Sociedad

Las personas participantes denuncian como principal barrera social los prejuicios
que perciben a través de las actitudes de otras personas en su interaccion social:

P8: Hay personas, por ejemplo, que piensan que el sexo con personas con disca-
pacidad [...] es raro, que estd mal visto. (GD 2)

Reconocen que la sociedad tiene dificultades para aceptar relaciones de tipolo-
gia diversa. Sienten que se percibe que las personas con discapacidad s6lo pueden
tener relaciones afectivas y sexuales con personas que tienen una discapacidad, y
que se les cuestiona su capacidad para convertirse en padres o madres. También
valoran que las mujeres con discapacidad pueden tener dificultades anadidas.

P7: Yo he tenido parejas, todas ellas con discapacidad, pero, jqué pasa si me ena-
moro de una persona que no tiene (discapacidad) o ella (se enamora) de mf?, ;qué
pasa? No pasa nada.

P8: Lo que importa es que sea buena persona para ti y que no te haga dano. (GD 2)

La escasa representacion de las personas con discapacidad en los espacios so-
ciales se percibe como otra barrera al impedir que la ciudadania pueda disponer
de oportunidades para visualizar el potencial de las personas con discapacidad en
cuanto a contribuciones sociales.

En las discusiones se enfatiza que, para transformar esta vision social repleta
de prejuicios, es importante que la sociedad tenga mayor conocimiento de la
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discapacidad. Para ello, es necesario que desde los servicios de apoyo se promo-
cione la participacion comunitaria de las personas con discapacidad:

P 2: Yo propongo que nos ayuden a hacer actividades para poder conocer mejor
a la gente. Y asi tener un entorno mds amplio. No tanto rodearnos de personas con
discapacidad, sino con personas que no tienen discapacidad. (GD 3.2)

Un mayor conocimiento genera mayor empatia:
P9: Que se pongan en la piel de una persona con discapacidad. (GD3.1.)

Ademas, deben establecerse acciones para que la sociedad reconozca los de-
rechos de las personas con discapacidad, y entre ellos el derecho a disfrutar de la
sexualidad. Finalmente, uno de los participantes expone que seria de ayuda la exis-
tencia de aplicaciones de citas o busqueda de pareja para personas con discapacidad.

4. Discusién y conclusiones

Aunque los Gltimos afios han mostrado un cambio de paradigma hacia un mo-
delo centrado en las personas que reconoce el derecho de las personas con disca-
pacidad intelectual a tener relaciones afectivo-sexuales (Ionescu et al., 2019), este
colectivo continta enfrentindose a numerosas barreras para tomar decisiones sobre
su vida afectivo-sexual (Puyalt6 et al., 2022).

Los resultados de la investigacion en los apartados coinciden con los de inves-
tigaciones previas realizadas tanto en nuestro pais (Puyalté et al, 2022; Rojas et al.,
2015) como en el ambito internacional (Bernert et al., 2011, Fitzgerald, 2013) en las
que participantes con discapacidad intelectual reflexionan sobre las barreras que
se encuentran en los ambitos correspondientes a organizaciones y profesionales
y familia. En este sentido, las principales dificultades senaladas son las medidas
restrictivas que dificultan espacios de intimidad y las prohibiciones que impiden
las relaciones. A nivel social, los resultados del presente estudio se alinean con
investigaciones anteriores que sefialan la incidencia negativa de los prejuicios y
creencias sociales en las oportunidades de gozar de relaciones afectivo-sexuales
deseadas (O’Shea y Frawley, 2020, Azzopardi et al., 2019). La realizacion de varios
grupos de discusion secuenciales ha permitido profundizar en las perspectivas de
las personas con discapacidad participantes en dimensiones que complementan la
mayoria de las investigaciones previas. Asi, a nivel politico, se han aportado con-
dicionantes y propuestas de mejora dirigidas a incrementar la representacion de
las personas con discapacidad en partidos politicos y en la propia Administracion,
ademas de incidir en propuestas legales que potencien politicas sociales realmen-
te alineadas con los derechos de las personas con discapacidad y que, por tanto,
puedan contribuir a superar las barreras detectadas en los servicios sociales, en los
profesionales de apoyo y en las propias familias. A nivel individual, a diferencia
de Brown y McCan (2018), no se acusa la posible vulnerabilidad generada por la
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discapacidad, pero si que las personas participantes indican que la condicion de
discapacidad (el estigma asociado) puede influir en la creacion de parejas y en la
propia vivencia de las relaciones sexuales. En este sentido, indican la necesidad
de una autoestima suficiente, a la que sin duda contribuye una educacion sexual
accesible, suficiente y adecuada.

De las observaciones de las personas participantes se extrae la necesidad de
superar las visiones y creencias tradicionales sobre la sexualidad de las personas
con discapacidad intelectual (Scott et al., 2014), contando con apoyos a distintos
niveles: a nivel politico, para asegurar que los servicios y profesionales desarro-
llen apoyos ajustados a los derechos; a nivel de profesionales, servicios y familias,
garantizando relaciones de confianza que permitan plantear demandas de apo-
yo personalizado y la adecuada y accesible educacion sexual. Ademas, teniendo
en cuenta las dificultades para poder gozar de una red social de apoyo diversa
(English, 2017; Puyalto et al., 2022), profesionales y familias pueden contribuir a
unas buenas relaciones afectivo-sexuales creando oportunidades de relacion en
entornos inclusivos y, concretamente, desde espacios de participaciéon comunitaria,
para establecer y fortalecer las redes personales de apoyo que pueden acompanar
desde la confianza a sus integrantes en su recorrido relacional, incluyendo las re-
laciones afectivo-sexuales.

La mala situacion del apoyo social en las vidas de las personas con discapacidad
intelectual se refleja en la falta de amigos/as proveedores de apoyo, de entornos
informales para que se desarrollen las relaciones y, en definitiva, la falta de inte-
raccion con variedad de personas, tal y como senalan tanto los estudios previos
como la presente investigacion. Esto provoca que los jovenes con discapacidad
intelectual, a menudo, no tengan mas opcion que acudir a sus familiares o a pro-
fesionales cuando tienen algiin problema o necesitan algin tipo de apoyo o ayuda
(Rey, 2024). De este modo, una de las intervenciones que puede mejorar su situa-
cion es la de crear o abrir espacios informales de relacién en la comunidad. Para
ello, en primer lugar, la poblacion debe estar concienciada sobre la importancia de
las relaciones de apoyo en la vida de las personas y, en segundo lugar, abierta a
incluir y respetar a las personas con discapacidad intelectual en diferentes ambitos
informales de la comunidad.

Ademds, para que las personas con discapacidad estén incluidas en la vida
comunitaria, es necesario contar con el apoyo de las personas cuidadoras, tanto
profesionales de apoyo como familias, prestando atencion a sus actitudes, ya que
estos son agentes mediadores entre las demandas de las personas con discapacidad
y la “sobreproteccion” (Rushbrooke et al., 2014). En este sentido, se debe procurar
la formacion en el campo de las relaciones afectivo-sexuales que favorezcan el cum-
plimiento de las demandas y derechos de las personas con discapacidad intelectual,
permitiendo mayor libertad.

Un analisis en profundidad de las experiencias y opiniones de las personas con
discapacidad intelectual sobre estas barreras y el apoyo que necesitan para poder
disfrutar plenamente de sus derechos es esencial si se quiere transformar las practi-
cas de apoyo (Puyalto et al., 2022).
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Resumen: En esta investigacion se analizaron las relaciones de pareja entre personas
adultas con discapacidad intelectual, con el objetivo de detectar necesidades formati-
vas para la gestion de sus conflictos, utilizando una metodologia mixta, en la que se
combina un estudio descriptivo de encuesta de 40 items y la realizacion de entrevistas.
El cuestionario parte del modelo heuristico de calidad de vida de Schalock y Verdugo
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(2002/2003), estructurado en 8 dimensiones, que se completaron con una entrevista.
La muestra incluy6 52 personas con discapacidad intelectual de diferentes centros de
apoyo a la integracion y asociaciones del Principado de Asturias, en edades compren-
didas entre los 20 y 54 anos, y que mantenian una relacion de pareja heterosexual al
inicio del estudio. Los andlisis realizados fueron los estadisticos de tendencia central y
de dispersion para cada variable, y los estadisticos de contraste entre las respuestas en
funcion del sexo, tipo de vivienda y convivencia, usando la ¢ de Student para muestras
independientes. Los datos cuantitativos se complementaron con fragmentos de las
entrevistas para comentar los resultados del cuestionario. Los resultados permitieron
concluir que las personas con discapacidad intelectual presentan serias dificultades
para crear un vinculo solido con su pareja y gestionar los conflictos cotidianos.

ParaBras crave: necesidades formativas; conflicto; relacion de pareja; discapacidad
intelectual.

Asstract: In this project, couple relationships between adults with intellectual disa-
bilities were analysed, with the aim of detecting training needs for the management of
their conflicts, using a mixed methodology, combining a descriptive study of a 40-item
survey and interviews. The questionnaire is based on the heuristic quality of the life
model of Schalock and Verdugo (2002/2003), structured in 8 dimensions, which was
completed with an interview. The sample included 52 people with intellectual disabil-
ities from different Integration Support Centres and associations of the Principality of
Asturias, in the 20-54-age range, and who were in a heterosexual relationship at the
beginning of the study. The analyses carried out were the central tendency and disper-
sion statistics for each variable, and the contrast statistics between the responses based
on sex, type of housing and cohabitation, using Student’s ¢ for independent samples.
The quantitative data were complemented with fragments from the interviews to com-
ment on the results of the questionnaire. The results led to the conclusion that people
with intellectual disabilities have serious difficulties in creating a solid bond with their
partner and managing everyday conflicts.

Key worps: Training needs; conflict; romantic relationship; intellectual disability.

1. Introduccién

a vinculacion entre relaciones de pareja y personas con discapacidad intelec-

tual constituye una temadtica dificil de encontrar en la literatura cientifica, al

igual que ocurre con investigaciones amplias e instrumentos validos que se
hayan centrado en este colectivo.

De hecho, el estudio de las relaciones de pareja estables en el ambito de la dis-
capacidad supone un reto de hondo calado para las propias personas implicadas,
los profesionales sociales y educativos, asi como la sociedad en su conjunto. En este
sentido, es importante tener en cuenta la escasa capacidad de toma de decisiones
que tienen sobre su propia vida las personas con discapacidad intelectual, siendo
otras personas quienes suelen decidir por ellas (Morentin et al., 2012).
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Ahora bien, en la actualidad, las relaciones de pareja estan sometidas al afron-
tamiento y gestion de una serie de conflictos que distan de aquellos que tuvieron
nuestros abuelos y abuelas. Se puede afirmar, siguiendo a Sinchez (2020), que, en
apenas tres o cuatro décadas, han surgido nuevas fuentes de conflicto a causa de
las grandes transformaciones que estan sufriendo los roles de género y las estruc-
turas familiares, lo que ha llevado a que las relaciones de pareja hayan cambiado
considerablemente.

Analizando este complejo entramado y el impacto y las limitaciones que ello
puede tener al vincularlo con el colectivo de las personas con discapacidad inte-
lectual, cabe sefalar que esta problemadtica se acentda ain mds cuando dichas per-
sonas establecen una relacion de pareja, ya que la discapacidad intelectual implica
una serie de limitaciones en las habilidades que la persona aprende para desen-
volverse en su vida diaria y que le permiten responder ante distintas situaciones y
lugares (Rodriguez y Sentis, 2018).

Sin embargo, y focalizando la atencion en el objeto de estudio, se ha prestado,
hasta la fecha, poca atencion a las relaciones de pareja entre personas con discapa-
cidad intelectual (Diaz et al., 2014) y menos todavia a la gestion de sus conflictos.
Con todo, en las distintas dimensiones de la vida de las personas son importantes
las relaciones afectivas, puesto que se consideran un elemento clave en el desarro-
llo personal, emocional y social, tanto para la poblacion con discapacidad como sin
discapacidad (Morentin et al., 2012).

Por otro lado, cuando una persona con discapacidad mantiene una relacion de
pareja se convierte en un verdadero desafio debido a las barreras fisicas y sociales a
las que deben hacer frente para su completa participacion en la sociedad (Cegarra
et al., 2023). De acuerdo con Crawford y Ostrove (2003), la falta de oportunidades
para el mantenimiento de una relacion de pareja entre personas con discapacidad
intelectual tiene una repercusion negativa en su autoconcepto, lo que provoca un
estado de vulnerabilidad y un mayor entendimiento de sus propias limitaciones
(Morentin et al., 2012), asi como la percepcion de sentimientos de aislamiento e
incapacidad (Rojas et al., 2015).

Al hilo de lo expuesto en el parrafo anterior, las oportunidades de mantener una
relacion de pareja son limitadas a causa de la sobreproteccion (Knox e Hickson,
2001) y la falta de privacidad (Estruch et al., 2022), pese a la existencia de experien-
cias sexuales optimas entre personas con discapacidad intelectual (Lofgren, 2004).

Por ultimo, cabe mencionar que un nimero significativo de estudios reconocen
que las personas con discapacidad intelectual presentan mas necesidades afectivas
y sexuales que la poblacion en general (Campo, 2003), cuya problemadtica afecta
desfavorablemente a su desarrollo psicosexual, que suele retrasarse en torno a unos
3 anos en comparacion a las etapas del desarrollo normativo (Kijak, 2013). No hay
que olvidar que este colectivo manifiesta dificultades en habilidades comunicativas y
sociales, ademas de limitaciones intelectuales, precisando atenciones cuando se trata
la educacion sexual (Estruch et al., 2022; Gil-Llario et al., 2021). En tal sentido, po-
demos mencionar la investigacion realizada por Gil-Llario et al. (2018), en la que se
constata que las conductas sexuales mas referidas de las personas con discapacidad
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intelectual leve o moderada son los besos y las caricias (99.2 %), seguido del coito
vaginal (84.4 %) y el sexo oral (80.3 %).

Para finalizar, resulta necesario abordar cuestiones tan complejas como el desa-
rrollo sexual, las relaciones de pareja, la gestion del afecto o de los conflictos, entre
otros, para la mejora del bienestar de las personas en sus contextos culturales. Por
tanto, el presente estudio se plante6 como objetivo detectar necesidades formativas
para la gestion de los conflictos en las relaciones de pareja adultas entre personas
con discapacidad intelectual.

2. Método

La deteccion de necesidades se lleva a cabo utilizando una metodologia mixta,
en la que se combina un estudio descriptivo de encuesta y la realizacion de en-
trevistas, que permiten completar la informacion obtenida en un cuestionario de
respuesta cerrada y obtener ejemplos sobre las dificultades a las que se enfrentan
las personas con discapacidad a la hora de gestionar los conflictos en sus relaciones
de pareja.

2.1. Muestra

Los encargados de aportar la informacion son 52 personas con discapacidad in-
telectual usuarias de diferentes centros de apoyo a la integracion (en adelante CAI)
y/o asociaciones registradas en el Principado de Asturias, sobre las que se realiza un
diagnostico de necesidades, empleando un cuestionario dirigido a toda a la muestra
y una entrevista a un porcentaje de esta, en concreto 26 personas, que han sido
seleccionadas con criterio de conveniencia por pertenecer todas a un mismo CAL

2.1.1. Muestra de personas usuarias que responden al cuestionario

La muestra estd compuesta de 52 personas (100 %), 26 mujeres (50 %) y 26 hom-
bres (50 %), en edades comprendidas entre 20 y 54 anos (media = 36.5; desviacion
tipica = 8.52), y que mantienen una relacion de pareja heterosexual. El 50 % de la
muestra se compone por personas usuarias del CAI Vinjoy (26) y el 50 % restante se
distribuyen en los siguientes CAI y/o asociaciones (26): Asociacion Rey Aurelio (4),
CAI Pando (7), Centro Don Orione (2), Centro Sanatorio Maritimo (6), CAI Cabue-
fies (4), Asociacion Fraternidad (2) y CAI La Arboleya-Meres (1).

El CAI Vinjoy es un centro de referencia en la atencion dirigida a personas
con discapacidad intelectual dentro del Principado de Asturias. Actualmente, ofrece
atencion directa a 109 participantes, entre los que se encuentran algunas personas
sordas, siendo predominante la poblacion juvenil con grado de dependencia 1.
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Dicho centro se concibe como un “CAI universitario”, ya que la media de edad
de las personas usuarias es de 33.79 anos (desviacion tipica = 7.11) y, ademas,
la mayoria de ellas presentan un nivel de autonomia limitado, caracteristicas que
difieren sobre otros CAI y/o asociaciones presentes en el Principado de Asturias,
con medias de edad y grados de dependencia mas elevados. Resulta complicado
encontrar otros CAI similares al CAI Vinjoy, debido al gran volumen de participan-
tes que atiende diariamente. No obstante, se ha podido acceder a otros CAI y/o
asociaciones que atienden a personas con discapacidad intelectual con grados de
dependencia I y II.

En relacion con otras variables tomadas en consideracion en el estudio, se
puede indicar que, con respecto al tipo de vivienda, el 63.5 % viven en el hogar
familiar (n = 33), seguido del 23.1 % que reside en una vivienda tutelada (n =
12) y el 13.5 % lo hace con la pareja (n = 7). Sobre la convivencia con la pareja,
el 86.5 % responde de manera negativa (n = 45), mientras que el 13.5 % contesta
afirmativamente (n = 7).

2.1.2. Muestra de personas usuarias entrevistadas

La aplicacion de la entrevista se llevo a cabo unicamente con las personas usua-
rias del CAI Vinjoy, dada la facilidad de acceso a estas, puesto que el investigador
trabaja en el propio centro y conoce de cerca el funcionamiento de las distintas
relaciones establecidas entre las personas usuarias.

En la Tabla 1 se muestra el perfil de las distintas parejas y personas que han sido
entrevistadas, sintetizando las caracteristicas sociodemograficas de cada participante.

TaBLA 1. Caracteristicas sociodemogrificas de las personas entrevistadas del

CAI Vinjoy
N;i;lse;'::a(:e Sexo | Persona | Edad Vivienda Co;‘:;:;:da
1 Hombre | Oyente 34 Hogar familiar No
2 Mujer Oyente 22 Hogar familiar No
3 Hombre | Oyente 41 Hogar familiar No
4 Hombre | Oyente 32 Hogar familiar No
5 Hombre | Oyente 24 Hogar familiar No
6 Mujer | Oyente 36 Hogar familiar No
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TaBLA 1. Caracteristicas sociodemogrificas de las personas entrevistadas del
CALI Vinjoy (continuada)

N;i::;za(:e Sexo | Persona | Edad Vivienda Corll)‘::eej:cia
7 Hombre | Oyente 31 Vivienda tutelada No
8 Hombre | Oyente 43 Hogar familiar No
9 Mujer Oyente 35 Vivienda tutelada No
10 Hombre | Sorda 41 Vivienda tutelada No
11 Hombre | Oyente 34 Hogar familiar No
12 Mujer Oyente 42 Hogar familiar No
13 Mujer Oyente 33 Vivienda tutelada No
14 Hombre | Oyente 38 Hogar familiar No
15 Hombre | Oyente 28 Hogar familiar No
16 Mujer | Oyente 31 Hogar familiar No
17 Hombre | Oyente 39 Hogar familiar No
18 Hombre | Oyente 24 Hogar familiar No
19 Mujer Oyente 22 Hogar familiar No
20 Mujer | Oyente 36 Hogar familiar No
21 Mujer Oyente 34 Hogar familiar No
22 Hombre | Oyente 37 Hogar familiar No
23 Mujer Sorda 42 Hogar familiar No
24 Mujer Oyente 32 Hogar familiar No
25 Mujer Sorda 33 Vivienda pareja St
26 Mujer | Oyente 26 Hogar familiar No

Para determinar el perfil de las personas entrevistadas del CAI Vinjoy, se estable-
ce un codigo atendiendo a: nimero de persona entrevistada, sexo, persona oyente
o persona sorda, edad, tipo de vivienda (hogar familiar, vivienda tutelada o vivienda
con la pareja) y convivencia o no con la pareja (ver Tabla 2).
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TABLA 2. Perfil de las personas entrevistadas del CAI Vinjoy

E1.H.PO.34.HF.NC

E14.H.PO.38. HF.NC

E2.M.PO.22.HF.NC

E15.H.PO.28. HF.NC

E3.H.PO.41.HF.NC

E16.M.PO.31.HF.NC

E4.H.PO.32.HF.NC

E17.H.PO.39.HF.NC

E5.H.PO.24.HF.NC

E18.H.PO.24. HF.NC

E6.M.PO.30.HF.NC

E19.M.PO.22. HF.NC

E7.H.PO.31.VI.NC

E20.M.PO.36.HF.NC

E8.H.PO.43.HF.NC

E21.M.PO.34.HF.NC

E9.M.PO.35.VT.NC

E22 H.PO.37.HF.NC

E10.H.PS.41.VT.NC

E23.M.PS.42.HF.NC

E11.H.PO.34.HF.NC

E24.M.PO.32.HF.NC

E12.M.PO.42.HF.NC

E25.M.PS.33.VP.CP

E13.M.PO.33.VT.NC E26.M.PO.26.HF.NC

Por ejemplo: E26.M.PO.26.HF.NC es la participante 26, una mujer, oyente, de 26
anos, que reside en hogar familiar y no convive con su pareja.

2.2. Instrumentos utilizados para la recogida de informacion

Los instrumentos que se utilizaron para la deteccion de necesidades formativas
han sido el cuestionario y la entrevista.

2.2.1. Cuestionario

Se ha disefiado un cuestionario ad hoc, a partir del modelo heuristico de calidad
de vida de Schalock y Verdugo (2002/2003), donde se tienen en cuenta las 8 dimen-
siones establecidas de calidad de vida, que son: Bienestar emocional, Relaciones
interpersonales, Bienestar material, Desarrollo personal, Bienestar fisico, Autodeter-
minacion, Inclusion social y Derechos. Aunque ninguna de estas dimensiones habla
explicitamente de las relaciones de pareja, todas ellas tienen pinceladas sobre las
mismas (Berastegui y Gonzalez, 2017).
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El cuestionario final incluye 5 afirmaciones por cada una de las 8 dimensiones
con el objetivo de conocer en qué medida o con qué frecuencia les sucede lo que
dice el enunciado, ofreciendo como respuesta una escala tipo Likert de 4 opciones
(1-Nunca, 2-A veces, 3-Casi siempre y 4-Siempre) y, de esta forma, se evita la posible
tendencia a un valor intermedio.

El proceso seguido para la obtencién de este cuestionario final puede verse en
la Figura 1.

FIGURA 1. Proceso seguido para la obtencién del cuestionario final

Revision de
instrumentos

Version en
lectura facil

Primera version

Version revisada Validacién

Antes de iniciar la elaboracion del cuestionario, se realizo una rigurosa revision
bibliografica para conocer posibles instrumentos aplicados a la gestion de los con-
flictos en las relaciones de pareja entre personas con discapacidad.

Como punto de partida, se consultaron distintos cuestionarios y pruebas extrai-
das de plataformas digitales sobre la construccion de instrumentos y sobre el plan-
teamiento de preguntas que, posteriormente, fueron reformuladas (ver Tabla 3).

Estos instrumentos han permitido la incorporacion de las dimensiones de cali-
dad de vida de Schalock y Verdugo (2002/2003) en la construccion del cuestionario.
En ese marco, dichos autores plantearon una bateria de dimensiones e indicadores
que resultan fundamentales para una vida de calidad y, en funcién de esos indica-
dores, se han ido distribuyendo los items reformulados por las distintas dimensiones
de calidad de vida.

El borrador referente al primer listado estaba constituido por 177 items, quedan-
do repartidos en cada dimension de la siguiente manera: Bienestar emocional (31),
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TABLA 3. Instrumentos consultados

* Escala de Comunicacion Autopercibida en la Relacion de Pareja (CARP)
(Iglesias-Garcia et al., 2019).

* Test de amor y compatibilidad de pareja: https://shre.ink/QLgc (Tabuenca,
2019).

* Cuestionario de pareja: https://shre.ink/QLvVN (Herndndez, 2018).

* Cuestionario sobre relacion de pareja (Urbano, 2018).

* Cuestionario de Percepcion de Conflictos de Pareja (PCP-EAL) (Arévalo, 2015).

* Test de manejo de conflicto en la pareja: https://shre.ink/QLWI (Arana, 2012).

* Cuestionario de calidad de la relacion de pareja: https://shre.ink/QLv0
(Halffter, 2012).

Relaciones interpersonales (41), Bienestar material (9), Desarrollo personal (27),
Bienestar fisico (14), Autodeterminacion (27), Inclusion social (15) y Derechos (13).

Posteriormente, se llevan a cabo 2 fases de validacion: la primera, pasando el
cuestionario a diferentes profesionales de los centros de apoyo a la integraciéon, un
total de 7, para la deteccion de items complejos o similares; y la segunda, aplicando
el cuestionario a 5 personas usuarias, con el propoésito de observar cémo reaccionan
a los items y a la longitud de este.

Tras el proceso de validacion de expertos, el cuestionario se ha visto reducido a
40 preguntas, 5 por dimension. La aplicacion de la prueba piloto a las personas con
discapacidad intelectual permite detectar dificultades en torno a la aplicacion de la
version técnica del cuestionario, por lo que, finalmente, se realiza su adaptacion a
lectura facil, tanto del contenido como del formato.

El cuestionario adaptado a lectura facil se ha aplicado a 52 personas usuarias
de distintos CAI y/o asociaciones registradas en el Principado de Asturias, que han
sido mencionadas anteriormente. Es un cuestionario que requiere, por su naturale-
za y las caracteristicas de las personas participantes, al menos, 2 sesiones para su
cumplimentacion. Ademads, se hace necesario ejemplificar a la persona que participa
algunos items, con el cometido de aproximar el contenido de determinadas pregun-
tas a situaciones cotidianas junto a la pareja.

2.2.2. Entrevista

La planificacion de la entrevista es posterior al andlisis de los resultados obte-
nidos en el cuestionario y se realiza con el objetivo de completar y contextualizar
cualitativamente dichos resultados.

Los destinatarios son los 26 participantes del CAI Vinjoy, pero hay que tener en
cuenta que algunos de ellos, en el tiempo transcurrido desde que se aplico el cues-
tionario hasta que se realiza la entrevista, habian roto su relacion de pareja, habian
cambiado de pareja o habian iniciado una nueva relacion.
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La entrevista es semiestructurada y el procedimiento seguido ha sido: en primer
lugar, se plantea una pregunta general con la que iniciar los didlogos en cada una
de las dimensiones que presenta el cuestionario; y, en segundo lugar, se plantean
“subpreguntas” a fin de extraer informacion mas concreta. En cuanto al ndimero
de “subpreguntas” se registran un total de 44, las cuales han quedado distribuidas
de esta forma: Bienestar emocional (6), Relaciones interpersonales (6), Bienestar
material (2), Desarrollo personal (8), Bienestar fisico (3), Autodeterminacion (9),
Inclusion social (6) y Derechos (4).

Las entrevistas se llevan a cabo de manera anoénima e individual dentro de las
instalaciones del CAI Vinjoy. Su duracion oscila entre los 30 minutos y 1 hora apro-
ximadamente, quedando registradas mediante el uso de una grabadora.

2.3. Analisis de datos

El andlisis de datos se hace a partir de los resultados obtenidos en los cuestio-
narios y las entrevistas.

Los datos recogidos por medio del cuestionario se analizan con el paquete es-
tadistico SPSS 22.0.0.0. En tal sentido, se realizan los siguientes analisis sobre cada
una de las variables referidas a las 8 dimensiones indicadas: estadisticos de tendencia
central y de dispersion para cada variable, senalando el porcentaje valido para cada
opcion de respuesta, la media y la desviacion tipica; y estadisticos de contraste entre
respuestas en funcion de las variables “sexo”, “tipo de vivienda” y “convivencia”, y en
estos casos se utiliza, concretamente, la t de Student para muestras independientes.

Para complementar los datos cuantitativos, se utilizan fragmentos de las entrevis-
tas, que permiten concretar cualitativamente los resultados recabados del cuestionario.

3. Resultados

En las siguientes lineas se describen los resultados del cuestionario y la entrevis-
ta, que han servido para la deteccion de necesidades formativas. Considerando las
8 dimensiones de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002/2003), se muestran
los analisis descriptivos, las diferencias en funcion de las variables sociodemografi-
cas y los ejemplos de las entrevistas.

3.1. Anadlisis descriptivo de las dimensiones del cuestionario

En este apartado se describen las 8 dimensiones de calidad de vida de Schalock
y Verdugo (2002/2003) contempladas en el cuestionario con fragmentos de las en-
trevistas. Dichos resultados desvelan las carencias que presentan las personas con
discapacidad intelectual en la gestion de conflictos de pareja.

En la Tabla 4 se expone la frecuencia de respuestas a cada item sobre las 8 di-
mensiones de calidad de vida.
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3.1.1. Bienestar emocional

Examinando las medias obtenidas, se destaca el pensamiento generalizado de ex-
tranar a la pareja cuando se estd separado de ella, con una puntuacion media de 3.12.

También se resalta la tendencia a perdonar a la pareja ante las criticas, que re-
gistra una puntuacion media de 2.96, e, incluso, esto mismo se sucede, en ocasio-
nes, frente a un acto de infidelidad, cuya puntuacién media es de 1.75. A modo de
ejemplo se expone el comentario vinculado a la infidelidad: “Si me fuera infiel de
una manera puntual, una o dos veces, le refiria, pero si es algo como sistematico,
entonces ya no le perdonarfa” (E25.M.PS.33.VP.CP).

3.1.2. Relaciones interpersonales

Analizando las medias obtenidas, se constatan las dificultades para tratar con la
pareja sobre ciertas preocupaciones, con una puntuacion media de 2.67 y la satis-
faccion de las relaciones sexuales, con una puntuacion media de 2.18.

En cuanto a la cuestion referida a las dificultades para abordar junto a la pareja
sobre ciertas preocupaciones, se expone el comentario: “Porque es companera de
este CAI y andaba detras de mi novio, y un dia tuve que frenar a esa chica. Ahora
esa chica lo ha dejado tranquilo, pero tenemos ese problema porque igual no lo
sabemos tratar” (E26.M.PO.26.HF.NC).

En relacion con el aspecto sexual se recopila el argumento: “No tuvimos todavia
y prefiero estar como estamos, sin tener relaciones sexuales” (E6.M.PO.36.HF.NC).

3.1.3. Bienestar material

Atendiendo a las medias obtenidas, se comprueba que las parejas con discapa-
cidad intelectual no suelen disponer de espacios privados para estar a solas junto
a la pareja, cuya puntuacion media es de 2.35. Conforme a esta cuestion se refleja
el comentario: “Yo intento llevar a mi novia a casa, pero mis padres no me dan
permiso. Ellos me dicen que es por el coronavirus, aunque yo creo que es por otra
cosa” (E1.H.PO.34.HF.NO).

Esto mismo se sucede en el CAI, alegando que los companeros y companeras
tienen por costumbre interferir en los momentos de pareja durante los periodos
de descanso. Acerca de esta cuestion se sefiala el argumento: “No me gusta que
mi pareja y yo nos demos besos en el CAI, porque los compaferos se nos quedan
mirando” (E19.M.PO.22.HF.NC).

3.1.4. Desarrollo personal

Considerando las medias obtenidas, sobresale el reconocimiento de problemas
dentro de la pareja, pero que nunca se resuelven, con una puntuacion media de
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2.18, asi como la aparicion de conflictos con la pareja por culpa de mensajes en el
WhatsApp, Facebook, etc., con una puntuacion media de 2.12.

Sobre la primera cuestion se identifica el comentario: “Yo hablo de las cosas
para que no tengamos lios y, asi, estar mas a gusto, pero ella pocas veces habla con-
migo de las cosas. Hace mas caso a lo que dicen los demas” (E7.H.PO.31.VT.NC).

Con respecto a la pregunta referida a la apariciéon de conflictos por culpa de no-
tas en la mensajeria instantdnea y/o redes sociales se destaca el argumento: “Yo le
digo a ella que pase de lo que digan los companeros del centro, en persona o por
los méviles. Ella hace mas caso a lo que dice la gente que a mi” (E7.H.PO.31.VT.NC).

3.1.5. Bienestar fisico

Analizando las medias obtenidas, se corrobora que la mitad de las personas
encuestadas manifiestan dificultades para comunicar a la pareja cuando uno de los
miembros no se encuentra bien, cuya puntuacion media es de 2.83. Respecto a esta
cuestion se recaba el comentario: “Si estd enfermo a lo mejor voy a verlo a casa o
pregunto a su madre como esta él” (E12.M.PO.42.HF.NC).

3.1.6. Autodeterminacion

Examinando las medias obtenidas, se constata la falta de una actitud asertiva
con la pareja cuando no se quiere realizar una determinada actividad, con una pun-
tuacion media de 2.44. Sobre esta cuestion se sefiala el argumento: “Pocas veces,
porque casi siempre suelo hacer lo que ella me pide” (E10.H.PS.41.VT.NC).

3.1.7. Inclusion social

Si atendemos a las medias obtenidas, se comprueban unas puntuaciones simila-
res en las cuestiones vinculadas a la participacion en celebraciones familiares y con
otras personas ajenas al centro de referencia, con unas puntuaciones medias de 2.38
y 2.33, respectivamente.

Acerca de la cuestion sobre la participacion en celebraciones familiares junto a la
pareja se recaba el comentario: “El se va al fiitbol y yo con mi familia voy a comer
por ahi” (E21.M.PO.34.HF.NC).

En cuanto al establecimiento de relaciones sociales con otras personas ajenas al
centro de referencia se registra el argumento: “Cuando €l no sale de casa durante
el fin de semana, yo tampoco salgo y me quedo en casa” (E12.M.PO.42.HF.NC).

3.1.8. Derechos

Analizando las medias obtenidas, se verifica la tendencia a no respetar el espa-
cio de la pareja cuando se quiere estar solo/a, cuya puntuacion media es de 2.79
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y, a continuacion, se muestra un comentario a modo de ejemplo: “Eso ella no lo
entiende muy bien. A veces me deja un poco de espacio, pero luego me insiste a
la minima en hablar otra vez conmigo y en darme besos, y todo eso” (E17.H.PO.39.
HF.NO).

Ante la situacion de saber defenderse cuando la pareja ejerce una agresion fisica
y la adopcién de una actitud controladora sobre las conversaciones que mantiene
la pareja con otras personas a través de la mensajeria instantanea y/o redes sociales
se registran unas puntuaciones medias de 2.48 y 1.69, respectivamente. Sobre la
capacidad que posee la persona con discapacidad intelectual para saber defenderse
frente a una agresion de la pareja, se expone el argumento: “Lo de pegar no porque
no sabria muy bien cémo reaccionaria” (E21.M.PO.34.HF.NC).

Respecto al control de conversaciones que mantiene la pareja con otras personas
a través de WhatsApp, Facebook, Instagram, entre otros, se recaba el comentario:
“Ella me mira de reojo con quién hablo. Ella también me mira de reojo cuando entro
en el Facebook, pero me da igual” (E14.H.PO.38. HF.NC).

3.2. Contraste de medias en funcion de las variables sociodemogrdficas

En la Tabla 5 se observa que los hombres son mas proclives a perdonar las infi-
delidades y tienen mas dificultades para relacionarse con otras personas, asi como
para realizar actividades en las que no participen sus parejas.

En funcion de la variable “convivencia” se comprueba que las personas que
conviven denotan una mayor satisfaccion sexual y que disponen, en mayor medi-

TasLA 5. Diferencias significativas entre mujeres y hombres

(Prueba t de Student)
ftems Media Media - Sig.
mujeres | hombres (bilateral)

3. Perdono las infidelidades 1.40 2.08 -2.700 .010
de mi pareja
30. Participo en activida- 3.50 2.73 2.540 014
des del centro (senderismo,
encuentros deportivos, entre
otros), aunque no vaya mi
pareja
32. Desde que tengo pareja, 1.77 2.50 -2.179 .034
me cuesta relacionarme con
otras personas del centro
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da, de un espacio privado para estar a solas junto a la pareja. Por el contrario, las
personas que no conviven manifiestan una mayor intrusion de la familia en su toma
de decisiones y registran un mayor numero de conflictos con la pareja a través de
la mensajeria instantdnea y/o redes sociales (ver Tabla 6).

Por ultimo, en la variable “vivienda” se comprueba que las personas que con-
viven con la familia mantienen mayores relaciones sociales con personas de otros
centros y, ademds, reciben mds informacion sobre las cuestiones que los educa-
dores comunican a la familia en comparacion a las personas que residen en una

vivienda tutelada (ver Tabla 7).

TaBLA 6. Diferencias significativas entre personas que conviven y no conviven

(Prueba t de Student)
ftems Media | Media no t Sig.
convive convive (bilateral)
6. Nuestras relaciones sexuales | 3.40 2.05 3.052 |.022
son satisfactorias
10. Mi familia se entromete en 1.14 2.22 -2.267 |.000
nuestras decisiones
15. Tengo un espacio privado 3.43 2.18 3.271 |.002
para estar con mi pareja
20. Tengo conflictos con mi pa- | 1.43 2.22 -3.271 | .007
reja por culpa de mensajes en el
WhatsApp, Facebook, Instagram
entre otros

TaBLA 7. Diferencias significativas entre personas que viven en su hogar fami-
liar y las que viven en hogar tutelado (Prueba t de Student)

ftems Media Media ; Sig.
familiar | tutelada (bilateral)
33. Mi pareja y yo mantene- 2.45 1.58 2.371 .022
mos relacion con otras perso-
nas que no estan en el centro
40. Los educadores del centro | 3.73 3.08 2.308 |.026
me piden permiso para contar
a mi familia cosas sobre mi
relacion de pareja
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4. Discusién y conclusiones

Tras la realizacion de esta investigacion existen coincidencias con el ideario de
las necesidades afectivas y sexuales que presentan las personas con discapacidad
intelectual (Campo, 2003), puesto que en la dimension Relaciones interpersonales
se constata la necesidad de mejorar las relaciones sexuales en la pareja (Gil-Llario et
al., 2020), asi como el fomento del sexo seguro y las practicas sexuales saludables
(Estruch et al., 2022).

Por otro lado, tal como indican los resultados recabados, se confirma la falta
de privacidad para mantener una relacion de pareja a causa de la sobreproteccion
(Knox e Hickson, 2001), ya que las personas con discapacidad intelectual casi no
disponen de espacios para estar a solas con su pareja, a causa de la perpetuacion
de la actitud negativa hacia su practica sexual o por oposicion a un posible caso de
reproduccion (Estruch et al., 2022).

También se corrobora el déficit en habilidades sociales que presentan las perso-
nas con discapacidad intelectual a la hora de afrontar y/o gestionar adecuadamen-
te algin aspecto emocional, el entrenamiento prolongado de la autonomia, entre
otros, para la mejora de su calidad de vida en cualesquiera de los dmbitos (senti-
mental, social, familiar, etc.) (Estruch et al., 2022; Gil-Llario et al., 2021).

A partir de las necesidades detectadas en el andlisis de los resultados obtenidos
a través del cuestionario y la entrevista, se extraen una serie de conclusiones, te-
niendo en cuenta el modelo heuristico de calidad de vida de Schalock y Verdugo
(2002/2003), estructurado en 8 dimensiones, que son:

1. En la dimension Bienestar emocional se registra una significativa tendencia
a perdonar las criticas de la pareja, al igual que alguna infidelidad por parte
de esta. Otra cuestion para resenar deriva del pensamiento generalizado de
extranar a la pareja cuando no se estd con ella.

2. En la dimension Relaciones interpersonales se acentda la necesidad de me-
jorar las relaciones sexuales dentro de la pareja y se constatan también las
dificultades que tienen para hablar a la pareja sobre las preocupaciones.

3. En la dimension Bienestar material se sefala que las personas con discapaci-
dad intelectual apenas disponen de espacios privados para estar a solas junto
a la pareja y, ademas, de no contar con un espacio privado en sus respectivos
hogares; paralelamente en el CAI sucede lo mismo, alegando que los compa-
fleros y las companeras suelen interferir en los momentos de pareja durante
los periodos de descanso.

4. En la dimension Desarrollo personal se remarca la existencia de problemas
dentro de la pareja y que no se resuelven y, al mismo tiempo, la aparicion
de conflictos por culpa de notas en la mensajeria instantdnea y/o redes so-
ciales.

5. En la dimension Bienestar fisico se indica que la mitad de las personas en-
cuestadas presentan, en ocasiones, dificultades para expresar a la pareja que
no se encuentra bien.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (3), 2024, julio-septiembre, pp. 49-70

67—



LA DETECCION DE NECESIDADES FORMATIVAS PARA LA GESTION DE CONFLICTOS DE PAREJA ENTRE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
J.A. POSADA-CORRALES, A. RODRIGUEZ-MARTIN Y M.T. IGLESIAS-GARCIA

6. En la dimension Autodeterminacion se enfatiza la falta de asertividad hacia la
pareja cuando este le dice que haga algo que no quiere hacer.

7. En la dimension Inclusion social se subrayan las pocas relaciones sociales
que mantienen las parejas entre personas con discapacidad intelectual con
compafieros y companieras de otros centros, asi como la poca participacion
en celebraciones familiares.

8. Finalmente, en la dimensién Derechos se destaca la necesidad de respetar el
espacio de la pareja cuando se quiere estar solo o sola. Asimismo, se reconoce
que a veces se controlan las conversaciones que mantiene la pareja con otras
personas a través de la mensajeria instantdnea y/o redes sociales e, inclusive,
se recalca la tendencia de no saber gestionar adecuadamente un acto de agre-
sion por parte de la pareja.

Los resultados obtenidos ponen en evidencia que las personas con discapacidad
intelectual presentan serias dificultades para crear un vinculo solido y una buena es-
tructura de pareja, manifestando carencias para comunicarse y gestionar los conflictos
del dia a dia, probablemente debido a sus escasos conocimientos, experiencias, ha-
bilidades y actitudes acerca de la comprension y el manejo de valores bdsicos dentro
de una relacion (compromiso, fidelidad, identificacion de los celos y su control, etc.).

Una limitacion de esta investigacion es que hubiera sido adecuado, desde el
punto de vista cualitativo, haber realizado entrevistas al total de la muestra con
miras a ampliar o barajar otras necesidades formativas en la gestion de conflictos
de pareja. Otra posible limitacion puede relacionarse con el hecho de que el inves-
tigador conoce en profundidad a las personas usuarias del CAI Vinjoy, lo cual ha
podido producir sesgo en la informacion obtenida, pero el establecimiento de un
estrecho vinculo con dichas personas ha permitido obtener una informacion veraz
y fiable alejada de la deseabilidad social.

Como futura linea de investigacion, cabe decir que estos resultados revelan la
importancia de este tema a fin de disefar, implementar y evaluar una propuesta
de intervencion, atendiendo a las necesidades detectadas, para mejorar las com-
petencias en gestion de conflictos en las relaciones de pareja entre personas con
discapacidad intelectual.
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Resumen: La autodeterminacion es un constructo clave para garantizar el desarro-
llo de habilidades que permitan a personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
tomar el control de sus vidas. Sin embargo, el estudio de habilidades relacionadas
con la autodeterminacion en adultos con TEA sigue siendo limitado. Esta investiga-
cion busca examinar los niveles de autodeterminacion de 189 adultos con TEA entre
30 y 75 anos, asi como los factores personales o ambientales relacionados con estos
niveles. Los datos se recopilaron utilizando una escala ad hoc desarrollada a partir
del Modelo Funcional de Autodeterminaciéon. La mayoria de los participantes tienen
un nivel bajo de autodeterminacion, especialmente en lo que respecta a habilidades
relacionadas con el empoderamiento. Factores como la edad, el tipo de apoyo o el
nivel socioeconomico afectan estos niveles. También existe una asociacion inversa
entre el nivel de TEA y ciertas habilidades de autodeterminacion. Adoptar un enfo-
que integral que promueva la autodeterminacion puede mejorar significativamente la
calidad de vida de los adultos con TEA. Esto implica no solo identificar factores que
influyen en la autodeterminacion, sino también disenar intervenciones que aborden
las necesidades individuales y contextuales de cada persona con TEA.

ParaBras crave: adultos; Trastorno del Espectro Autista; autodeterminacion.

AsstracT: Self-determination is a key construct to ensure the development of
skills that enable individuals with Autism Spectrum Disorder (ASD) to take control of
their lives. However, the study of self-determination-related skills in adults with ASD
remains limited. This research aims to examine the levels of self-determination of 189
adults with ASD between 30 and 75 years old, as well as the personal or environmen-
tal factors related to these levels. Data were collected using an ad hoc scale devel-
oped from the Functional Model of Self-Determination. Most participants have a low
level of self-determination, especially regarding empowerment-related skills. Factors
such as age, type of support, or socioeconomic level affect these levels. There is
also an inverse association between the level of ASD and certain self-determination
skills. Adopting a comprehensive approach that promotes self-determination can
significantly improve the quality of life for adults with ASD. This involves not only
identifying factors that influence self-determination but also designing interventions
that address the individual and contextual needs of each person with ASD.

Key worps: Adults; Autism Spectrum Disorder; Self-determination.
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1. Introduccién

n los dltimos anos, el campo de la educacion especial ha priorizado el avan-

ce de propuestas destinadas a abordar las necesidades de las personas con

discapacidades, con un énfasis particular en el constructo de autodetermina-
cion (Wehmeyer, 2020). La autodeterminacion ha surgido como un concepto clave
para garantizar procesos de inclusion exitosos y avanzar en la implementacion de
medidas propuestas por los instrumentos legislativos actuales sobre discapacidad
(Webster et al., 2022).

Si bien en este ambito diferentes enfoques han intentado explicar el constructo, la
autodeterminacion se ha abordado principalmente a través del Modelo Funcional de
Autodeterminacion (Wehmeyer et al., 2000), que esta intrinsecamente vinculado a la
Teoria de la Agencia Causal (Shogren et al., 2015). Esta teoria surge de la reformula-
cion del Modelo Funcional de Autodeterminacion (Wehmeyer et al., 2000) y de los
avances en la conceptualizacion de la discapacidad intelectual. Desde la Teoria de la
Agencia Causal, la autodeterminacion se define como “una caracteristica disposicio-
nal que se manifiesta cuando la persona actia como agente causal de su propia vida”
(Shogren et al., 2015). En otras palabras, abarca habilidades para controlar aspectos
importantes de la vida, como abogar por las propias opiniones, elegir entre diferen-
tes opciones, establecer metas realistas y fijar objetivos. Segtin el Modelo Funcional
de Autodeterminacion (Wehmeyer et al., 2000), el desarrollo de la autodeterminacion
surge de la adquisicion e interrelacion de un conjunto de once componentes opera-
cionalizados en cuatro dimensiones: autonomia, autorregulacion, empoderamiento
y autorrealizacion. La Teoria de la Agencia Causal (Shogren et al., 2015) conserva
esta estructura fundamental, pero la amplia integrando una visiéon mas dindmica y
adaptable. Aunque ambos enfoques valoran dimensiones clave como la autonomia y
el empoderamiento, la Teorfa de la Agencia Causal (Shogren et al., 2015) afiade una
perspectiva socioecologica, considerando como las decisiones estan influenciadas
por el entorno social y las oportunidades disponibles. Ademads, esta teoria incluye
una orientacion hacia el bienestar personal y la resiliencia, integrando asi aportacio-
nes de la psicologia positiva. También redefine el empoderamiento al enfatizar la
capacidad de influir en el entorno y en las interacciones sociales, resaltando la im-
portancia de la participacion comunitaria. La autorrealizacion se amplia al considerar
como esta mediada por las experiencias sociales y culturales, proporcionando una
perspectiva mas holistica del crecimiento personal.

Como puede apreciarse, la Teoria de la Agencia Causal (Shogren et al., 2015) no
representa una ruptura completa con el Modelo Funcional de Autodeterminacion
(Wehmeyer et al., 2000), sino una evolucion que incorpora nuevas perspectivas
tedricas y empiricas. Esto permite justificar que la reformulacion mantiene la esencia
del modelo original, integrando matices y ampliaciones que reflejan un entendi-
miento mds profundo y contextualizado de la autodeterminacion en personas con
discapacidad intelectual.

Por su parte, los componentes de la autodeterminacion se adquieren desde la in-
fancia, ya sea incidentalmente a través de la interaccion del individuo con el entorno
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o mediante procesos de aprendizaje estructurados. La mayoria de estos procesos se
implementan en planes de estudios que estin casi exclusivamente disefados para
personas con discapacidades en contextos educativos formales. En el entorno esco-
lar, el Modelo de Ensenanza del Aprendizaje de la Autodeterminacion (Wehmeyer,
2000) destaca como uno de los programas mas ampliamente aceptados y respalda-
dos hasta la fecha. Este modelo organiza la ensenanza de habilidades relacionadas
con la autodeterminacion a través de un proceso de resolucion de problemas que
las personas deben seguir para lograr un objetivo preestablecido basado en sus pre-
ferencias. En los Gltimos afos se ha publicado una version adaptada y traducida al
espanol (Mumbardo-Adam et al., 2017), cuya aplicabilidad ha evidenciado mejoras
en la autodeterminacion y calidad de vida de personas con discapacidad intelectual
y necesidades de apoyo generalizadas (Alvarez et al., 2022).

En Hispanoamérica, los esfuerzos para desarrollar estrategias orientadas a pro-
mover la autodeterminacion, difundirlas y evaluar su efectividad no han sido tan
generalizados como en los paises de habla inglesa. En el ambito no anglosajon,
iniciativas destacadas incluyen algunas guias de buenas practicas dirigidas a sensibi-
lizar a las familias de jovenes con discapacidades sobre el concepto de autodetermi-
nacion (Ponce, 2010) o proporcionar orientacion al personal de apoyo sobre como
brindar oportunidades a los jovenes con discapacidades para practicar habilidades
de autodeterminacion (Goni, 2009).

La participacion de personas con discapacidades en estos programas muestra
como la autodeterminacion es una dimension fundamental de calidad de vida que,
cuando se evalta, apoya y promueve adecuadamente, puede contribuir significa-
tivamente a mejorarla (Mumbard6-Adam et al., 2023). Especificamente, aquellos
que utilizan estos y otros recursos experimentan una mayor inclusion, desarrollan
habilidades de vida independiente, participan activamente en procesos de toma de
decisiones, mantienen relaciones sociales mas solidas y positivas, tienen un mejor
reconocimiento de las fortalezas individuales, mayores habilidades para resolver
problemas cotidianos y, en ultima instancia, una mejor capacidad para manejar sus
vidas (Agran et al., 2010).

Los beneficios asociados con el desarrollo de comportamientos autodeterminados
han llevado a un creciente interés en comprender el impacto de ciertos factores en el
logro de la autodeterminacion. Los estudios han mostrado cémo los factores perso-
nales y contextuales pueden predecir los niveles de autodeterminacion en personas
con discapacidad intelectual (Vicente et al., 2023). A este respecto, la literatura se ha
centrado particularmente en examinar hasta qué punto el desarrollo de la autode-
terminacion estd influenciado por el entorno familiar (Alvarez-Aguado et al., 2019;
Taylor et al., 2019), el estilo de crianza (DuBois et al., 2020; Wehmeyer et al., 2011)
y las oportunidades dentro del entorno educativo formal (Burke et al., 2020; Mum-
bardo-Adam et al., 2017). Los hallazgos de estos estudios sugieren que factores como
tener hermanos (Vicente et al., 2020), adoptar un estilo de crianza mds democratico
(Wehmeyer et al., 2011) y recibir un apoyo mads frecuente (Mumbard6é-Adam et al.,
2017) mejoran la capacidad para evaluar las consecuencias de las propias acciones,
fomentan la autoconfianza y facilitan la resolucion de problemas cotidianos.
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Ademads de los aspectos contextuales, también se ha explorado la influencia de
ciertos factores personales en la expresion del comportamiento autodeterminado.
Mientras que algunos estudios afirman que la autodeterminacion estd influenciada
por variables como las habilidades sociales y el comportamiento adaptativo (Carter
et al., 2008; Gomez-Vela et al., 2012), otros sugieren que estd mds influenciada por
factores como el género y la edad (Vicente et al., 2019) o el tipo de discapacidad
(Shogren et al., 2013).

Actualmente, hay un interés notable en analizar la interseccion entre algunas de
estas variables y los niveles de autodeterminacion (Kim, 2019; Moran et al., 2021).
Existe un interés particular en explorar y comprender como los adultos con Tras-
torno del Espectro Autista (TEA) desarrollan comportamientos autodeterminados
(McDonald et al., 2023; Moran et al., 2021; Webster et al., 2022; White et al., 2019).

En adultos con TEA, la prevalencia establecida es de 11 por cada 1000 y se es-
tima que estd aumentando (Brugha et al., 2016). A pesar de esta tendencia al alza,
si bien existen intervenciones prometedoras relacionadas con la autodeterminacion
en personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades, hay menos inves-
tigacion y desarrollo de propuestas de formacion relacionadas con este concepto
en adultos con TEA. Sin embargo, es importante que los adultos con TEA reciban
formacion en autodeterminacion, ya que tienen mas probabilidades de experimen-
tar discriminacion que sus pares neurotipicos o aquellos con otras discapacidades
(Kim, 2019; White et al., 2019). Por ejemplo, algunos estudios han demostrado que
los adultos con TEA tienen mas dificultades para expresar sus preferencias (Moran
et al., 2021), a menudo no reciben un apoyo adecuado para participar significativa-
mente en actividades de interés (White et al., 2019), tienen redes sociales muy limi-
tadas (Webster et al., 2022) y tienen mds probabilidades de permanecer en entornos
segregados (Kim, 2019). Los adultos con TEA pueden ser mds conscientes de sus
diferencias con sus pares y pueden carecer de las habilidades adaptativas necesarias
para lograr la independencia, lo que puede afectar negativamente su autoconcep-
to (Palmen et al., 2012). Del mismo modo, los problemas de salud mental como
la depresion, la ansiedad, el trastorno bipolar, el trastorno obsesivo-compulsivo,
la esquizofrenia y los intentos de suicidio tienen mas probabilidades de ocurrir
en la edad adulta y en tasas mas altas que en la poblacion general (Croen et al.,
2015; Lugnegard et al., 2011). Ademas, en medidas estandarizadas de calidad de
vida que involucran a adultos con TEA, la autodeterminacion es la dimension con
mds deficiencias, puntajes mads bajos y, consecuentemente, la que requiere mds
formacion (Cheak-Zamora et al., 2020; McDonald et al., 2023).

En concreto, el TEA se caracteriza por: (a) déficits persistentes en la comu-
nicacion y la interaccion social y (b) patrones restrictivos y repetitivos de com-
portamiento, intereses o actividades (American Psychiatric Association, 2013). Por
lo tanto, estas personas pueden tener dificultades para comprender e interpretar
una situacion de interaccion social dada y, consecuentemente, también tendran
mas dificultades para actuar de acuerdo con esa situacion (Andrés-Garriz, 2023).
El comportamiento socialmente adaptativo implica participar en procesos cogni-
tivos sociales (por ejemplo, habilidades para resolver problemas, planificar, tomar
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decisiones, elegir, etc.) (Leung et al., 2016); en ultima instancia, habiendo desarro-
llado habilidades relacionadas con la autodeterminacion. Especificamente, y debido
a la naturaleza de sus dificultades, las personas con TEA podrian beneficiarse de la
instruccion en habilidades relacionadas con la autodeterminacion (Andrés-Garriz,
2023; White et al., 2019). Ademas, existen estudios que sugieren que el hecho de
ayudar a los jovenes con TEA a comprender la relacion entre las funciones ejecuti-
vas y la autodeterminacion puede contribuir a incrementar el desarrollo de compor-
tamientos autodeterminados (Shogren et al., 2021).

Siguiendo las tendencias internacionales, la investigacion sobre autodetermina-
cion en adultos con TEA es practicamente inexistente en el contexto chileno. A
pesar de su escasez, los enfoques sobre este tema a nivel local (Alvarez-Aguado
et al., 2022; Vega et al., 2020; Vega et al., 2023) proporcionan algunas conclusiones
de interés para avanzar en el disefio de propuestas de formacion sobre este cons-
tructo. Estos estudios muestran como, en Chile, los adultos con TEA tienen pocas
oportunidades de vivir la vida que desean porque sus familias u otros miembros
de la comunidad a menudo tienden a tomar decisiones por ellos, controlar sus gas-
tos o ser inflexibles ante metas personales (Alvarez-Aguado et al., 2022). También
muestran que estas personas tienen el deseo de ejercer su derecho a la autodeter-
minacion y creen que pueden aprender habilidades relacionadas con el constructo,
aunque no saben cémo hacerlo (Vega et al., 2023). La formacion en autodetermi-
nacion es de interés para los adultos con TEA, particularmente para participar en
la planificacion de su atencion médica, aprender a manejar sus procesos de duelo,
elegir alternativas residenciales basadas en sus preferencias y establecer relaciones
sociales significativas (Vega et al., 2020).

Antes de disefiar propuestas de formacion, la literatura destaca la necesidad de
evaluar como se ve la autodeterminacion en la poblacion adulta con TEA y qué ele-
mentos podrian condicionarla (Andrés-Gdrriz, 2023; McDonald et al., 2023; Moran et
al., 2021; Kim, 2019). Especificamente, esta investigacion busca analizar el nivel de
autodeterminacion de los adultos con TEA para identificar tanto las habilidades que
ya tienen como las necesidades que puedan tener. Del mismo modo, este estudio
intentara determinar si existen factores personales o ambientales que puedan estar
asociados con estos niveles de autodeterminacion. La informacion obtenida serd
relevante para el desarrollo de estrategias destinadas a mejorar las habilidades per-
sonales, aumentar las oportunidades y eliminar posibles barreras para el desarrollo
y ejercicio de la autodeterminacion.

2. Método
2.1. Participantes

El estudio incluyé a 189 adultos con Trastorno del Espectro Autista (TEA) de
30 a 75 afios, seleccionados mediante un muestreo por conveniencia. Se utilizaron
cuatro criterios de conveniencia para establecer la muestra: (a) confirmacion de
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TEA basada en los estandares del DSM-5; (b) tener al menos 18 afios; (¢) con com-
prension lectora suficiente para completar el instrumento de evaluacion de forma
independiente; y (d) para aquellos sin habilidades de lectura, demostracion de
comprension oral para entender el contenido de la escala. En estos casos se utilizo
un formato de entrevista semiestructurada apoyado por pictogramas y administrado
por profesionales capacitados en el uso de la escala. La Tabla 1 muestra las princi-
pales caracteristicas sociodemograficas de los participantes.

La mayoria de los participantes se encontraban en la Region Metropolitana de
Chile. Mas del 50 % de los participantes tenian un TEA de nivel 3 (n = 123; 65 %),
eran hombres (n = 101; 53.4 %) y vivian con sus familias (n = 106; 56.1 %). Ademas
de ser diagnosticados con TEA, casi todos los participantes tenian alguna de las si-
guientes condiciones o discapacidades: discapacidad fisica (n = 172), discapacidad
auditiva (n = 164), discapacidad visual (n = 47). Ademas, el 33.9 % de los partici-
pantes tenfan un problema de salud mental diagnosticado (n = 64).

El tipo mds comun de apoyo recibido por los participantes fue profesional
(40.2 %), aunque también habia personas cuyas necesidades de apoyo eran atendi-
das principalmente por la familia (27 %). Todos los participantes pertenecian a or-
ganizaciones involucradas en el cuidado de personas con TEA. Estas organizaciones
facilitaron el acceso de los investigadores a datos sobre los diagnésticos y perfiles
sociosanitarios de los participantes.

TaBLA 1. Datos sociodemogrificos de los participantes
Variable Indicador Fr. %
Sexo Hombre 101 53.4
Mujer 88 46.6
Edad 30-52 55 29.1
53-75 134 70.8
Nivel socioeconémico? Alto 15 7.9
Medio 53 28
Bajo 121 64

> El concepto de nivel socioeconémico se refiere al conjunto de variables econémicas,
sociolégicas, educativas y laborales que clasifican a un individuo o grupo dentro de
una jerarquia social. En Chile, el Ministerio de Desarrollo Social y Familia establece tres
categorias para clasificar el nivel socioeconémico de la poblacion: alto, medio y bajo. La
informacion sobre el nivel socioeconémico de las personas con TEA fue proporcionada
por las instituciones participantes en este estudio.
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TaBLA 1. Datos sociodemogrificos de los participantes (continuada)
Variable Indicador Fr. %
Nivel de autismo (DSM-5) Nivel 1: leve 15 7.9
Nivel 2: moderado 51 27
Nivel 3: severo 123 65.1

Lugar de residencia En la casa familiar 106 56.1
Fuera de la casa familiar 83 44.9

Tipo de apoyo mas frecuente Profesional 76 40.2
Familiar 51 27
Combinado (profesional y | 62 32.8
familiar)

2.2. Instrumento

Se construy6é una escala de autodeterminacion ad hoc. El desarrollo de esta
escala implico una revision exhaustiva de dos instrumentos: la escala ARC-INICO
(Verdugo et al., 2015) y la escala de autodeterminacion ARC (Wehmeyer et al.,
2006). Estos instrumentos, disefiados para evaluar niveles de autodeterminacion en
personas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo, se basan en el Modelo
Funcional de Autodeterminacion (Wehmeyer et al., 2000) y estin estructurados en
4 subescalas. A pesar de su amplia validacion, ambas escalas tenian caracteristicas
que las hacifan inadecuadas para su uso en esta investigacion. Especificamente, la
edad minima de los participantes en este estudio fue de 30 anos. No obstante,
la escala ARC-INICO se disend para un rango de edad de 11-19 afos. Por su parte,
la version para adultos de la Escala de Autodeterminacion ARC carecia de validacion
intercultural en el momento del estudio.

Basandose en estas consideraciones, el instrumento ad hoc se construyé median-
te el analisis de las estructuras de estas dos escalas y examinando la alineacion entre
sus ftems y dimensiones. Este proceso permitio la operacionalizacion del constructo
y la determinacion del nimero de items requeridos. Se definié un conjunto comple-
to de 44 items, divididos en cuatro subescalas y once indicadores (Tabla 2).

Las opciones de respuesta para el instrumento se organizaron en una escala Likert
de 6 puntos, que va desde “No puedo hacerlo incluso si me apoyan” hasta “Puedo
hacerlo solo”. La puntuacion minima en la escala es 44 y la maxima es 264. Dentro
de este rango, el instrumento identifica tres niveles asociados al desarrollo de la au-
todeterminacion: alto, medio y bajo (Tabla 3). Para garantizar la validez de contenido
de la escala, cinco expertos, todos investigadores experimentados en instituciones
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TABLA 2. Subescalas, indicadores y algunos items de la escala disefiada

Subescala Indicador Ejemplo item
Autonomia Realizacion de elecciones | Elijo cosas en mi dia a dia
Toma de decisiones Decido con quién compartir mi
vida

Resolucion de problemas | Sé pedir ayuda cuando la necesito

Autorregulacion | Establecimiento de metas | Organizo mi tiempo libre

Autoinstruccion Hago cosas para lograr lo que
quiero
Autoevaluacion Pienso en las consecuencias de

mis acciones

Empoderamiento | Autodefensa Digo lo que pienso o lo que
quiero

Locus de control interno | Manejo mis horarios

Expectativas de logro Organizo bien mis cosas

Atribuciones de eficacia | Sé que soy bueno en algunas
cosas

Autorrealizacion | Autoconocimiento S€ que hay cosas que me cuesta
hacer

de educacion superior (compuestos por cuatro académicos y un estudiante de doc-
torado con amplia experiencia en el campo de la discapacidad intelectual y cono-
cimientos estadisticos), calificaron minuciosamente los items seglin cuatro criterios:
(a) suficiencia, (b) coherencia, (¢) relevancia y (d) claridad. Los resultados fueron
sometidos a un analisis exhaustivo utilizando alfa de Krippendorff (0.952) y kappa de
Cohen (0.950), que mostraron un nivel robusto de consenso entre los jueces (96.7 %)
respecto a la idoneidad del instrumento para sus propésitos previstos.

Para evaluar la adecuacion de la escala, se llevé a cabo un analisis factorial ex-
ploratorio, que resulté en la retencion de los cuatro factores originales, que juntos
explicaban el 48.9 % de la varianza (Tabla 4). Se utilizaron la prueba de esfericidad
de Bartlett y el indice de bondad de ajuste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) para eva-
luar la adecuacion del andlisis factorial exploratorio. Los resultados de la prueba
de Bartlett (32 = 14545; df = 946, p < 0.001) llevaron al rechazo de la hipotesis
nula de diagonalidad de la matriz. Ademas, el indice KMO, que estuvo cerca de 1
(0.912), indico bajos valores de coeficientes de correlacion parcial y un alto nivel de
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TaBLA 3. Niveles de autodeterminacion establecidos por la escala

Nivel

Rango | Descripcion del autorreporte en lenguaje llano

Nivel alto

191-264 | Tomas la iniciativa y decides lo que es importante para

ti. Sabes exactamente lo que quieres e intentas conse-
guirlo. Piensas antes de actuar, y esto te ayuda en tu
vida. No olvides que puedes pedir ayuda si la necesitas.

Nivel medio

117-190 | Decides sobre las cosas que son importantes para ti, pero

a veces necesitas tomar la iniciativa. Aunque sabes lo que
quieres, tienes algunas dudas sobre como conseguirlo.
Muchas cosas de tu vida serfan mucho mas faciles si te
pararas a pensarlas antes de hacerlas. Recuerda que pue-
des pedir ayuda para intentar mejorar estas cosas.

Nivel bajo

Parece que necesitas ayuda para tomar decisiones. Pien-
sa como o quién podria ayudarte. Te cuesta saber qué
cosas te gustan. Podrias hacer una lista de las cosas que
son importantes para ti. A veces haces cosas sin pensar
en las consecuencias. Es importante que pienses en lo
que puede pasar cuando haces algo.

TabLA 4. Indice de varianza individual y acumulativa de

los componentes principales

Factor Peso factorial % Varianza % Varianza acumulada
1 6.09 15.21 15.21
2 5.98 13.58 28.8
3 5.10 11.59 40.4
4 3.76 8.55 48.9

correlacion intervariable. Con respecto a la consistencia interna del instrumento, el
alfa de Cronbach fue a = 0.967 para la escala de 44 items. Los valores alfa para las cua-
tro subescalas también mostraron una consistencia satisfactoria: autonomia (a = 0.89),
autorregulacion (a = 0.90), empoderamiento (o = 0.98) y autorrealizacion (o = 0.86).

2.3. Disernio y recoleccion de datos

La investigacion fue aprobada por el Comité Etico-Cientifico de la Universidad
de Las Américas (Chile) (CEC_FE_2023006). El reclutamiento de participantes se
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inici6 después de una revision exhaustiva del II Estudio Nacional de Discapacidad
(ENDISC 1I, 2015), realizado por el Gobierno chileno. Esta revision proporciond
datos importantes y facilitd la recopilacion de caracteristicas de las instituciones
chilenas dedicadas a apoyar a adultos con TEA. Para actualizar los datos obtenidos
del ENDISC II (2015), los investigadores consultaron las actas del Consejo Asesor de
Discapacidad del ano 2023, que se publican mensualmente por el Servicio Nacional
de la Discapacidad para informar a los ciudadanos sobre aspectos relevantes del
tema. Después de contactar a 21 organizaciones, un total de 10 asociaciones acep-
taron la invitacion para participar.

Las instituciones participantes se caracterizaban por: (a) la implementacion de
programas de apoyo especificos para la vida independiente, (b) la implementacion
de acciones para promover la autodefensa en el ambito TEA y (¢) la adopcion de
un enfoque basado en derechos para el planteamiento de intervenciones en este
campo. Se involucraron tres tipos de instituciones: (a) hogares residenciales para
personas con TEA en los que viven permanentemente, (b) centros de dia donde
las personas asisten diariamente a actividades de ocio y (¢) centros ocupacionales
donde se desarrollan programas mayoritariamente formativos.

En cada institucion se designé a la persona de contacto inicial como facilitador
y, después de aclarar su rol, se llegd a un acuerdo sobre el manejo y el tratamiento
de los datos derivados de la investigacion. La aplicacion de la escala fue escalonada
segun la disponibilidad de los centros contactados para obtener la muestra. Se en-
viaron cuestionarios impresos a cada institucion participante en funcion del ndmero
de usuarios. Del total de cuestionarios enviados (n = 210), la tasa de respuesta fue
del 90 % (n = 189). Se tuvieron que desechar 21 cuestionarios debido a su cumpli-
mentacion parcial.

2.4. Analisis de datos

Se diseni6 un estudio descriptivo-cuantitativo. Para describir las caracteristicas
basicas y las tendencias generales de los participantes se utilizaron estadisticas
descriptivas, como la media y la desviacion estindar. Las pruebas inferenciales,
mediante el andlisis de coeficientes de correlacion y varianza, se usaron para de-
terminar si los resultados observados eran significativos, esto es, para conocer la
existencia de asociacion o diferencias relevantes entre las variables estudiadas. La
prueba de Kolmogorov-Smirnov confirmé la distribucion no normal de los datos
(Z = 2.540; p < 0.05), es decir, los valores en el conjunto de datos no seguian la
forma tipica de una distribucion normal al no presentarse de manera simétrica al-
rededor de la media. En consecuencia, se utilizaron pruebas no paramétricas como
Rho de Spearman y Kruskal-Wallis para analizar las evidencias. Cuando hubo que
comparar las diferencias existentes entre mas de dos grupos, se realizaron contras-
tes post hoc utilizando la estadistica de Tamhane o la prueba de Levene. Para ana-
lizar el nivel de autodeterminacion, se utilizaron los parametros establecidos en la
escala de medicion segin los niveles definidos. Finalmente, cabe senalar que esta
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investigacion no intenta evaluar causalidad, sino informar asociaciones entre las
variables sociodemograficas y el nivel de autodeterminacion.

3. Resultados
3.1. Niveles de autodeterminacion en adultos chilenos con TEA

La mayoria de los participantes (47.6 %) tienen un nivel bajo de autodetermina-
cion. Las puntuaciones para el resto de la muestra van desde medio (27 %) hasta
alto (25.4 %). La subescala de autonomia (X = 4.85; SD = 1.02) tiene la media mas
alta, mientras que la subescala de empoderamiento (X = 3.10; SD = 1.84) tiene el
promedio mas bajo. En las otras subescalas (autorrealizacion y autorregulacion),
las medias oscilan entre 3.60 y 3.70. Del mismo modo, los promedios de los indi-
cadores asociados con las subescalas (Tabla 5) muestran que la toma de decisio-
nes (X = 4.94; SD = 1.12), la realizacion de elecciones (X = 4.86; SD = 1.12) y la
resolucion de problemas (X = 4.75; SD = 1.13) tienen las medias mas elevadas. Sin
embargo, el desarrollo de habilidades relacionadas con la autodefensa (X = 3.09;
SD = 1.84), las atribuciones positivas de eficacia (X = 3.07; SD = 1.93) y las expec-
tativas de logro (X = 3.11; SD = 1.89) tienen las puntuaciones medias mas bajas.

Atendiendo a los indicadores de la escala, se utilizaron correlaciones de Spear-
man para determinar qué items estaban mas relacionados entre si. A este respecto,
saber las cosas que te hacen sentir mal (item 15) estd directamente relacionado
(r=719; p <.001) con tener confianza en uno mismo para hacer algo (item 34). Po-
der expresar una opinion (item 33) esta asociado positivamente (r = 726; p < .001)
con poder hacer cosas solo (item 17). Del mismo modo, organizar bien tus propias
cosas (item 43) muestra una asociacion directa (r = 803; p <.001) con gestionar los
horarios personales (item 42). Ademas, planificar el tiempo libre de manera aut6-
noma (item 20) estd asociado positivamente (r = 718; p < .001) con vivir como uno
se ha propuesto (item 23). Igualmente, existen correlaciones negativas relevantes
entre algunos de los items. Por ejemplo, pensar en las consecuencias de las propias
acciones (item 25) esta inversamente relacionado (r = -713; p < .001) con solucionar
problemas habituales (item 3). Decir lo que uno piensa o lo que quiere (item 29) se
relaciona indirectamente (r = -705; p < .001) con trabajar ficilmente con otras per-
sonas (item 27). Del mismo modo, hacer cosas para lograr lo que uno quiere (item
18) se correlaciona negativamente (r = -703; p < .001) con volver a intentar algo que
no ha salido bien (item 22).

3.2. Variables relacionadas con la autodeterminacion en adultos chilenos con TEA

Se examind la existencia de diferencias significativas en los niveles de autode-
terminacion segin las siguientes variables: edad, género, nivel socioeconémico,
lugar de residencia, nivel de TEA, tipo de apoyo mds frecuente y presencia de otras
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TaBLA 5. Medias de los indicadores de la escala

Indicador Media Desviacion estandar
Realizacion de elecciones 4.94 1.12
Toma de decisiones 4.86 1.12
Resolucion de problemas 4.75 1.13
Autoconocimiento 3.28 1.87
Autoaceptacion 4.08 1.57
Establecimiento de metas 3.75 1.49
Autoinstruccion 4.01 1.24
Autoevaluacion 3.36 1.72
Autodefensa 3.09 1.84
Locus de control interno 3.12 1.89
Expectativas de logro 3.11 1.89
Atribuciones de eficacia 3.07 1.93

discapacidades asociadas. Utilizando el estadistico Kruskal-Wallis, el andlisis de las
diferencias entre las medias muestra la existencia de diferencias estadisticamente
significativas en el nivel de autodeterminacion segin la edad (p < 0.05), nivel de
TEA (p < 0.05), tipo de apoyo mads frecuente (p < 0.5) y nivel socioeconémico (p <
0.05) de los participantes. El cdlculo del coeficiente de correlacion (Rho de Spear-
man) muestra una asociacion fuerte y negativa entre el nivel de autodeterminacion
y la edad (r = -763; p < .001) ademads del nivel de TEA (r = -813; p < .001). Sin em-
bargo, la relacion entre la autodeterminacion y el nivel socioeconémico es fuerte
y positiva (r = 772; p < .001). En el caso del andlisis de la relacion entre el nivel
de autodeterminacion y la variable ‘tipo de apoyo mas frecuente’, la aplicacion de
la prueba de Levene muestra una relacion significativa entre ambas variables (F =
23.318; p < .00D). El analisis comparativo de las medias evidencia como los partici-
pantes mas jovenes (X = 172.55; SD = 55.35) tienen niveles de autodeterminacion
significativamente mds altos que los del grupo de mayor edad (X = 165.06; SD =
53.77). Examinando contrastes post hoc utilizando la estadistica de Tamhane, se
muestran qué medias intergrupos son estadisticamente diferentes en el caso de va-
riables sociodemogrificas con mas de dos grupos. Por ejemplo, en el nivel socioe-
conomico solo hay diferencias (SEM = 5.853; p < .001) entre el grupo de personas
con un nivel socioeconémico alto (X = 217.93; SD = 13.40) y aquellos con un nivel
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socioeconomico bajo (X = 157.52; SD = 51.91). Con respecto a la severidad del TEA,
las diferencias en el nivel de autodeterminacion (SEM = 5.893; p = .000) existen solo
entre el grupo leve (nivel 1) (X = 216.81; SD = 12.30) y el grupo de personas con
TEA severo (nivel 3) (X = 159.04; SD = 52.84). En cuanto al tipo de apoyo, los andli-
sis post hoc muestran que las personas con TEA que solo reciben apoyo de la familia
(X = 153.25; SD = 57.42; SEM = 10.236; p < .001) o uUnicamente de profesionales
(X =160.58; SD = 53.82; SEM = 9.903; p < .001) presentan niveles significativamente
mds bajos de autodeterminacion comparados con aquellos que obtienen apoyo de
ambos, familia y profesionales, de manera equilibrada (X = 174.52; SD = 50.66).

Se realiz6 un andlisis de varianza para determinar si las medias de las cuatro
subescalas del instrumento diferfan segin las variables sociodemogrificas examina-
das. Las puntuaciones en las subescalas de autorregulacion (32 = 12.935; p < .001),
empoderamiento (x2 = 20.154; p < .001) y autorrealizacion (2 = 13.212; p < .00D)
variaron significativamente segtn el nivel de TEA de los participantes (Tabla 6). En
este sentido, en las subescalas de empoderamiento (W = -4.387; p < .001) y auto-
rrealizacion (W = -3.476; p < .00D), las diferencias intergrupos en esta variable ocu-
rren entre el grupo de personas con TEA leve (nivel 1) y el grupo de participantes
con TEA moderado (nivel 2). Sin embargo, en la subescala de autorregulacion (W =
-5.010; p < .001), hay diferencias entre los grupos de personas con TEA leve (nivel
1) y grave (nivel 3). En todos los casos, los participantes con niveles leves de TEA
tienen las medias mds altas.

Por su parte, la subescala de empoderamiento también se ve significativamente
influenciada por variables como la presencia de trastornos de salud mental entre los
participantes (y2 = 7.581; p < .001) y el lugar de residencia (y2 = 6.998; p < .001).
Aquellos con un trastorno de salud mental (X = 2.71; SD = 1.85) tienen puntajes sig-

TaBLA 6. Diferencias en empoderamiento, autorregulacion y
autorrealizacion segiin TEA
Empoderamiento A.lftorregula- A.lftorreahza-
Variable | Indicador cion cion
M DE M DE M DE
Nivel de | Nivel 1: 4.95% | 583 4.88% | 384 5.01% | 468
autismo | leve
Nivel 2: 3.29 1.85 3.93% | 1.44 3.67 1.73
moderado
Nivel 3: 2.79% 11.80 3.53 1.35 3.41% | 1.57
severo

M: media; DE: desviacion estandar.
*La diferencia es significativa a nivel p < .001 (bilateral).
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nificativamente mas bajos en la subescala de empoderamiento que los participantes
sin un diagnodstico de salud mental asociado (X = 3.29; SD = 1.81). Los participantes
que viven en casa (X = 3.31; SD = 1.79) tienen puntajes significativamente mas altos
en la subescala de empoderamiento que aquellos que viven fuera de casa (X = 2.72;
SD = 1.87).

4. Discusién

Los adultos con TEA en este estudio tienen niveles bajos de autodeterminacion
segun los rangos establecidos en la herramienta de medicion. Esta investigacion
muestra que la edad, el nivel de TEA, el tipo de apoyo mas comun y el nivel so-
cioeconémico de los participantes son factores a considerar en el desarrollo de
algunas de las habilidades asociadas con el comportamiento autodeterminado. En
particular, los participantes con mas edad desarrollan menos habilidades de auto-
determinacion que las personas mds jovenes. En cuanto a la severidad del TEA,
los niveles de autodeterminacion son mds altos en el grupo con TEA leve que en
el grupo de adultos con TEA mds grave. Del mismo modo, aquellos participantes
que a menudo reciben una combinacién de apoyo familiar y profesional tienen
niveles mds altos de autodeterminacion que aquellos que reciben solo apoyo pro-
fesional o solo apoyo familiar. También se observa un mayor nimero de compor-
tamientos autodeterminados entre los participantes de niveles socioeconémicos
mas altos. Por el contrario, no se ha encontrado una asociacion estadisticamente
significativa entre el género de los adultos con TEA, su lugar de residencia, la
presencia de otras discapacidades o condiciones asociadas y su nivel general
de autodeterminacion. Estos hallazgos representan un avance significativo en la
comprension de la autodeterminacion en personas adultas con TEA. El desarrollo
de la autodeterminacion en la edad adulta para estas personas es un tema poco
abordado en la literatura internacional y casi inexistente en América Latina. Este
estudio proporciona un escenario innovador que ayuda a clarificar qué elemen-
tos contextuales y personales deben considerarse al planificar el apoyo para el
desarrollo de la autodeterminacion, y qué areas requieren mas investigaciéon para
garantizar intervenciones exitosas.

En esta investigacion, las habilidades de autodeterminacion mas disminuidas
son aquellas relacionadas con el empoderamiento. Esto es consistente con las con-
clusiones de otros estudios (Alvarez-Aguado et al., 2022; Cascio et al., 2021) que
sugieren priorizar el desarrollo de esta dimension entre los adultos con TEA por-
que aumenta significativamente sus oportunidades de eleccion y control personal.
En el contexto del TEA, las estrategias de intervencion disenadas para mejorar la
autodeterminacion en la edad adulta a menudo priorizan el desarrollo de habilida-
des relacionadas con la autonomia especificamente dentro del ambito del empleo
(White et al., 2019). Sin embargo, los desafios multifacéticos experimentados por las
personas con TEA en la edad adulta, como el abordaje del duelo, la reubicacion y
la transicion a la jubilacion, exceden el alcance de la autonomia laboral.
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Este estudio también muestra la importancia de la complementariedad entre
el apoyo familiar y profesional en la promocion de la autodeterminacion. Existen
investigaciones que muestran mejoras en algunas competencias relacionadas con la
autodeterminacion cuando hay un equilibrio entre la provision de apoyo por parte
de ambos agentes (Kim, 2019). Sin embargo, a diferencia del ambito profesional,
poca investigacion se ha centrado en el apoyo familiar como promotor de la auto-
determinacién en el autismo (Dean et al., 2021). Especificamente, los estudios en
este campo se han focalizado en comprender las perspectivas familiares sobre el
constructo, pero no en abordar cémo las familias pueden brindar apoyo o adquirir
competencias para mejorar la autodeterminacion entre los adultos con TEA.

De manera similar, mas alla de esta investigacion no se han encontrado estu-
dios en la literatura que predigan una mayor autodeterminacion en personas con
TEA con mejor estatus socioeconémico. Sin embargo, hay evidencia (Zambrano-
Mendoza y Lescay-Blanco, 2022) que muestra como vivir en entornos economica-
mente mds acomodados estd asociado con mejoras en la inclusion social de esta
poblacion, con mayores oportunidades para la participacion comunitaria y el esta-
blecimiento de relaciones afectivas mas sélidas y duraderas.

La edad, por otro lado, es un factor relacionado con los niveles de autodetermi-
nacién en esta investigacion. Los participantes de menor edad muestran niveles mas
altos de autodeterminacion que sus pares mas mayores. Aunque existe controversia
en la literatura especializada al considerar la edad como predictor de autodetermi-
nacion (McDonald et al., 2023; Webster et al., 2022), estudios recientes muestran
como las personas con TEA pueden experimentar procesos de envejecimiento pre-
maturo (a partir de los 45 anos), muy a menudo acompanados de trastornos de
salud mental o problemas emocionales que dificultan el desarrollo de habilidades
de autodeterminacion (Alvarez-Aguado et al., 2022; Alvarez-Aguado et al., 2023). En
esta investigacion, precisamente, la presencia de problemas de salud mental entre
los participantes esta relacionada con niveles mas bajos de empoderamiento.

Asimismo, la dimensién de empoderamiento también esta vinculada al lugar
de residencia. En este estudio, los individuos con TEA que viven en el hogar fa-
miliar tienen niveles significativamente mas altos de autodeterminacion que aque-
llos participantes que viven en residencias comunitarias. Aunque los estudios que
abordan temas de empoderamiento en adultos con TEA son muy escasos, exis-
ten algunos enfoques cualitativos que muestran cémo los entornos residenciales
en los que algunas personas con TEA estdn institucionalizadas impactan negativa-
mente en sus habilidades de autodefensa y empoderamiento (Griffith et al., 2012;
Haertl et al., 2013; Lewis, 2016). Especificamente, las residencias ofrecen muy pocas
oportunidades para que estas personas participen, en la medida de lo posible, en
la planificacion de sus itinerarios de salud, autogestion de sus procesos de duelo,
establecimiento de relaciones sociales significativas y recepcion de cuidados de
acuerdo a sus deseos, creencias religiosas o culturales.

Por otro lado, en este estudio los participantes con niveles mas leves de TEA son
mas autodeterminados que sus pares con niveles mas severos. Aunque la literatura,
efectivamente, muestra una asociacion importante entre la autodeterminacion y el
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nivel de TEA (Cheak-Zamora et al., 2020; McDonald et al., 2023; Moran et al., 2021),
esta relacion es compleja y no necesariamente es significativa cuando se consideran
otros factores, como la falta de apoyo u oportunidades (Cheak-Zamora et al., 2020).
Algunos estudios han mostrado como las expectativas con respecto a las personas
con TEA leve o moderado a menudo se centran en promover la independencia y
aumentar su participacion en la comunidad (Wehmeyer, 2020). Por el contrario,
cuando se trata de individuos con niveles mas severos de autismo, el enfoque se
desplaza hacia el desarrollo de habilidades para la vida diaria o la mejora de ciertos
comportamientos, como el manejo de comportamientos disruptivos. Es importante
considerar esta diferencia en las expectativas, ya que podria influir en como se
planifica el apoyo para esta poblacion y en las oportunidades para ejercer su auto-
determinacion. De hecho, algunos estudios muestran que, si se garantiza un apoyo
adecuado y se facilitan las oportunidades, el desarrollo de habilidades inherentes
a la autodeterminacion, como reconocer las propias fortalezas o la capacidad para
resolver problemas comunes, puede surgir con frecuencia en personas con disca-
pacidades intelectuales o del desarrollo mas graves (Alvarez-Aguado et al., 2022).

Estos hallazgos ofrecen importantes implicaciones practicas para el desarrollo
de habilidades de autodeterminacion en adultos con TEA. Identificar la relevancia
de factores como la edad, el nivel de TEA y el estatus socioeconémico permite el
diseno de intervenciones personalizadas destinadas a mejorar estas habilidades. Por
ejemplo, considerando la edad, los profesionales pueden adaptar las estrategias de
intervencion para abordar las necesidades especificas de los adultos con TEA en
diferentes etapas de la vida. De manera similar, la gravedad del TEA puede influir
en las estrategias de apoyo necesarias, que van desde enfoques mas holisticos para
individuos con niveles graves hasta enfoques mas especificos para aquellos con
niveles mas leves.

Ademds, es relevante adaptar las intervenciones a las necesidades individuales y
considerar el contexto personal y socioeconémico de cada individuo. Esto implica
tener en cuenta factores como el entorno familiar, el acceso a recursos y servicios
de apoyo, asi como las oportunidades educativas y laborales. Por ejemplo, para una
persona con TEA que vive en un entorno socioeconémicamente desfavorecido, las
intervenciones dirigidas a mejorar la autodeterminacion pueden necesitar abordar
tanto necesidades individuales como barreras estructurales, por ejemplo, el acceso
limitado a servicios de salud mental o la falta de oportunidades laborales inclusivas.
En este sentido, adoptar un enfoque integral que promueva la autodeterminacion
puede mejorar significativamente la calidad de vida de los adultos con TEA. Por
tanto, esto implica no solo identificar factores que influyen en la autodeterminacion,
sino también disefiar intervenciones que aborden las necesidades individuales y los
desafios contextuales de cada persona con TEA, garantizando asi un apoyo integral
y personalizado a lo largo de sus vidas adultas.

Finalmente, a pesar de las fortalezas de este estudio, se deben reconocer va-
rias limitaciones. En primer lugar, el tamano de muestra de la investigacion puede
limitar la generalizacion de los hallazgos a poblaciones mas grandes de adultos
con TEA. Ademas, la dependencia de medidas de autorreporte para evaluar la
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autodeterminacion puede introducir sesgos de respuesta y puede no capturar la
complejidad completa del constructo en personas con TEA. Igualmente, el diseno
transversal del estudio limita la capacidad para establecer causalidad entre variables
y para capturar cambios en la autodeterminacion a lo largo del tiempo. Del mismo
modo, el enfoque de la investigacion en una region geografica especifica limita la
generalizacion de los hallazgos a otros contextos culturales o socioeconémicos.
Por otra parte, el estudio no consideré variables potenciales como el acceso a
recursos o la calidad del apoyo recibido, que pueden influir en los resultados de
autodeterminacion entre adultos con TEA. Por dltimo, se asume como sesgo de
esta investigacion el no haber utilizado la Teoria de la Agencia Causal (Shogren et
al., 2015), esto es, la reformulacion del Modelo Funcional de Autodeterminacion
(Wehmeyer et al., 2000), como fundamento para el planteamiento del estudio y el
diseno del instrumento de evaluacion. No obstante, durante el proceso de creacion
de la escala utilizada en esta investigacion, no se encontraron instrumentos para
evaluar la autodeterminacion basados en la Teoria de la Agencia Causal (Shogren et
al., 2015) y validados en espanol. La investigacion futura deberia aspirar a abordar
estas limitaciones para proporcionar una comprension mas completa de la autode-
terminacion en esta poblacion e informar el desarrollo de intervenciones y servicios
de apoyo adaptados.
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PROCESO DE ELABORACION DE UN CUESTIONARIO DE AUTOINFORME SOBRE PROBLEMAS CLINICOS
COOCURRENTES AL AUTISMO SIN DISCAPACIDAD INTELECTUAL ASOCIADA
M. DANES HENRIQUEZ, M. BELINCHON CARMONA Y M. SOTILLO MENDEZ

de administrar. La elaboracion de instrumentos asi exige cautelas especificas dadas las
caracteristicas cognitivas y lingtiisticas de estas personas. En este articulo se detallan
las primeras fases de elaboracion de un cuestionario de autoinforme para detectar
posibles problemas clinicos asociados para ejemplificar un posible método a seguir en
estos casos. Se espera asi facilitar que otros investigadores y profesionales puedan de-
sarrollar instrumentos de este tipo que, con bajo coste, faciliten la atencion profesional
a unos problemas que, como expresa el propio colectivo de personas diagnosticadas
de TEA-noDI, pueden limitar su calidad de vida mds que el TEA en si.

ParaBras crave: Trastorno del espectro del autismo sin discapacidad intelectual;
problemas clinicos asociados; autoinforme.

AsstracT: High prevalence of clinical comorbid problems in mental health in people
with Autism Spectrum Disorder without Intellectual Disability associated (ASD-noID)
evidences the need to provide them and the professionals who work in the field an
easy-to-administer detection tool. The development of such a tool requires specific
precautions due to the cognitive and linguistic characteristics of them. This paper
shows the first phases of developing a self-report tool to detect possible clinical co-
morbidity problems to exemplify a possible method to follow in these cases. The
objective is to facilitate researchers and professionals to develop this type of tools,
which, at low cost, improve professional attention to problems that, as expressed by
people with ASD-noID themselves, can limit their quality of life more than ASD itself.

Key worps: Autism spectrum disorder without intellectual disability; clinical comor-
bidity problems; self-report.

1. Introduccién

| Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) es un trastorno del neurodesarro-

llo cuyas caracteristicas principales son dificultades en la comunicacion y en

la interaccion social en multiples contextos, y patrones atipicos de actividad
que incluyen fuerte dependencia de rutinas, alta sensibilidad a los cambios, intere-
ses centrados en unos pocos temas, dificultad para pasar de una actividad a otra,
gran atencion a los detalles, reacciones poco habituales a las sensaciones y otros.
Por lo general, estas conductas comienzan a observarse en la primera infancia, pero
a menudo el TEA no se diagnostica hasta mas tarde (APA, 2013; OMS, 2023).

Las personas diagnosticadas de TEA muestran una probabilidad de presentar
problemas clinicos asociados mayor que la poblacién general (Sindermann et al.,
2019). Por problemas clinicos asociados nos referimos aqui a los trastornos o proble-
mas de salud mental que dificultan o interfieren el funcionamiento de estas personas
en su vida cotidiana. Aproximadamente el 70 % de las personas diagnosticadas de
TEA ha recibido al menos un diagndstico comérbido y el 40 % dos o mas (APA,
2013). En el subgrupo de personas diagnosticadas de TEA sin discapacidad intelec-
tual asociada o sin déficit intelectual (CI < 70) ni trastorno del lenguaje (en adelante,
TEA-noDD) los problemas clinicos mas prevalentes son la ansiedad (en especial, las
fobias especificas, la ansiedad social y la agorafobia), la depresion y el trastorno por
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déficit de atencion con hiperactividad (TDAH). También se han documentado en
este colectivo trastorno obsesivo compulsivo (TOC); alteraciones del sueno; proble-
mas de conducta; tics; trastornos del espectro de la esquizofrenia y otros trastornos
psicoticos; problemas de adicciones; pensamientos autoliticos; sintomatologia hipo-
condriaca, y trastornos de la alimentacion, el peso y la imagen (Caamario et al., 2013;
Gillberg et al., 2016; Lugnegird et al., 2011; Margari et al., 2019).

La coocurrencia de estos problemas con el TEA-noDI varia en funcion de la edad
y del sexo, si bien los estudios disponibles a este respecto son todavia escasos vy,
con frecuencia, presentan sesgos (p. e., mds participantes varones que mujeres, lo
que obvia el cada vez mas reconocido infradiagnéstico de TEA en mujeres y sus
posibles causas) (Young et al., 2018). Las mayores diferencias evolutivas se obser-
van entre los 16-20 anos y los 21-35 afios, sobre todo en los llamados “problemas
internalizantes” (ansiedad, depresion y somatizaciones), que aumentan con la edad
(Ghaziuddin, 2005; Margari et al., 2019; Vidriales et al., 2023). Por otro lado, los
varones suelen presentar mas conductas hiperactivas y oposicionistas desafiantes,
TOC, tics, trastornos del espectro de la esquizofrenia y sintomatologia paranoide.
Las mujeres tienden a presentar mds sintomatologia depresiva y ansiosa, problemas
de suefio y trastornos alimentarios (en especial, anorexia) (Gillberg et al., 2016;
Margari et al., 2019; Rynkiewicz et al., 2019). Analizando los factores edad y sexo
de forma conjunta, se reducen las diferencias por sexo segtin aumenta la edad (por
ejemplo, en frecuencia de TDAH) (De Giambattista et al., 2021; Rong et al., 2021).
Las diferencias alcanzan su punto maximo a la edad de diez afios, pero disminuyen
con el paso del tiempo (Rynkiewicz et al., 2019).

En los ultimos anos, se ha registrado un incremento en el nimero de personas
adultas diagnosticadas de TEA-noDI, en muchos casos porque reciben diagndsticos
tardios (Bargiela et al., 2016; Lugo-Marin et al., 2019). La correlacion positiva entre
diagnéstico tardio del TEA y problemas comorbidos de salud mental ha sido confir-
mada en diversos trabajos (p. e. Hosozawa et al., 2021), reforzando la importancia
de detectar y atender cuanto antes tales problemas.

Algunas de las conductas psicopatologicas asociadas pueden confundirse facil-
mente con sintomas criteriales para el diagnostico del TEA, lo que entorpece tanto
su identificacion como su manejo profesional (Maisel et al., 2016; Nieto, 2022; South
y Rodgers, 2017). Por ejemplo, algunas preocupaciones o rituales, como dar vueltas
a una mesa o tener que subir por una determinada escalera en el centro de trabajo,
pueden confundirse con las obsesiones o compulsiones caracteristicas del TOC.
Otro ejemplo son las estereotipias, como frotarse las manos, que pueden confundir-
se con tics motores (Kerns et al., 2021; Rodgers et al., 2016; Scahill y Challa, 2016).

Consecuentemente, surge la necesidad de contar con instrumentos fiables que
permitan detectar la posible presencia de estos y otros problemas clinicos, dado su
potencial impacto negativo sobre la vida cotidiana de las personas diagnosticadas
de TEA-noDI (Lugo-Marin et al., 2019).

De cara a disefiar esos instrumentos, resulta importante conocer las peculiari-
dades cognitivas y lingtiisticas que limitan la percepcién que estas personas tienen
de su propio malestar, y que, por ende, dificultan también que otras personas
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detecten las posibles comorbilidades (Nieto, 2022; Nylander y Gillberg, 2001). Entre
esas peculiaridades cabe destacar dificultades para reconocer, categorizar y expre-
sar las experiencias psicolégicas subjetivas; dificultades para reconocer, categorizar
y expresar sentimientos y emociones (alexitimia); sesgo del procesamiento hacia
los detalles; dificultades para integrar informacién de diversas fuentes; y limitacio-
nes para comprender conceptos abstractos y expresiones no literales (Frith, 1989;
Martin-Borreguero, 2004; Mazefsky et al., 2011). Por todo ello, los instrumentos de
evaluacion clinica validados con personas con desarrollo neurotipico pueden no ser
dtiles para las personas diagnosticadas de TEA, incluidas las personas diagnostica-
das de TEA-noDI (Lugo-Marin et al., 2019; Rodgers et al., 2020).

En otro orden de cosas, cabe destacar que los padres o profesores son quienes
suelen informar de los comportamientos problemdticos de sus familiares adoles-
centes o adultos diagnosticados de TEA (Ben-Sasson et al., 2019). Sin embargo,
algunos estudios han comprobado un sesgo en los padres que amplifica la gravedad
de algunos de los problemas clinicos de sus hijos y que subestima otros (Bitsika y
Sharpley, 2014; Blakeley-Smith et al., 2012; Escandell et al., 2016; Micai et al., 2021).
Por esta y otras razones, cada vez mas estudios emplean instrumentos de autoin-
forme, demostrando, ademas, que son herramientas adecuadas y validas también
para personas diagnosticadas de TEA-sDI (Jennes-Coussens et al., 2006; Ozsivadjian
et al., 2014; Posserud et al., 2013).

Las herramientas de autoinforme presentan ventajas respecto a otros formatos
de evaluacion clinica: una es su versatilidad para evaluar el comportamiento, los
pensamientos y las emociones de forma facil, ripida, fiable y rentable. Otras son
su practicidad y el ahorro de tiempo para acceder a la informacion y a muestras
amplias (Baldwin, 1999; Echeburua, 1996; Echeburua et al., 2003). Ademds, un me-
taandlisis reciente confirmo que las personas diagnosticadas de TEA-noDI reportan
autoinformes que coinciden con las valoraciones de sus padres, lo que permite
descartar que, como grupo, sean menos capaces de autoevaluarse que las perso-
nas con desarrollo normotipico (Danés et al., 2023). Tanto este estudio como otros
han encontrado un alto grado de acuerdo entre la valoraciéon de la sintomatologia
psicologica autoinformada por las personas diagnosticadas de TEA-noDI y la infor-
mada por sus progenitores en categorias tales como ansiedad general y ansiedad
social (Kaat y Lecavalier, 2015; Ozsivadjian et al., 2014; Swain et al., 2015). Sin
embargo, el estudio de Danés et al. (2023) revel6 también que el grado de acuerdo
entre auto- y heteroinformantes varfa segiin la categoria clinica evaluada, lo que,
a nivel estadistico, no s6lo obliga a tener en cuenta las correlaciones entre auto- y
heteroinformantes, sino también las diferencias de medias.

Por otra parte, diversos estudios previos senalan que las personas diagnosticadas
de TEA-noDI generalmente evitan ir a los servicios de salud mental por iniciativa
propia para comunicar sus problemas (Belinchon et al., 2008; Micai et al., 2021;
Vidriales et al., 2023). Paralelamente, se da una escasez de recursos especializados
en la atencion a la salud mental de estas personas, junto a una demanda de mayor
conocimiento y atencion por parte de los profesionales sanitarios (Lugo-Marin et al.,
2019; Micai et al., 2021).
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Aunque la deteccion de estas necesidades no es nueva (Belinchon et al., 2008),
no hay apenas herramientas de autoinforme que permitan identificar problemas
clinicos asociados al TEA, especialmente en espanol. En inglés, hemos identificado
40 pruebas que se han utilizado con personas diagnosticadas de TEA-noDI para
evaluar su calidad de vida y problemas como ansiedad, depresion, TDAH, TOC,
trastornos alimentarios y otros, evaluando a veces varios problemas al mismo tiem-
po. De estas 40 pruebas, 24 estan adaptadas al castellano (véase Tabla 1 del material
suplementario), pero solo 4 se disefiaron originalmente para poblacion diagnostica-
da de TEA (Helverschou et al., 2009; Karlsson et al., 2013; Park et al., 2020; Rodgers
et al., 2016, 2020). Ademds, ninguna de estas cuatro pruebas se dirige a adultos.
Hasta donde llega nuestro conocimiento, dnicamente hay una herramienta traduci-
da al castellano y validada en su version original en poblacion diagnosticada de TEA
infanto-juvenil (11-15 afios): es la Revised Children’s Anxiety and Depression Scale
(RCADS) de Chorpita et al. (2005) (version en castellano de Sandin et al., 2009; ver-
sion original validada con poblacion diagnosticada de TEA por Sterling et al., 2015).
También, se ha validado con poblacion diagnosticada de TEA la version espafiola
de la “Escala de ansiedad para nifilos con TEA”, aunque solo en su version para
padres (Beneytez-Barroso et al., 2020) [version original Anxiety Scale for Children
with Autism Spectrum Disorder (ASC-ASD) Rodgers et al., 2016].

Visto lo anterior, resulta obvia la necesidad de contar con mas instrumentos
en espainol, especialmente de autoinforme, que faciliten identificar los posibles
problemas clinicos asociados de personas adultas diagnosticadas de TEA-noDI. Sin
embargo, la elaboracion de un instrumento asi implica un proceso complejo. A con-
tinuacion, detallaremos los pasos que hemos seguido para elaborar un instrumento
de este tipo con el fin de estimular el desarrollo de otras iniciativas en esta linea.

2. Objetivo

El objetivo del presente articulo es presentar el proceso seguido para disefiar una
prueba de autoinforme especificamente dirigida a la deteccion de problemas clinicos
de salud mental asociados en adolescentes y adultos jovenes diagnosticados de TEA-
noDI: el cuestionario Autoinforme sobre Problemas Clinicos asociados al TEA-noDI
(en adelante, APC-TEA-noDID). La descripcion de dicho proceso permitird comentar
las cautelas metodologicas que deben tenerse en cuenta para que pruebas asi resul-
ten, ademas de validas, comprensibles y faciles de cumplimentar por los destinatarios.

3. Método de elaboracién del APC-TEA-no DI

La elaboracion del APC-TEA-no DI siguié las cuatro etapas propuestas por Pé-
rez y Carretero-Dios (2005): (1) identificacion de subescalas; (2) elaboracion de items;
(3) andlisis de la version preliminar del instrumento-exploracion inicial; y (4) analisis de
la estructura interna y confiabilidad de la version final del instrumento-exploracion final.
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En este articulo se comentarin Unicamente las tres primeras etapas. En ellas,
como se verd, participaron dos grupos de informantes privilegiados: expertos es-
pecializados en la atencion, investigacion y docencia universitaria sobre el TEA-
noDI (etapas 1y 2) y personas que habian recibido previamente este diagnostico
(etapa 3) (Pellicano et al., 2022). La metodologia seguida conté con la aprobacion
del Comité de Etica de la Investigacion de la Universidad Auténoma de Madrid
(CEI-103-1985).

3.1. Etapa 1: Identificacion de subescalas

Para identificar las clases de problemas e indicadores a incluir en la nueva prue-
ba se tomaron como punto de partida las propuestas derivadas por Belinchon et al.
(2015) de dos tipos de fuentes: (1) la revision exhaustiva de la literatura previa so-
bre la prevalencia de problemas clinicos de salud mental asociados en adolescentes
y adultos diagnosticados de TEA-noDILy (2) los juicios de un grupo de profesionales
expertos en la atencion clinica a este colectivo.

A continuacion, las 19 categorias-problema propuestas por Belinchon et al.
(2015) y sus correspondientes indicadores evaluables se contrastaron con los datos
de prevalencia publicados con posterioridad a ese estudio (2016-2020), lo que obli-
20 a introducir algunas modificaciones (véase Tabla 2 del material suplementario).

3.2. Etapa 2: Elaboracion de items preliminares

3.2.1. Busqueda de herramientas de autoinforme validadas en castellano que
evaltan las categorias e indicadores seleccionados

Se buscaron a continuacion herramientas de evaluacion ya validadas en cas-
tellano, con buenas propiedades psicométricas tanto por prueba como por items,
para que sirvieran como referencia en la redaccion final de los items de nuestro
autoinforme (véanse, en la Tabla 3 del material suplementario, por categorias, las
herramientas identificadas, junto con el dato de su consistencia interna, coeficiente
alfa de Cronbach). Ademas, se contrasto la formulacion de estos items con la que
propone el manual diagnéstico DSM-5 (APA, 2013) para los indicadores de las ca-
tegorias-problema que habiamos seleccionado. De este modo, se redactd un primer
conjunto de 51 items referidos a 17 categorias-problema.

3.2.2. Cautelas psicométricas adoptadas

Siguiendo las recomendaciones de Abad et al. (2011) respecto a la redaccion de
los items, se intentd mantener una complejidad lingtiistica apropiada para el grupo
de personas al que se dirige, cuestion que mds adelante comentaremos como se
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logré. Ademas, se intentd reducir al maximo el tiempo de lectura de cada item,
evitando un elevado nimero de palabras (Moreno et al., 2004). Por otro lado, se
atendio también la recomendacion de que, en la medida de lo posible, los items
se formulen en términos positivos y con verbos en tiempo presente. El contenido
debe relacionarse con el dominio evaluado, evitando generalidades. Finalmente,
también se intentaron minimizar la aquiescencia y otros sesgos psicométricos (Abad
etal., 2011).

Respecto al formato del cuestionario, se decidio elaborar un test de rendimiento
tipico informatizado fijo. En el trabajo de Abad et al. (2011), y en otros estudios se
recomienda una media de 40/50 items por herramienta, ademds de opciones de
respuesta de tipo eleccion multiple gradual, sin limite de tiempo de realizacion del
test y distribucion online de la herramienta. Las ventajas del formato electronico son
su accesibilidad, inmediatez, ahorro de costes y de tiempo, que es sostenible con
el medio ambiente y que utiliza un medio atractivo para las personas destinatarias
(Baldwin, 1999; Echeburtia, 1996; Echeburia et al., 2003).

3.2.3. Juicios de expertos sobre los items preliminares

La relevancia de los 51 items preliminares para las categorias-problema seleccio-
nadas (validez de contenido) y la facilidad de comprension de los items para per-
sonas diagnosticadas de TEA-noDI fueron valoradas cuantitativa y cualitativamente
por un panel de expertos en evaluacion clinica e intervencion con este colectivo.

3.2.3.1. Participantes

Para conformar el panel de expertos, se contactd con 16 profesionales titulados
en Psicologia o Psiquiatria (68.8 % mujeres), con entre 15 y 40 anos de experiencia
previa en la atencion profesional, la investigacion y/o la docencia universitaria so-
bre el TEA-noDI en los contextos en los que actualmente se diagnostican y tratan
estos problemas (servicios vinculados a asociaciones de personas diagnosticadas de
TEA y sus familiares, hospitales, gabinetes clinicos privados y equipos de orienta-
cion educativa).

La primera ronda (junio-julio 2018) aporto los juicios de 12 de esos expertos
(63.6 % mujeres), de los cuales 11 desarrollan su actividad en Espafa (6 en Comu-
nidad de Madrid, 2 en Pais Vasco, 2 en Castilla y Le6én y 1 en Andalucia) y 1 en At-
lanta (EE. UU.). Para la segunda ronda (diciembre 2019-febrero 2020) el experto de
Andalucia causo6 baja, sustituyéndolo un segundo profesional de Atlanta (EE. UU.).
La participacion de los/as profesionales fue voluntaria, consentida y desinteresada.

3.2.3.2. Procedimiento

Las/los expertas/os recibieron via correo electrénico un documento con los 51
items preliminares en formato Word editable (Downing y Halaydana, 1997). En
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primer lugar, se les solicité que expresaran su grado de acuerdo sobre la asignacion
hecha de cada item a su respectiva categoria-problema siguiendo una escala Likert
de 4 puntos (1 = “Nada de acuerdo”; 2 = Bastante en desacuerdo”; 3 = “Bastante
de acuerdo”; 4 = “Muy de acuerdo”) que intentaba evitar el sesgo de la tendencia
central-extrema. Si algin item obtenfa una puntuacion < 2, se les pedia que indi-
casen, a su juicio, con qué otra categoria (sefialando cudl) se relacionaria mejor el
item presentado. En segundo lugar, se les solicité que juzgaran el grado de facilidad
de comprension que, en su opinion, tendrian los items para las personas diagnosti-
cadas de TEA-noDI, siguiendo igualmente una escala de cuatro puntos (1 = “Nada
facil”; 2 = Algo facil”; 3 = “Bastante facil”; 4 = “Muy facil”). A partir de las respuestas
obtenidas, se realizaron algunas modificaciones, tanto en las categorias-problema
como en la formulacion de los items, solicitindose entonces al panel de expertos
una segunda revision. En esta segunda ronda, el listado, que se envié también por
correo electronico, incluia 14 categorias y 40 items.

3.2.3.3. Analisis estadisticos

Para el andlisis descriptivo de las respuestas aportadas por los expertos en las
dos rondas descritas se utilizaron el programa estadistico SPSS (version 29) y la
herramienta ofimdtica Microsoft Excel. Se calcularon frecuencia, porcentaje, media
y desviacion tipica de las respuestas aportadas, asi como un indice cuantitativo de
validez de contenido (relevancia del item para la categoria). En concreto, se calcula-
ron los valores V de Aiken (V, y V, — Aiken, 1980), las medias (M, y M,) y las desvia-
ciones tipicas (DT, y DT, por item; las medias (M, y M,) y las desviaciones tipicas
(DT, y DT,) por categoria para cada ronda, y también los umbrales de exigencia
de cada experto. Para las variables categoricas (“categoria clinica alternativa”) se
calcularon la frecuencia y el porcentaje de cada propuesta.

3.2.3.4. Resultados

Se resumen en la Tabla 1 los juicios aportados por los expertos respecto a: (a) el
grado de acuerdo sobre la categoria asignada a cada item; y (b) el grado de facilidad
atribuida de comprension (véase los resultados por item en Tabla 4 del material
suplementario). Se comprobd que, en la primera ronda, una/uno de los expertos
tendia a hacer juicios muy criticos (M; = 2.20) en comparacion con el resto de los
profesionales (M, = 3.12; DT, = 0.44) (efecto suelo). Esta persona no proporciond
la puntuacién de 4 a ningin item y 26 de sus 51 juicios fueron inferiores a 3. Por
ello, decidimos eliminar sus respuestas, quedandonos finalmente con los datos de
los once expertos restantes del panel. En la segunda ronda, como ya se ha dicho,
uno de estos expertos no pudo participar por motivos personales y fue sustituido
por otro experto, por lo que el panel siguié constando de once personas. En esta
segunda ronda no se detectaron efecto techo ni efecto suelo en las respuestas de
ninguno de los participantes.
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(a) Juicios sobre la categoria asignada al item: resultados

Como recoge la Tabla 1, durante la primera ronda de juicios de los expertos, las
puntuaciones medias minima (Min,) y mdxima (Max,) respecto al grado de acuerdo
de los items con la categoria fueron 2.9 y 3.7 respectivamente. Especificamente, 44
de los 51 items obtuvieron una puntuacion por encima de 3 (promedio de grado de
acuerdo de los items = 3.3; V = 0.77), lo que muestra el alto nivel de acuerdo de los
expertos respecto a la relevancia del item para la categoria propuesta (M = 3 se aso-
cia con una V 2 0.67). Un 85 % de las respuestas dadas a los items obtuvo valores
iguales o superiores a 3. En esta primera ronda, algunos expertos sugirieron tener
especial cuidado en la interpretacion inadecuadamente literal que podian hacer las
personas diagnosticadas de TEA de algunos items. Atendiendo esta sugerencia, se
reformul6é uno de los items de la categoria depresion. Ademds de los valores me-
dios inferiores a 2.5, cuando dos o mds expertos puntuaban con un 1 el grado de
acuerdo/entendimiento de los items éstos se eliminaban. Esta segunda casuistica se
dio en las categorias de abuso escolar o laboral y en actividad general. Unicamente
se obtuvieron valores por debajo de 2.5 en adaptacion (2.3 en grado de acuerdo).
Ademads, en esta categoria seis expertos consideraron que dicho item debia perte-
necer a la categoria ansiedad.

Durante la segunda ronda, las puntuaciones medias minima (Min,) y maxima
(Max,) sobre el grado de acuerdo con la categoria subieron a 3.1 y 3.9 respecti-
vamente. En esta segunda ronda, 39 de los 40 items obtuvieron una puntuacion
superior a 3 y 31 items alcanzaron una media superior a 3.5 (V = 0.83). Ademds, un
92 % de las respuestas obtuvo valores iguales o superiores a 3 (V = 0.67), con un
incremento porcentual de 7 puntos respecto a la primera ronda. En esta ocasion se
mantuvieron los mismos criterios de exclusion de items.

(b) Juicios sobre la facilidad de comprension atribuida a los items: resultados

En la primera ronda de juicios, 18 items obtuvieron en esta medida una pun-
tuacion media igual o superior a 3.5 [promedio de grado de entendimiento de los
items es 3.03 (V = 0.67)]; el 74 % de las respuestas obtuvo valores promedio iguales
O superiores a 3.

En la segunda ronda, 21 items obtuvieron una puntuacion media igual o superior
a 3.5 (V=0.83), lo que igualmente supuso una mejora de las puntuaciones respecto
a las otorgadas a la primera version de los items (ver de nuevo Tabla 1). En esta
revision se dio un incremento porcentual de 11 puntos y se obtuvo un 92 % de las
respuestas con valores iguales o superiores a 3.

3.2.3.5. Cambios en los items derivados de los juicios del panel de expertos

Las contribuciones de los expertos en las dos rondas descritas mds arriba supusie-
ron reformulacion, escasa modificacion, eliminacion y/o mantenimiento de items. Se
pueden ver ejemplos de la evolucion de items de diversas categorias en la Tabla 2.
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TaBLA 2. Ejemplos de evolucion de items preliminares en las dos rondas
de juicios del panel de expertos
Item para | Item para
Categoria | Escala de referencia primera segunda
ronda ronda
Ansiedad | A partir del factor social de la “Tengo “Tengo miedo
escala Anxiety Sensivity Index miedo a las | o rechazo a
(ASI-3; Taylor et al., 2007; version | situaciones situaciones so-
espafiola por Sandin et al., 2007), | sociales”. ciales con gru-
se propone una variacion del n.° pos conocidos
11: “Tengo miedo a sonrojarme O con grupos
delante de la gente”. desconocidos”.
Depresion | Se propone una variacion del “He perdido | “He dejado de
item n.° 11 del Beck Depression | el interés por | disfrutar con
Inventory (BDI-II Beck y Steer, | las cosas”. cosas que an-
1987) traducido al castellano tes disfrutaba”.
(Sanz et al., 2003): “He perdido
el interés por las cosas”.

Nota 1. Se recogen las referencias de las escalas utilizadas en la Tabla 3 del Material Suplementario.

Tras la primera ronda de juicios del panel de expertos (sobre 51 items y 17 ca-
tegorias) se reformularon completamente 18 items. Ademads, se realiz6 una escasa
adicion, sustitucion o eliminacion de términos en 16 de los 51 items. Por otro lado,
se eliminaron 11 items por los bajos resultados obtenidos y la posibilidad de que
hubiese diferentes interpretaciones del enunciado. En definitiva, s6lo se mantuvie-
ron sin cambios 13 de los 51 items preliminares.

Tras la segunda ronda (sobre 40 items y 14 categorias) se reformularon 7 items,
se eliminaron 6 y se mantuvieron 27. Asi, tras esta segunda ronda, quedaron selec-
cionados finalmente 34 items agrupados en 11 categorias (se presentan €stas en la
Tabla 4 y 5 del material suplementario ordenadas segin la prevalencia encontrada
en la literatura previa sobre TEA-noDD).

3.3. Etapa 3: Version preliminar del cuestionario-exploracion inicial con personas
diagnosticadas de TEA-noDI

La tercera etapa del proceso de elaboracion del APC-TEA-no DI consistié en
aplicar a un grupo de personas adultas con diagnéstico previo de TEA-noDI una
version informatizada del cuestionario compuesto por los items y categorias elabo-
rados en las etapas anteriores. A esta version del autoinforme (34 items y 11 catego-
rias-problema) se le afiadieron 3 items de control atencional para asegurar que los
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participantes no se distrafan mientras realizaban la tarea (algo bastante frecuente en
la poblacion estudiada) (Abad et al., 2011; Lugo-Marin et al., 2019).

Asi, el cuestionario quedo conformado por un total de 37 items y 12 categorias
(siendo la duodécima la categoria “Control atencional”). La tarea de autoinforme
consistio en valorar la frecuencia con la que las personas habfan experimentado
durante los seis dltimos meses los sintomas recogidos en los 34 items, mediante una
escala de cuatro puntos (1 = “Nunca”; 2 = “Algunas veces”; 3 = “Muchas veces”;
4 = “Siempre”). Ademas, se incluyeron otras dos opciones de respuesta: 5 = “No
sé (NS)”; y 6 = “No quiero contestar (NC)”. Por su parte, los items de la escala de
control atencional tenian como enunciado “Si estds leyendo esta pregunta marca la
opcion de respuesta ‘Muchas veces’ (item 1), ‘Nunca’ (item 2) y ‘Siempre’ (item 3)”.

Por otro lado, a esta version preliminar de la prueba se le anadieron preguntas
sobre datos sociodemograficos y de salud (edad cronolégica, edad del diagnostico,
nivel de estudios, sexo biologico y género autoinformado, tratamientos farmacol6-
gicos e intervenciones clinicas recibidos).

El propésito de esta tercera etapa fue realizar un pilotaje para comprobar si: (a)
los items y opciones de respuesta se comprendian; (b) algin item resultaba inco-
modo o no se queria contestar; (¢) las preguntas y posibles respuestas sobre las
variables sociodemogrificas se comprendian; y (d) qué opinién general merecia la
prueba (extension, dificultad...).

3.3.1. Participantes

Se conto6 con la participacion voluntaria y desinteresada de ocho personas diag-
nosticadas de TEA-noDI de entre 19 y 33 afios de edad (50 % mujeres; M g,q = 260
anos y 2 meses; DT.q,q = 4 afos y 11 meses; 75 % cisgénero autorreportado). La
edad promedio del diagndstico era de 15 afios y 4 meses (DT = 6 afios y 6 meses).
En todos los casos, se recabd por escrito el consentimiento informado, tras serles
explicados el propdsito y las caracteristicas de este pilotaje.

Se contactd con estas personas entre septiembre y diciembre de 2022 a través
de las entidades Asociacion Asperger Madrid (n = 7) y Ubica-TEA de Madrid (n =
1. Todas las personas participantes declararon estar recibiendo tratamiento psico-
logico y farmacolégico, pero no se les pidio informacion sobre los motivos de esos
tratamientos. Todas estaban estudiando o habian estudiado cursos superiores a la
ESO (Formacion Profesional: 3/8; Grado Universitario: 4/8; y Master: 1/8). Es rese-
fable que la edad del diagnostico resulté superior en las mujeres, mientras que la
edad cronolégica fue algo superior en los hombres (véase Tabla 3).

3.3.2. Procedimiento

Las personas participantes en esta fase del pilotaje completaron el cuestionario
antes descrito a través de la plataforma Qualtrics Software, siempre en presencia de
una de las investigadoras (M. D.).
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TABLA 3. Anilisis descriptivo de las variables edad cronolégica
y edad del diagnéstico TEA
Edad cronolégica Edad del diagnoéstico
Hombre | Media 28 anos y 3 meses 13 anos y 6 meses
Rango (DT = 4 anos y 7 meses) (DT = 6 afios y 5 meses)
De 22 a 33 afos De 4 a 18 afos
Mujeres | Media 23 anos y 4 meses 17 afos y 8 meses
Rango (DT = 4 afios y 6 meses) (DT = 7 anos y 1 mes)
De 19 a 28 afnos De 10 a 24 afnos

Al terminar la tarea, la investigadora presente preguntaba brevemente a cada
participante sobre la extension, la dificultad y la comodidad del autoinforme cum-
plimentado. Las tres preguntas tenfan una escala de respuesta cerrada de cinco
puntos (Extension: 1 = “Nada largo”; 2 = “Un poco largo”; 3 = “Ni largo ni corto”;
4 = “Bastante largo”; 5 = “Muy largo”; Dificultad: 1 = “Nada facil”; 2 = “Un poco
ficil”; 3 = “Ni facil ni dificil”; 4 = “Bastante facil”; 5 = “Muy ficil”; Comodidad:
1 = “Nada incomodo”; 2 = “Un poco incomodo”; 3 = “Ni comodo ni incomodo”;
4 = “Bastante incomodo”; 5 = “Muy incomodo”).

3.3.3. Analisis estadisticos

Sobre los datos aportados por este grupo se realizaron los mismos andlisis es-
tadisticos que en la fase del panel de expertos. Se calcularon las medias (M) y
las desviaciones tipicas (DT) de las variables cuantitativas (extension, dificultad y
comodidad). Para las variables categoricas (opciones de respuesta “No s€” o “No
quiero responder”) se utilizo la frecuencia. Ademads, se revisaron los comentarios
abiertos de las personas participantes durante la tarea.

3.3.4. Resultados

Las personas participantes consideraron que la extension del autoinforme fue
“media”, otorgdndole una puntuacién promedio de 2.43 sobre 5 (DT = 0.79). La
puntuacion mas alta fue 3 y la mds baja 1, aunque la prueba se completé en un
tiempo inferior al previsto: la duracién media de la tarea fue de 13.33 minutos
(DT = 3.44). Por otro lado, la tarea se consider6 “facil”, recibiendo una puntuacion
media de 4.14 sobre 5 (DT = 0.69). La puntuacion mas alta fue 5 y la mds baja,
en s6lo un caso, fue 3. Finalmente, ninglin participante declaré haberse sentido
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incomodo o molesto durante la prueba (la puntuacién media fue de 1, el minimo
de la escala de respuesta).

Con respecto al andlisis cualitativo de los resultados, no se obtuvo ninguna
respuesta de “No sé¢” o “No quiero contestar”. Todas las personas participantes pre-
guntaron durante la realizacion de la tarea en directo o senalaron en la pregunta
abierta la confusion que les generaban los items de control atencional, pero no
hubo respuestas erréneas en estos tres items. Algunas de las personas participantes
propusieron eliminarlos o aclarar mejor el enunciado. Por nuestra parte, interpre-
tamos que estos items cumplieron su funcién de confirmar que la persona estd
concentrada en la tarea.

Con respecto a las sugerencias de mejora, un participante dijo haber echado
en falta la opcion de respuesta “Casi nunca” y otro propuso cambiar la opcion
“Siempre” por “Continuamente”. Al ser comentarios puntuales de una unica per-
sona y tras valorar las alternativas, se decidié no cambiar este elemento de la
prueba. En relacion con las categorias-problema, alguna persona intento iden-
tificar qué dominios clinicos se estaban evaluando. Las personas participantes
que tenian alguna formacién en esos temas y/o que recibian o habian recibido
terapia, identificaron mejor algunas categorias. A ese respecto, dos participantes
propusieron incluir alguna pregunta mas sobre “ansiedad” y “dificultades en la
atencion en clase”. Sin embargo, la categoria “alteraciones en la atencion” se
descarto directamente por referirse a un trastorno del neurodesarrollo (el cues-
tionario no contempla otros trastornos del neurodesarrollo, pese a que el DSM-5
admite la coocurrencia de todos los trastornos del desarrollo neurologico entre
si) (APA, 2013). Con respecto a la categoria “ansiedad”, no propusieron nuevos
problemas o indicadores concretos; como esta categoria ya estaba incluida con el
mayor numero de items dada su alta frecuencia de coocurrencia con el TEA, se
decidioé no anadir mds items. Por otro lado, dos personas propusieron modificar
la formulacion del item de la categoria ansiedad: “Me preocupa demasiado que
algo malo pueda pasarles a mis padres cuando me separo de ellos” y sustituirlo
por “Me preocupa demasiado que algo malo pueda pasarles a mis seres queridos
(padres, pareja, etc.) cuando me separo de ellos”.

Por dltimo, puesto que dos de los ocho participantes declararon sentirse identifi-
cados con el género no binario (25 %), se procedi6 a anadir la opcion de respuesta
“persona no binaria” en el bloque de variables sociodemograficas del cuestionario,
en concreto en la pregunta de identidad de género.

En definitiva, tras la revision de la prueba por parte del grupo de participan-
tes diagnosticados de TEA-noDI se decidid no eliminar ningin item ni categoria,
mantener los tres items de control atencional y modificar el item de la categoria
ansiedad mencionado anteriormente. Asi, la version final del cuestionario de auto-
informe a validar (Etapa 4 del proceso, segiin Pérez y Carretero-Dios, 2005) cuenta
finalmente con 34 items, de 11 categorias, referidos a problemas clinicos de salud
mental asociados al TEA-noDI, asi como tres items adicionales en la nueva categoria
de control atencional. En total 37 items agrupados en 12 categorias-problema.
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4. Discusion

En lo que conocemos, la salud mental de las personas diagnosticadas de TEA-
noDI se ve comprometida por una falta de recursos que cubran las necesidades de
identificar los problemas clinicos asociados al autismo. Avances en esta direccion
serian evaluar varios de estos problemas con una misma prueba; reducir el riesgo
de tener peor calidad de vida y dificultades en su funcionamiento psicosocial por
esta coocurrencia; facilitar que las propias personas diagnosticadas de TEA-noDI
informen y tomen decisiones sobre sus posibles problemas clinicos; adaptar los
instrumentos de evaluacion a las caracteristicas de estas personas, dado que los ins-
trumentos validos para la poblacion general pueden no servir para estas personas;
facilitar que los profesionales puedan detectar y atender mejor estos problemas, y
mejorar la asistencia en salud mental de estas personas (Lugo-Marin et al., 2019;
Micai et al., 2021; Nieto, 2022; Vidriales et al., 2023).

Para ilustrar la complejidad y las cautelas recomendadas a la hora de elaborar un
cuestionario de autoinforme sobre los problemas clinicos de salud mental de ado-
lescentes y adultos diagnosticados de TEA-noDI, se han detallado las primeras fases
de elaboracion del cuestionario APC-TEA-no DI, lo que incluyo6 tareas de juicios en
las que participaron: (a) un grupo de expertos en los problemas recogidos en el
cuestionario; y (b) un grupo de adultos jovenes con ese diagndstico.

Las dos rondas de juicios del panel de expertos permitieron elaborar una version
preliminar del cuestionario APC-TEA-no DI formado por 34 items y 11 categorias-
problema. Esta version, a la que se anadieron 3 items de control atencional y pre-
guntas sobre variables sociodemograficas y de salud, se administré a través de la
plataforma Qualtrics y fue cumplimentada por un grupo de personas diagnosticadas
de TEA-noDI. La variabilidad en las respuestas aportadas por este grupo permite
mantener la hipétesis de que estas personas son autoinformantes fiables, una hip6-
tesis que también confirmoé el reciente metaanalisis de Danés et al. (2023).

El procedimiento seguido en la elaboracion de la prueba, que implico someter
al juicio de profesionales y de personas con diagnéstico previo de TEA-noDI todas
las decisiones adoptadas sobre el contenido y la forma de los items en una secuen-
cia con varias fases, nos ha permitido ilustrar la importancia de elaborar pruebas
de valoracion de los problemas clinicos asociados al TEA-noDI sustentadas en las
opiniones de los colectivos mas directamente implicados, y que tengan en cuenta
desde el principio las caracteristicas y posibles sesgos o limitaciones de las personas
con esta condicion a la hora de informar sobre problemas clinicos cuya deteccion
no es facil, pero si muy necesaria. Haber incorporado a personas de este diagnostico
en el proceso que hemos seguido supone, ademas, alinearse con las estrategias de
investigacion colaborativa que se reclaman actualmente desde distintos enfoques para
poder ofrecer los apoyos que permitan cubrir las necesidades y las demandas de este
colectivo (Pellicano et al., 2022). En el ambito de la salud mental, esas necesidades
son cruciales, razon por la que creemos que instrumentos de autoinforme en espaniol,
que faciliten la identificacion de aquellos problemas clinicos asociados que reducen la
calidad de vida de estas personas, constituyen avances en la buena direccion.
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5. Limitaciones y futuras direcciones

El proceso descrito en este trabajo presenta ciertas limitaciones. En primer lu-
gar, hay problemas clinicos de salud mental asociados al TEA-noDI que no se han
recogido en este cuestionario, bien por falta de suficientes estudios previos (por
ejemplo, “froteurismo”) o bien por la dificultad para elaborar items que puedan
ser autoinformados fiablemente (p. e., sobre el “trastorno de personalidad para-
noide” o el “trastorno psicotico”). En nuestro pais, contamos ademas con la limita-
cion de que es ain muy exiguo el nimero de expertos en la atencion profesional
y/o la investigacion sobre la salud mental de adolescentes y adultos diagnostica-
dos de TEA-noDI, razén por la cual no es ficil conseguir la colaboracion de un
grupo muy numeroso de expertos en los procesos de elaboracion de herramien-
tas de evaluacion. En el proceso descrito en este articulo, se perdieron para el
computo final algunas respuestas de los expertos, probablemente por el formato
de respuesta manual al cuestionario que usamos (Word via correo electronico).
En relacion con esto dltimo se recomienda, para esa fase de consulta, un formato
online como el utilizado para la aplicacion piloto, incluyendo incluso la opcion
de forzar respuesta para evitar la omision de datos. Con una perspectiva a medio
plazo, se aboga por actividades que estimulen tanto la adaptacion y la validacion
como la elaboracién original de pruebas en espanol que faciliten la evaluacion
clinica de personas adolescentes y adultas diagnosticadas de TEA-noDI, ya que
tanto la prevalencia de problemas clinicos asociados a esta condiciéon en esas
franjas de edad (y especialmente en mujeres) como los datos epidemiolégicos
mas recientes (Askham, 2023) muestran un aumento exponencial de estos proble-
mas. Por ultimo, destacar que el cuestionario, de cuya elaboracion hemos dado
cuenta, no incluyo deliberadamente items sobre otras categorias de trastornos del
neurodesarrollo, algo que los profesionales deberan tener en cuenta de cara a un
eventual diagnostico diferencial.
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7. Material suplementario al articulo
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TaBLA 1. Herramientas de evaluacién clinica utilizadas con personas
diagnosticadas de TEA y que han sido adaptadas al castellano

. ESCALA Autores Adaptacion en castellano
Variable o - ~ ~
(n.° items) (afo) (autores y afno)
Ansiedad | DERS (36) Gratz y Roemer Escala de Dificultades en la
(2004) Regulacion Emocional (Hervds
y Jodar, 2008)
Ansiedad | RCADS (47) Chorpita et al. Evaluacion de los sintomas de
(2005) los trastornos de ansiedad y
depresion en nifos y adoles-
centes (Sandin et al., 2009)
Ansiedad | SAS (18) La Greca (1998) Escala de Ansiedad Social (Oli-
vares et al., 2005)
Ansiedad | SCARED (41) | Birmaher et al. SCARED (Doval et al, 2011)
(1997)
Ansiedad | SCAS/SASCR Spence (1997) / Escala de Ansiedad para Ninos
(45) La Greca y Stone | de Spence (Hernandez-Guz-
(1993) mén et al., 2010)
Ansiedad | SMFQ (13) Angold et al. Cuestionario breve de estado
(1995) de animo y sentimientos (Fer-
nandez-Martinez et al., 2020)
Ansiedad | SPAI-C (26) Beidel et al. Inventario de ansiedad y fobia
(1995) social para nifios (Olivares,
2010)
Ansiedad | SSRS/SRS-2S Gresham y Elliot | Sistema de calificacion de
39 (1990) habilidades sociales (Losada,
2015)
Ansiedad | ASC-ASD (24) | Rodgers et al. Escala de ansiedad para ninos
(2016) con TEA (Beneytez-Barroso et
al., 2020) - version padres
Ansiedad | BAI (21) Beck et al. (1988) | Inventario de Ansiedad de

Beck (Beck y Steer, 2011)
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TaBLA 1. Herramientas de evaluacidn clinica utilizadas con personas
diagnosticadas de TEA y que han sido adaptadas al castellano

. ESCALA Autores Adaptacion en castellano
Variable o - ~ ~
(n.° items) (ano) (autores y afno)
Ansiedad | LSAS (24) Liebowitz (1987) | Escala ansiedad social de Lie-
bowitz (Bobes et al., 1999)
Depresion | CDI (27) Kovacs (1992) Inventario de depresion in-
fantil (Del Barrio y Carrasco,
2004)
Depresion | BDI (21) Beck et al. (1961) | Inventario de Depresion de
Beck (Sanz et al., 2003)
Depresion | PHQ (9) Kroenke et al. Cuestionario sobre la salud del
(200D paciente (Diez-Quevedo et al.,
200D
TOC SLOL-CV (11) | Berg et al. (1986) | Inventario Obsesivo de Leyton
para nifios - version corta
(Iniesta-Sepulveda et al., 2017)
TOC OCIR (18) Foa et al. (2002) Inventario de Obsesiones y
Compulsiones-Revisado (Fulla-
na et al., 2005)
TOC Y-BOCS (10) | Goodman et al. Y-BOCS (Yacila et al., 2016)
(1989)
Varios ASEBA-YSR Achenbach y Res- | ASEBA-YSR (Gallego e Ibanez,
problemas | (112) corla (2007) 2017)
clinicos
Varios BASC-2-SRP Reynolds y Sistema de evaluacion de la
problemas | (139) Kamphaus (2004) | conducta de nifos y adoles-
clinicos centes (Gonzilez et al., 2004)
Varios CAQ (144) Krug et al. (1980) | Cuestionario de Analisis Clini-
problemas co (Krug, 1994)
clinicos
Varios MCMI-IV (195) | Millon y Inventario Clinico Multiaxial
problemas Grossman (2015) | de Millon (Millon et al., 2018)
clinicos
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TaBLA 1. Herramientas de evaluacidn clinica utilizadas con personas
diagnosticadas de TEA y que han sido adaptadas al castellano

. ESCALA Autores Adaptacion en castellano

Variable o - ~ ~
(n.° items) (ano) (autores y afno)

Varios SA-45 (45) Davison et al. SA-45 (Sandin et al., 2008)
problemas (1997)
clinicos
Varios SCL-90-R (90) | Derogatis (1975, | Inventario de sintomas SCL-
problemas 1992, 1994) 90-R (Casullo y Pérez, 2008)
clinicos
Varios BSI (53) /BSI- | Derogatis y Inventario Breve de Sintomas
problemas | 18 (18) Spencer (1982) / | (Aragon et al., 2000)
clinicos Derogatis (2001)

Nota 1. ASC-ASD: Anxiety Scale for Children with autism spectrum disorder; ASEBA-YRS: Achenbach
System of Empirically Based Assessment Youth Self-Report; BAL: Beck Anxiety Inventory; BDI: Beck
Depression Inventory; BASC-2: Behavior Assessment System for Children; BENE: Brief Fear of Negative
Evaluation Questionnaire; BSI: Brief Symptom Inventory; CAQ: Clinical Analysis Questionnaire; CATS:
Children’s Automatic Thoughts Scale; CDI: Children’s Depression Inventory; DERS: Difficulties in Emo-
tion Regulation Scale; EATQ-R: Early Adolescent Temperament Questionnaire Revised; LSAS: Liebowitz
Social Anxiety Scale; MCMI-IV: Millon Clinical Multiaxial Inventory-IV; MMPI-2: Minnesota Multiphasic
Personality Inventory; OCI-R: Obsessive Compulsive Inventory-Revised; PHQ-9: Patient Health Ques-
tionnaire-9; RCADS: Revised Children’s Anxiety and Depression Scale; SA-45: Symptom Assessment-45;
SAS: Social Anxiety Scale; SCARED: Screen for Child Anxiety Related Emotional Disorders in Children;
SCAS: Spence Children’s Anxiety Scale; SCL-90: Symptom Checklist; SCL-90-R: Symptom Check List-
Revised; SLOI-CV: Short Leyton Obsessional Inventory-Child Version; SMFQ: Short Mood and Feelings
Questionnaire; SPAI-C: Social Phobia and Anxiety Inventory for Children; SSRS: Social Skills Rating
System; Y-BOCS: Yale-Brown Obsessive Compulsive Scale.
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TaBLA 3. Herramientas que sirvieron como referencia para elaborar los items
que conforman la prueba, por categoria

1) Ansiedad: Anxiery Sensivity Index (ASI-3; Taylor et al., 2007; version espafio-
la por Sandin et al., 2007) (alfa de Cronbach (o) de 0.89); Cuestionario de an-
siedad estado-rasgo (State-Trait Anxiety Inventory - STAI, Spielberger et al.,
1970; version en espanol Buela Casal et al., 2023) (0,geda rasgo starp) = 0.90'y
Oynsicdad esiado (starp) = 0.94); v Symptom Assessment-45 Questionnaire (SA-45; Ma-
ruish, 2004; version en espafiol por Sandin et al., 2008) (0pedad fopica = 0.71).

2) Depresion: Inventario para la depresion de Beck (Beck Depression Inventory
- BDI; Beck et al., 1961; version espafiola por Sanz et al., 2003) (o = 0.87);
Symptom Assessment-45 Questionnaire (SA-45; Maruish, 2004; version en
espafiol por Sandin et al., 2008) (Oyepresion = 0,85); v Children’s Depression
Inventory: Short version (CDI-S; Kovacs, 1992; version en espariol por Del
Barrio et al., 1999) (a. = 0.79).

3) Trastorno disruptivo del control de impulsos: Barratt Impulsiveness Scale
(BIS-11; Patton et al., 1995; version en espanol por Oquendo et al., 2001) (a
= 0.77); Escala de Control de los Impulsos Ramdn y Cajal (ECIRyC; Ramos et
al., 2002) (o = 0,85); y Cuestionario de personalidad de Zuckerman-Kuhlman
(ZKPQ-III; Zuckerman et al., 1991; version en espafiol por Herrero et al.,
2001) (o = 0.79).

4) Abuso escolar o laboral: Cuestionario Acoso Psicoldgico en el Trabajo (CAPT;
Moreno-Jiménez et al., 2008) (o = 0.94).

5) Alteraciones sensoriales: Cuestionario Sensorial para Adultos (adaptacion de
Adult Sensory Questionnaire - ASQ; Kinnealey y Oliver, 2002; version en
espaniol por Catalin y Rojas, 2017) (a = 0.94).

6) Trastornos sueno-vigilia: Symptron Check List - 9o Revised (SCL-90R; Dero-
gatis y Unger, 2010) (o = 0.96) e Inventario para la depresion de Beck (Beck
Depression Inventory - BDI-II, Beck et al., 1987; version espanola por Sanz et
al., 2003) (a = 0.87).

7) Trastorno obsesivo compulsivo (TOC): Symptom Assessment-45 Questionnaire
(SA-45; Maruish, 2004; version en espafiol por Sandin et al., 2008) (Opsesion.
compusion = 0.72); Short Leyton Obsessional Inventory-Child Version (SLOI-CV;
Berg et al., 1986; version espanola por Rueda-Jaimes et al., 2007) (a = 0.80);
y Yale-Brown Obsessive-Compulsive Scale (Y-BOCS; Goodman et al., 1989,
version en espanol por Yacila et al., 2016) (a. = 0.89).
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TaBLA 3. Herramientas que sirvieron como referencia para elaborar los items
que conforman la prueba, por categoria (continuacion)

8) Alteraciones en la atencion: Adult Self-report (ASR; Achenbach et al., 2003;
version argentina por Samaniego y Vazquez, 2019) (0,objemas internalizanes = 0-83
Y Oproplemas externalizanes=0s79) ¥ Barratt Impulsiveness Scale (BIS-11; Patton et al.,
1995; version en espanol por Oquendo et al., 2001) (a = 0.77).

9) Agitacion: Barratt Impulsiveness Scale (BIS-11; Patton er al., 1995; version en
espafiol por Oquendo et al., 2001) (o = 0.77).

10) Trastorno de personalidad paranoide: Symptom Assessment-45 Questionnaire
(SA-45; Maruish, 2004; version en espafiol por Sandin et al., 2008) (Oiyeacion
aanoide = 0.71).
paranoide

11) Hipocondria, pensamientos autoliticos y actividad general: Inventario para
la depresion de Beck (Beck Depression Inventory - BDI-II;, Beck et al., 1987;
version espafiola por Sanz et al., 2003) (a. = 0.87).

12) Trastorno de adaptacion: Cuestionario de ansiedad estado-rasgo (State-Trait
Anxiety Inventory - STAI, Spielberger et al., 1970; version en espafiol Buela
Casal et dlw 2023) (aunsiedad rasgo — 0590 Y Qansiedad estado = 094)

13) Trastornos relacionados con la alimentacion, el peso y la imagen corporal:
Inventario de Trastornos Alimentarios (Eating Disorder Inventory - EDI-3;
Garner, 2004; version mexicana por Rutsztein, 2021) (o = 0.93).

14) Adicciones: Alcobol Use Disorders Identification Test (AUDIT — Babor et al.,
2001; version en espafiol por Alvarez et al., 2001) (0.75 < o < 0.94).

15) Trastorno psicético: Symptom Assessment-45 Questionnaire (SA-45; Maruish,
2004; version en espanol por Sandin et al., 2008) (0ygcoicismo = 0 .03).
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TABLA 4. Puntuaciones medias, desviaciones tipicas e indice de validez

por item y ronda de revision del panel de expertos

Items | Contenido items M, |DT, |V, |M, |DT, |V, ﬁ-nom
1 desagrado situaciones 3.80 |0.42 [0.93 |3.33 |0.71 |0.78
sociales

2 disfrute 3.70 10.48 [0.90 [3.78 |0.44 [0.93

3 hacer cosas sin pensar 3.10 |0.88 [0.70 |3.44 [0.73 |0.81

4 burlas 3.90 [0.32 {097 |- - - -
5 molestia sensorial 3.80 |0.42 [0.93 [3.78 |0.44 [0.93

6 conciliar suenio 3.60 |0.52 [0.87 |3.67 [0.71 |0.89

7 comprobacion 3.90 [0.32 [0.97 |3.56 [1.01 |0.85

8 capacidad terminar tarea |3.10 |0.57 |0.70 |- - - -
9 capacidad quedarse quieto |3.20 |0.92 |0.73 |3.44 |0.73 [0.81
10 delirios 3.60 [0.52 [0.87 |- - - -
11 credibilidad del médico 3.30 10.95 [0.77 |3.67 [0.50 |0.89
12 hacer cosas 3.30 10.82 |0.77 [3.33 |1.00 [0.78
13 dieta 2.60 [1.07 [0.53 |3.22 [1.09 |0.74
14 miedo situaciones sociales {3.70 [0.50 {0.89 |3.78 |0.44 |0.93
15 nuevos retos 3.20 {0.79 [0.73 |- - - -
16 culpabilidad comida 2.70 [1.00 [0.56 [3.78 |0.44 [0.93
17 alucinaciones 3.40 [0.97 [0.80 |- - - -
18 decisiones repentinas 2.60 [1.26 [0.53 |3.78 [0.44 |0.93 |-
19 comentarios 3.50 |0.85 |0.83 |- - - -

malintencionados

20 desagrado texturas 3.90 [0.32 [0.97 |3.75 [0.46 |0.92
21 insomnio 3.50 [0.71 [0.83 |3.89 [0.33 |0.96
22 formas de hacer fijas 3.90 10.33 [0.96 |3.89 [0.33 |0.96
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TABLA 4. Puntuaciones medias, desviaciones tipicas e indice de validez
por item y ronda de revision del panel de expertos (continuacion)

Items | Contenido items M, |DT, |V, |M, |DT, |V, ﬁ-nom
23 miedo espacios abiertos  |3.80 |0.42 [0.93 |3.89 [0.33 |0.96
24 soledad angustia 3.40 {0.73 |0.81 |2.78 |1.20 [0.59 |-
25 dificultad concentracion  |3.60 {0.70 |0.87 {3.89 [0.33 {0.96 |-
26 movimientos repetitivos 2.50 [1.08 {0.50 |- - - -
27 culpabilidad 3.00 10.82 10.67 |3.11 [0.93 |0.70 |-
28 preocupacion salud fisica |3.20 {0.79 [0.73 |3.67 [0.50 |0.89
29 miedo separacion 2.30 [0.82 |0.43 |- - - -
30 pensamientos autoliticos |3.60 [0.70 {0.87 |3.67 {0.71 {0.89
31 preocupacion ganar peso |3.50 |0.71 |0.83 [3.78 [0.44 [0.93
32 exceso tiempo 3.30 {0.89 |0.75 [3.33 |1.00 [0.78
videojuegos
33 evitacion ciertos lugares  |3.70 [0.48 {0.90 |3.89 |0.33 |0.96
34 tristeza 3.80 0.42 [0.93 [3.78 |0.67 [0.93
35 controlan externamente 3.60 [0.70 [0.87 [3.89 [0.33 [0.96 |-
pensamientos
36 insultos/ofensas 3.60 [0.70 [0.87 |- - - -
37 dificultad control 2.60 10.97 [0.53 |3.56 [1.01 |0.85
pensamientos
38 nerviosismo 3.10 {0.99 [0.70 {3.50 [0.76 |0.83
39 miedo salir solo/a 3.70 10.48 [0.90 [3.56 [0.73 [0.85
40 sentirse desgraciado/a 3.30 |0.67 |0.77 |3.67 [0.71 |0.89
41 rechazo social 3.60 [0.70 [0.87 |- - - -
42 preocupacion temas 3.00 |1.05 [0.67 |3.56 [1.01 |0.85

concretos
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TABLA 4. Puntuaciones medias, desviaciones tipicas e indice de validez
por item y ronda de revision del panel de expertos (continuacion)

- e e - APC-

Items | Contenido items M, |DT, |V, M, |DT, |V, TEAnDI

43 excesiva planificacion 270 [1.16 [0.57 [3.63 [0.74 [0.88 |-
detalles

44 preocupacion por 3.80 [0.42 [0.93 |3.78 |0.44 [0.93
familiares

45 molestias ropa 3.40 [0.84 [0.80 |3.75 [0.46 |0.92

46 estar quieto mucho tiem- |3.40 |0.70 |0.80 [3.83 [0.41 [0.94
po

47 todo sale mal 3.30 [0.82 |0.77 |3.44 [1.01 |0.81

48 preocupacion hablar 3.60 |0.70 [0.87 |3.78 [0.44 |0.93
publico

49 intencion hacerse dafio 3.80 |0.42 |0.93 [3.67 |0.71 [0.89

50 hacer mds planes 3.00 [0.94 |0.67 |- - - -

51 uso aparatos electronicos |3.20 [0.79 |0.73 |3.67 {0.71 {0.89

M= media; 1= primera ronda de juicios; 2= ronda segunda; DT= desviacion estandar; V=V de Aiken;
APC-TEA-noDI= Autoinforme sobre Problemas Clinicos asociados al TEA-noDI; “en blanco” = Se
mantiene; “-” = Se elimina.

N,= 11 expertos; N,=10 expertos; K (rango)= 3; z= 1,65.

Se eliminan las categorias de abuso escolar o laboral (4, 19, 36 y 41), agitacion (26); alteraciones

en la atencion (8 y 25), trastorno de personalidad paranoide (10 y 27), actividad general (15 y 50),
trastorno psicotico (17 y 35) y trastorno de adaptacion (29) por los valores obtenidos.

Los items 18, 24 y 43 se eliminan por similitud a otros items mejor valorados.

Ansiedad: 1, 14, 23, 33, 39, 44 y 48; Depresion: 2, 12, 24, 34, 40 y 47; Trastornos disruptivos del con-

trol de impulsos: 3, 18, 38 y 43; Abuso escolar o laboral: 4, 19, 36 y 41; Alteraciones sensoriales: 5, 20
y 45; Trastornos sueno-vigilia: 6 y 21; Trastorno obsesivo-compulsivo: 7, 22, 37 y 42; Alteraciones en

la atencion: 8 y 25; Agitacion: 9, 26 y 46; Trastorno de personalidad paranoide: 10 y 27; Hipocondria:
11 y 28; Trastorno adaptativo: 29; Pensamiento autolitico: 30 y 49; Actividad general: 15 y 50; Trastor-
nos relacionados con la alimentacion, el peso y la imagen corporal: 13,16 y 31; Adicciones: 32 y 51; y
Trastorno psicotico: 17 'y 35.
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TaBLA §. Categorias de problemas mantenidas y eliminadas tras las dos
rondas de revision del panel de expertos

N.° items | N.° items N
items
p panel de | panel de A

Categorias version

expertos | expertos iy

1.* ronda | 2.* ronda | P

expertos

1. Ansiedad 7 7 7
2. Depresion 6 6 5
3. Trastornos disruptivos del control de 4 4 2
impulsos
4. Abuso escolar o laboral 4 - -
5. Alteraciones sensoriales 3 3 3
6. Trastornos sueno-vigilia 2 2 2
1. Trastorno obsesivo-compulsivo 4 4 4
8. Alteraciones en la atencion 2 1 -
9. Agitacion 3 2 2
10. Trastorno de personalidad paranoide 2 1 -
11. Hipocondria 2 2 2
12. Trastorno adaptativo 1 - -
13. Pensamiento autolitico 2 2 2
14. Actividad general 2 - -
15. Trastornos relacionados con la alimen- 3 3 3
tacion, el peso y la imagen corporal
16. Adicciones 2 2 2
17. Trastorno psicotico 2 1 -

- = No se incluye finalmente en el cuestionario.
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

LA REVISTA

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de
Salamanca en colaboracion con Plena inclusion Espana. Publica trabajos origina-
les en espanol o inglés, cuya tematica se centra en la discapacidad y, de manera
preferente, en las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Los articulos
que se publiquen han de tener rigor metodolégico y aportar conclusiones de
utilidad para la mejora de los apoyos y la atencién a las personas con disca-
pacidad y sus familias. La revista publica preferentemente articulos empiricos
(originales y revisiones sistematicas). Los articulos tedricos y conceptuales son
también bienvenidos, siempre y cuando aporten discusion relevante sobre temas
criticos y actuales de investigacion y practica en el ambito de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo. Se parte de una perspectiva multidisciplinar por lo
que los trabajos pueden provenir de la psicologia, la educacion, la sociologia, la
medicina, el derecho, el trabajo social y otros campos del conocimiento. La revis-
ta esta dirigida a un publico multidisciplinar en el ambito de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo.

ENVIO DE ARTICULOS

Para enviar un trabajo para su posible publicacion se debera seguir el pro-
cedimiento indicado en la pagina http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/
index

Se debe incluir el nombre completo de cada uno de los/as autores/as, su
filiacion (nombre de la institucién, ciudad y pais), direccion postal profesional
del autor o autora de correspondencia, correo electrénico y nimero de registro
ORCID cuando se tenga. Ademas, se incluira el titulo, resumen y palabras clave
en espanol e inglés, y un titulo breve, asi como el articulo anénimo completo en
un solo archivo.

Al final del texto, se anadiran las referencias bibliograficas y, en el caso de
que las haya, las tablas y las figuras, siguiendo las normas y estilo de la APA (Pu-
blication Manual of the American Psychological Association, 2019, 7.* edicion).
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

NORMAS DE REDACCION

El texto se elaborara en formato Microsoft Word, letra Times New Roman de
12 puntos y margenes de 2,5 centimetros, no superara las 30 paginas (incluyen-
do titulo, resumen, referencias bibliograficas, tablas, figuras, apéndices e ilus-
traciones), que deberan estar numeradas. Todas las partes del texto deben estar
escritas a doble espacio, incluyendo resumen, texto, encabezados, referencias y
tablas.

El texto debe incluir un resumen, redactado en un solo parrafo, que no exce-
da las 200 palabras, asi como 4-8 palabras-clave, todo ello en espanol e inglés.
En el resumen se hara referencia a los puntos principales del trabajo: plantea-
miento del problema, objetivos del estudio, método, principales resultados y
conclusiones. Con caracter general, los articulos empiricos deberan ajustarse a la
estructura IMRD (Introduccion, método, resultados y discusion).

A las personas que quieran publicar en la revista se recomienda, en los tra-
bajos, desagregar los datos por sexo, evitar los estereotipos y sesgos de género,
analizar las diferencias existentes dentro de cada uno de los sexos y presentar
los resultados desagregados por sexo, asi como proponer reflexiones tedricas
y estudios empiricos que remarquen las desigualdades de género construidas
social y culturalmente y no basadas en diferencias bioldgicas.

Las tablas y figuras deben estar numeradas por orden de aparicion, indican-
do su posicion en el texto. Deben aparecer siempre al final del texto y una por
pagina. El numero de tablas y figuras debe ser el minimo posible y no recoger
informacion redundante a la expuesta en el texto, y también deberan seguir las
normas de estilo de la APA (7.? edicion).

Las citas bibliograficas en el texto se haran con el apellido del autor oautoray ano
de publicacién (ambos/as entre paréntesis y separados por una coma). Si el autor
oautoraforma parte de lanarraciéon se pone entre paréntesis solo elafio. Sisetratade
dosautoresy/oautoras,siempresecitanambos/as.Cuandoeltrabajotienemasdedos
autores y/o autoras, se pone solo el apellido del primero/a seguido de “et al.” y
el ano; en caso de confusion se anaden los autores/as siguientes hasta que resul-
ten bien identificados/as. En todo caso, la referencia en el listado bibliografico
debe ser completa (hasta un maximo de 20 autores/as). Cuando se citan distin-
tos trabajos dentro del mismo paréntesis, se ordenan alfabéticamente. Para citar
trabajos del mismo autor/a o autores/as, de la misma fecha, se anaden al ano las
letras a, b, c, hasta donde sea necesario, repitiendo el ano.

Las referencias bibliograficas se ordenaran alfabéticamente.

Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores/as, tanto en esta
revista como en otras, deben unificar el sistema de identificacion de la revista
utilizando solamente el nombre de Siglo Cero.
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

Los articulos no deben incluir notas a pie de pagina. Se puede introducir una
nota breve con los agradecimientos al final de la primera pagina.

El lenguaje empleado para describir la discapacidad ha evolucionado a través de
paises, culturas y ambitos disciplinarios. Siglo Cero se compromete con un uso
de un lenguaje que respete a las personas con discapacidad y que se alinee con
la Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad de 2006. Por ello, se recomienda utilizar el lenguaje en-
marcado en el movimiento “personas primero” (e. g., persona con discapacidad
intelectual) y, cuando proceda, puede hacerse un uso del lenguaje siguiendo la
“identidad de grupo” (e. g., persona sorda, entendida como aquella que se iden-
tifica plenamente con su grupo cultural). Los términos peyorativos, o aquellos
ya superados por pertenecer a paradigmas anteriores al actual (e. g., deficiente
o discapacitado) o inapropiados (e. g., disminuido, diversidad funcional), no de-
ben utilizarse, siendo motivo de devolucion inmediata del trabajo a los autores.

Por otra parte, en Siglo Cero mantenemos el compromiso con la igualdad y
el respeto a todas las personas, reconocemos y apreciamos la diversidad. Por
ello, las autoras y los autores deben asegurarse de utilizar un lenguaje libre de
sesgos, huir de los estereotipos y comprometerse con el lenguaje inclusivo, pero
primando la correccion gramatical, la economia del lenguaje y la precision dadas
las limitaciones de espacio.

Los articulos que no cumplan con las normas de redaccion seran devueltos
inmediatamente a la persona responsable del envio, invitandole a adaptar el ar-
ticulo a dichas normas para que este sea posteriormente enviado para revision.

PROCESO DE REVISION

Los criterios de aceptacion de los trabajos enviados a Siglo Cero son los de
calidad y originalidad, asi como la significacion e interés para los lectores/as
de la revista. Cada trabajo sera revisado de manera an6nima, al menos, por dos
informantes, pudiendo recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi como a
un experto/a en metodologia. Los autores/as podran sugerir un posible revisor
que consideren idéneo para evaluar su trabajo, indicando su correo electroni-
co, y también podran indicar alguna persona que no desean que se involucre
en el proceso de revision de su trabajo. En cualquier caso, correspondera a la
direccion de la revista la decision final. En las ocasiones que asi lo requieran se
recurrird a evaluadores/as externos/as ajenos al Consejo Editorial.

En cualquier caso, Siglo Cero intentara realizar un reparto equilibrado de mu-
jeres y hombres en el proceso de revision.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (3), 2024, julio-septiembre, pp. 137-144



NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

ASPECTOS ETICOS

Los autores/as deben verificar el cumplimiento de los estandares éticos de la
APA, asi como de sus normas para la presentacion de resultados de investiga-
cion. Los autores/as también son responsables de revelar posibles conflictos de
interés.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitiran aquellos que es-
tan siendo evaluados simultineamente en otra revista o publicacion ni aquellos
que hayan sido publicados parcial o totalmente. Se asume que todas las personas
que figuran como autores han dado su conformidad y que cualquier persona
citada como fuente de comunicacion personal consiente tal citacion.

En el apartado “Método” del texto, se deben indicar los permisos o consenti-
mientos obtenidos para conseguir los datos, especialmente en el caso de que la
muestra esté constituida por menores de edad o con modificacion legal de la dis-
capacidad. En todo caso, el procedimiento sera acorde con la normativa vigente
sobre proteccion de datos en los paises de procedencia de las investigaciones.

Los autores/as tienen que identificar, si la hubiera, la fuente de financiacion del
articulo.

Si se acepta un trabajo para su publicacion, los derechos de impresion y
reproduccién por cualquier forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazara
cualquier peticién razonable de los autores para obtener el permiso de repro-
duccion de su trabajo. Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos
son unica y exclusivamente responsabilidad de los autores/as y no comprometen
la opinién y politica cientifica de la revista. De la misma manera, y para que los
trabajos sean considerados para publicacion, las actividades descritas estaran de
acuerdo con los criterios generalmente aceptados de ética y deontologia profe-
sional en el ambito en el que se encuadre el estudio, tanto por lo que se refiere
a los trabajos con humanos como a la experimentacién animal. Por ello, es res-
ponsabilidad de los autores/as asegurarse de cumplir con nuestra politica sobre
ética (https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/about). La investigacion en
la que participen seres humanos debe llevarse a cabo de forma ética teniendo
debidamente en cuenta el consentimiento informado. En estos casos, se ruega a
los autores/as que incluyan en el manuscrito una declaracién de la aprobacion
de la Comisién de Revision Institucional o Comité de Etica, es decir, una decla-
racion explicita que identifique la revisi6n y la aprobacién del Comité de Etica
para cada estudio, si corresponde, asi como una breve descripcion de como se
obtuvo el consentimiento y de quién. Los editores/as se reservan el derecho de
rechazar documentos si hay dudas sobre si se han utilizado los procedimientos
adecuados.
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PUBLICATION INSTRUCTIONS FOR THE JOURNAL

THE JOURNAL

Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Sala-
manca in collaboration with Plena inclusion Espafa. It publishes—in Spanish or
in English—original articles focusing on the theme of disability, with preference
given to articles on intellectual and developmental disabilities. Articles to be
published must demonstrate methodological rigor and contribute useful findings
that serve to improve supports and care provided to people with disabilities and
their families. The journal gives preference to empirical articles (original articles
and systematic reviews). Theoretical and conceptual articles are also welcome,
as long as they provide relevant discussion on critical and current issues pertain-
ing to research and practice in intellectual and developmental disabilities. Based
on a multidisciplinary approach, the journal welcomes papers from psychology,
education, sociology, medicine, law, social work, and other fields of knowledge.
The journal is aimed at a multidisciplinary audience in the field of intellectual
and developmental disabilities.

SUBMISSION OF ARTICLES

To submit a paper to be considered for publication, please follow the proce-
dure outlined here: http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index.

All authors must include their full name, affiliation (name of institution, city,
and country), professional postal address of the corresponding author, email ad-
dress, and ORCID iD, where applicable. The paper should be submitted as a sin-
gle file and should include the following: title, abstract, and keywords in Spanish
and in English; short title; and the complete anonymized article.

The reference list and any tables or figures should appear at the end of the
manuscript and should follow APA Style (Publication Manual of the American
Psychological Association, 2019, 7th edition).

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. 55 (3), 2024, julio-septiembre, pp. 137-144


http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index
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EDITORIAL STANDARDS

The manuscript should be in Microsoft Word format, using Times New Roman
font size 12, with margins of 2.5 cmy; it should not exceed 30 pages (including
title, abstract, reference list, tables, figures, appendices, and illustrations), and
these pages must be numbered. All parts of the manuscript should use dou-
ble-line spacing; this includes the abstract, body of the paper, headings, refer-
ences, and tables.

The manuscript should include a one-paragraph abstract of up to 200 words
and between 4 and 8 keywords; both the abstract and keywords should be pro-
vided in Spanish and in English. The abstract should refer to the main elements
of the paper: definition of the research problem, objectives of the study, method,
main results, and conclusions. In general, empirical articles should follow the
IMRD (introduction, method, results, discussion) structure.

For those who want to publish in the journal, it is recommended, in their
works, to disaggregate the data by sex, avoid gender stereotypes and biases,
analyze the differences that exist within each of the sexes and present the results
disaggregated by sex, as well as how to propose theoretical reflections and em-
pirical studies that highlight socially and culturally constructed gender inequali-
ties and not based on biological differences.

Tables and figures should be numbered consecutively in the order they ap-
pear, indicating their position in the text. Each table or figure should be includ-
ed on a separate page at the end of the manuscript. The number of tables and
figures should be kept to a minimum and should not contain information that is
redundant with the text; they should also follow APA Style (7th edition).

In-text citations should give the author’s surname and the year of publication
(both elements should appear in parentheses and be separated by a comma). If
the author’s name forms part of the narrative, it should be followed by the year
in brackets. Where there are two authors, both should be cited. For a work with
three or more authors, include the surname of only the first author followed by
“et al” and then the year; where there may be confusion, add the names of the
other authors until the citation is clearly identifiable. The reference list entry,
however, must be complete (up to a maximum of 20 authors). Where different
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betical order. To cite multiple works with an identical author (or authors) and
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may be inserted at the bottom of the first page.
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that respects people with disabilities and complies with the 2006 United Nations
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