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PRESENTACIÓN

El nacimiento de un hijo/a con discapacidad supone un fuerte impacto en la 
familia y conlleva cambios en su funcionamiento y estilo de vida, así como toda 
una serie de experiencias negativas y también positivas. Con el fin de analizar 

las perspectivas familiares sobre la vivencia paternofilial de la discapacidad intelectual, 
en el artículo “Perspectivas familiares sobre la vivencia paternofilial de la discapaci-
dad intelectual: una mirada fenomenológica”, L. Serrano plantea una investigación 
cualitativa cuyos resultados muestran la importancia de analizar y profundizar en las 
vivencias de los padres y las madres de los hijos/as con discapacidad de cara al desa-
rrollo de programas de intervención centrados en la familia.

Las experiencias de educación universitaria para personas con discapacidad inte-
lectual y los programas universitarios inclusivos están aumentando en todo el mundo, 
aunque todavía hay pocos estudios acerca de cómo los programas impactan direc-
tamente en estas personas y en su calidad de vida. En “Universidad y discapacidad 
intelectual: aportes a la calidad de vida según las percepciones de estudiantes y padres 
de un contexto chileno”, P. Contesse y cols. analizan cómo un programa universitario 
dirigido a jóvenes con discapacidad intelectual en Chile influye en las dimensiones de 
calidad de vida.

En “Detección de necesidades en personas con discapacidad intelectual y/o del 
desarrollo con problemas de conducta: un estudio cualitativo”, A. Garrido y cols. 
presentan los resultados de un estudio cualitativo en el que pretenden detectar no solo 
las necesidades de las personas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo que 
presentan problemas de conducta, sino también las de los familiares y profesionales 
que les proporcionan los apoyos necesarios, ya que dichas necesidades están dificul-
tando la efectividad de la Planificación centrada en la persona.

El estudio que describen M. Rodríguez y cols. en el artículo “La provisión de 
apoyos fuera del aula como medida de atención a la diversidad y sus efectos en la 
inclusión educativa” tiene el objetivo fundamental de explorar el impacto que, sobre 
el alumnado de primaria, tiene la medida de atención a la diversidad consistente en la 
provisión de apoyos fuera del aula. Los resultados obtenidos hacen hincapié en que, 
a pesar de que hay que dar respuesta a la diversidad, la inclusión de los niños con 
necesidades específicas de apoyo educativo en su colegio conlleva el que estén con su 
grupo de referencia.

La violencia sexual a personas vulnerables, como son las personas con discapa-
cidad intelectual, es un tema de gran relevancia, que es abordado por J. de la Torre 
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y C. Cazorla en “Características de la violencia sexual en grupo hacia personas con 
discapacidad intelectual en España: un estudio jurisprudencial”. Concretamente, en 
el artículo se pone de manifiesto la mayor vulnerabilidad de las personas con discapa-
cidad intelectual ante la violencia sexual cometida en grupo, así como la necesidad de 
investigar estos sucesos para poder desarrollar estrategias de intervención que permi-
tan proteger a estas personas y prevenir estos delitos.

La figura del asistente sexual, poco conocida todavía, ha surgido en los últimos 
años, rodeada de una gran polémica. Con el fin de contribuir a su visibilización, J. 
Molina y cols., en el artículo “El asistente sexual como figura de apoyo para las per-
sonas que se encuentran en situación de discapacidad: percepción sobre su reconoci-
miento jurídico y soporte económico”, tratan de contextualizar esta figura y algunas 
de las normas jurídicas que respaldan el derecho fundamental de todas las personas, 
incluidas las personas con discapacidad intelectual, a desarrollar íntegramente su se-
xualidad.

P. Santander y cols. llevaron a cabo un estudio en el que pretenden describir la 
calidad de vida, el comportamiento adaptativo y la cognición de un grupo de niños y 
adolescentes chilenos con discapacidad intelectual. En el artículo “Estudio de calidad 
de vida y comportamiento adaptativo en niños y adolescentes con discapacidad inte-
lectual” se muestran los resultados de dicho estudio, que indican que las dimensiones 
más afectadas en la evaluación de calidad de vida, y que habría que tener en cuenta a la 
hora de planificar estrategias de intervención en edades tempranas, fueron la inclusión 
social, las relaciones interpersonales y el desarrollo personal.

Entre los procesos adaptativos que llevan a la inclusión de las personas con dis-
capacidad intelectual, se considera la relevancia que juega la inteligencia emocional. 
De acuerdo con esta idea, O. Gavín-Chocano y cols., en el artículo “Mediación de 
la satisfacción vital entre la inteligencia emocional y el optimismo en personas con 
discapacidad intelectual”, presentan los resultados de un estudio cuantitativo, llevado 
a cabo con 79 personas con discapacidad intelectual. Dichos resultados ponen de ma-
nifiesto el valor y el carácter mediador de la Satisfacción vital como factor de bienestar 
entre la inteligencia emocional y el optimismo versus pesimismo como rasgo de la 
personalidad.
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PERSPECTIVAS FAMILIARES SOBRE 
LA VIVENCIA PATERNOFILIAL 
DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL: 
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Resumen: Introducción: La revisión de la literatura científica ha puesto de ma-
nifiesto que tener un hijo con discapacidad supone un impacto heterogéneo a nivel 
familiar. Método: El presente estudio tiene como objetivo analizar en profundidad la 
vivencia paternofilial de la discapacidad intelectual. Debido a la naturaleza cualitativa 
de la investigación, se optó por atenerse al método fenomenológico abordado desde la 
perspectiva hermenéutica interpretativa propuesta por Heidegger. Los datos se reco-
gieron a través de entrevistas no estructuradas en profundidad, realizadas a 15 padres 
y madres de 9 niños con discapacidad intelectual. Resultados: Los resultados arrojan 
que la vivencia de la discapacidad intelectual en la familia no responde a un patrón co-
mún, a pesar de poder ser identificadas una serie de categorías nucleares que permiten 
la consideración de dichas vivencias: “la primera noticia y el impacto del diagnóstico”; 
“la vivencia de la discapacidad desde la heterogeneidad de las estructuras familiares”; 
“los procesos personales, familiares y sociales de aceptación”; “la experiencia educati-
va”, y “la incertidumbre ante el futuro”. Conclusiones: La investigación sobre el modo 
en el que padres y madres entienden la crianza de sus hijos con discapacidad resulta 
esencial y estratégica para el desarrollo de programas de intervención centrados en la 
familia.

Palabras clave: discapacidad; discapacidad intelectual; familia; impacto familiar.
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Abstract: Background: A review of the scientific literature has shown that having 
a child with a disability has a heterogeneous impact at the family level. Method: The 
present study aims to analyse in depth the experience of intellectual disability between 
parents and children. Due to the qualitative nature of the research, it was decided 
to stick to the phenomenological method approached from the interpretive herme-
neutical perspective proposed by Heidegger. Data was collected through in-depth 
not-structured interviews conducted with 15 parents of 9 children with intellectual 
disabilities. Results: The results show that the experience of intellectual disability in 
family systems does not respond to a common pattern, despite being able to identify 
a series of central categories that allow the consideration of these experiences: “the 
first news and the impact of the diagnosis”; “the experience of disability from the 
heterogeneity of family structures”; “the processes of personal, family and social ac-
ceptance”; “the educational experience”, and “uncertainty about the future”. Conclu-
sions: Research on how parents understand parenting of their children with disabilities 
is fundamental and strategic for the subsequent development and implementation of 
family-focused intervention programs.

Keywords: disability; intellectual disability; family; family impact.

1.	 Introducción

La discapacidad es una cuestión de carácter mundial (AAIDD, 2010), 
por ser una circunstancia inherente a la condición humana (OMS, 2011). La 
discapacidad intelectual es definida por la Organización Mundial de la Salud 

(OMS) como el conjunto de trastornos de origen heterogéneo que afecta tanto al fun-
cionamiento cognitivo de la persona como a su comportamiento adaptativo, situán-
dolo en niveles inferiores al promedio (WHO, 2018). Asociados a ella es frecuente 
encontrar cuadros clínicos con una mayor prevalencia a la de personas con desarrollo 
neurotípico (McMahon y Hatton, 2021), resultando los más habituales: cuadros epi-
lépticos (22 %), parálisis cerebral (20 %), trastornos de ansiedad (17 %), trastorno ne-
gativista desafiante (12 %), síndrome de Down (11 %) y trastorno del espectro autista 
(10 %) (Oeseburg et al., 2011). Desde el constructo multidimensional aportado por la 
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities se entiende que 
los sujetos que presentan discapacidad intelectual encuentran limitaciones en el de-
sarrollo de su actividad habitual y restricciones en sus posibilidades de participación 
(AAIDD, 2010), además de necesitar de forma constante la implicación de recursos 
clínicos y de salud pública (Maulik et al., 2011) y otra serie de apoyos que garanticen 
el cumplimiento de sus derechos personales (Navas et al., 2017).

Definir la tasa de prevalencia de la discapacidad intelectual supone un reto a causa 
de las discrepancias existentes entre la terminología utilizada (McConkey y Kelly, 
2019). En 2018, se reconoció en España a 274.883 personas con discapacidad inte-
lectual y 545.232 con discapacidad mental (IMSERSO, 2020). Dicha estimación se 
encuentra en consonancia con la prevalencia confirmada por estudios globales inter-
nacionales en donde se demuestran tasas generales situadas entre el 0,4 % y el 1,4 % 
de personas con discapacidad intelectual sobre la población general (Maulik et al., 
2013; Westerinen et al., 2017; Wittchen et al., 2011; Zablotsky et al., 2019).
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La condición de discapacidad en un miembro de la familia puede conllevar que el 
funcionamiento y estilo de vida habitual de la familia se vea transformado (Benito y 
Carpio, 2017; Reichman et al., 2008). La parentalidad de un hijo con discapacidad ge-
nera, en el sistema familiar, la coexistencia de una serie de experiencias tanto positivas 
como negativas que condicionan su dinámica, así como la vivencia de la paternidad y 
crianza del hijo con discapacidad (Luijkx et al., 2019; Rajan y John, 2017; Schlebusch y 
Dada, 2018; Uribe-Morales, 2022). El momento de la primera noticia, correspondiente 
a la comunicación del diagnóstico de la discapacidad, implica una gran carga emocional 
para los padres, marcando un hito en la historia de vida familiar y en los posteriores 
procesos de aceptación y adaptación (Ponte et al., 2012). Los padres sienten cómo las 
expectativas sobre su futuro hijo diseñadas hasta el momento se desvanecen, para dar 
paso a sentimientos de confusión, miedo, ansiedad, tristeza e, incluso, rabia, frustración 
o culpabilidad (Hodgson y McClaren, 2018). La pérdida del hijo ideal supone para mu-
chos padres el afrontamiento de un difícil proceso, en ocasiones comparable a un pro-
ceso de duelo (Cadwgan y Goodwin, 2018). Posterior a él, se abre delante de ellos un 
largo camino en donde es preciso poner en funcionamiento una serie de recursos forma-
les e informales de diversa clase (clínicos, educativos, económicos, sociales, personales, 
psicológicos y espirituales) que permite afrontar y compensar las necesidades asociadas 
al déficit (Huerta y Rivera, 2017; Nuri et al., 2020). Las familias con hijos con discapa-
cidad intelectual asumen la crianza de sus hijos con mayores niveles de estrés asociados 
al diagnóstico que las familias con hijos sin discapacidad (Hsiao, 2018). Sin embargo, a 
pesar de los desafíos que supone la vivencia de la parentalidad de un hijo con discapa-
cidad, esta se ve complementada con experiencias positivas de crecimiento personal y 
emocional y un fortalecimiento de las relaciones interpersonales y vínculos familiares 
(Sarimski, 2020; Skotko et al., 2016; Waizbard-Bartov et al., 2019). Una intervención 
temprana sobre los factores estresantes a los que se enfrentan las familias con hijos con 
discapacidad puede traducirse en un incremento del nivel de resiliencia familiar y, por 
ende, suponer una mejoría de la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus 
cuidadores (Chakraborty et al., 2019).

Actualmente, existe un creciente interés por el desarrollo de estudios sobre disca-
pacidad intelectual y su impacto en el sistema familiar, aunque es preciso continuar 
implementando políticas económicas y sociales que impulsen la investigación inter-
nacional de base clínica, pedagógica, psicosocial y de justicia en favor de un impacto 
positivo frente al funcionamiento, bienestar y calidad de vida de personas con disca-
pacidad y sus familias (Crnic et al., 2017; Leyva-López et al., 2020).

2.	 Método

2.1.	 Diseño

La presente investigación responde a un estudio cualitativo, atendiendo al méto-
do fenomenológico planteado por Husserl, pero abordado desde la perspectiva her-
menéutica interpretativa propuesta por Heidegger (1927). La finalidad del método 
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responde a la comprensión profunda del sentido que las personas le ofrecen a expe-
riencias y fenómenos particulares vividos (Lyotard, 1989; Starks y Brown, 2007). La 
investigación reconstruye, a través de la visión interpretativa del discurso lingüístico 
de los informantes, su estar en el mundo ante el fenómeno de la crianza y parentalidad 
de un hijo con discapacidad. Partiendo de la postura heideggeriana, el diseño metodo-
lógico ha estado estructurado en tres fases (Izquierdo et al., 2015): fase de descripción 
de la intencionalidad (en donde fueron definidas sistemáticamente las categorías y 
códigos de análisis, con la intención de constituir las estructuras integrantes del fe-
nómeno y sus unidades de significado); fase de reducción (en donde se determinó la 
interpretación y la comprensión de la estructura fenoménica); fase de constitución (en 
la cual se describió el proceso final de generación de nuevo conocimiento a partir de 
la discusión de los hallazgos).

2.2.	 Participantes

La muestra participante en el estudio es de tipo propositivo y de carácter inten-
cional no probabilística por conveniencia. Se encuentra compuesta por un total de 15 
participantes, de los cuales 6 son padres (40 %) y 9 madres (60 %) de un total de 9 
hijos con discapacidad intelectual. La media de edad de los padres es de 44 años (DT 
= 8,29), mientras que la de las madres es de 47 años (DT = 7,07). La edad de los hijos 
con discapacidad intelectual oscila entre los 4 y los 24 años, situándose la media en 
11 años. El 89 % de las familias son de tipo nuclear, compuestas por dos cónyuges 
(padre y madre). Únicamente uno de los casos se trata de una familia monoparental 
(11 %). De forma mayoritaria, las familias están compuestas por varios hijos (78 %), 
siendo la media 5,6 hijos. Sobre el diagnóstico de discapacidad de los hijos, prevalece 
el síndrome de Down (56 %), frente a otros diagnósticos como TEA (11 %), síndro-
me de Jacobsen (11 %), síndrome de X Frágil (11 %) y discapacidad intelectual límite 
(11 %). El 78 % de los hijos son biológicos, siendo el 22 % adoptados (véanse Tabla 
1 y Tabla 2).

Tabla 1. Datos sociológicos de los participantes

Participante Parentesco Edad
Lugar de 

nacimiento
Tipo familia

N.º 
hijos

N.º hijos con 
discapacidad

P1 Padre 35 Madrid
Nuclear 3 1

M1 Madre 35 Madrid

P2 Padre 39 Madrid
Nuclear 1 1

M2 Madre 41 Madrid

P3 Padre 44 Mérida
Nuclear 6 3

M3 Madre 47 Madrid
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Tabla 1. Datos sociológicos de los participantes (cont.)

Participante Parentesco Edad
Lugar de 

nacimiento
Tipo familia

N.º 
hijos

N.º hijos con 
discapacidad

P4 Padre 38
La Victoria 
(Venezuela)

Nuclear 2 1
M4 Madre 38

La Victoria 
(Venezuela)

P5 Padre 53 Madrid
Nuclear 1 1

M5 Madre 52 Madrid
P6 Padre 55 Madrid

Nuclear 3 1
M6 Madre 51 Madrid
M7 Madre 54 Madrid Monoparental 2 1

M8 Madre 52
Buenos Aires 
(Argentina)

Nuclear 4 1

M9 Madre 52 Madrid Nuclear 11 1

Tabla 2. Datos sociológicos de los hijos con discapacidad

Código Sexo Condición Edad 
(06/2019) Diagnóstico

Grado 
de minusvalia 

(%)

N1 V Hijo biológico 5 Síndrome de Down

N2 V Hijo biológico 4 Síndrome de X-Frágil
N3 M Adoptada 6 Síndrome de Down

N4 M Hija biológica 9 Síndrome de Jacobsen 
(Deleción terminal del 11q)

N5 V Hijo biológico 11 Síndrome de Down

N6 V Hijo biológico 17 Discapacidad intelectual límite

N7 V Adoptado 10 TEA

N8 V Hijo biológico 13 Síndrome de Down

N9 M Hija biológica 24 Síndrome de Down

Los criterios de homogeneidad fueron tener un hijo con discapacidad intelectual y 
que su hijo estuviese escolarizado en un Colegio de Educación Especial. Los criterios 
de heterogeneidad en relación al hijo fueron género, edad y lugar de nacimiento y 
residencia actual. Los criterios de inclusión fueron que el hijo tuviese un diagnóstico 
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de discapacidad intelectual confirmado y que los padres aceptasen participar en el es-
tudio. Los criterios de exclusión fueron no encontrarse escolarizado en la institución 
educativa mencionada, poseer otro tipo de discapacidad diferente al de discapacidad 
intelectual y no aceptar participar en la investigación.

2.3.	 Instrumentos

Para analizar las perspectivas familiares sobre la vivencia paternofilial de la dis-
capacidad intelectual se emplearon entrevistas en profundidad, con la intención de 
identificar los rasgos comunes de las experiencias vividas por los informantes para 
atribuirles un significado. Las entrevistas se iniciaron con una pregunta abierta nor-
teadora (¿Qué supone para ti la crianza de tu hijo con discapacidad? Cuéntame desde 
un inicio lo que supuso para ti la llegada de tu hijo con discapacidad a la familia), 
que permitió evocar una serie de dimensiones de la vida personal de los participantes 
sobre sus experiencias significativas en base a las percepciones parentales de la disca-
pacidad intelectual de sus hijos.

2.4.	 Procedimiento

La selección de los informantes se realizó a través de un Colegio de Educación 
Especial, mediante el envío de una solicitud de participación dirigida de forma directa 
a los participantes y con el consentimiento del equipo directivo de la institución. Los 
discursos fueron recogidos a través de entrevistas en profundidad no estructuradas y 
no directivas, las cuales fueron realizadas en las instalaciones de un Colegio de Edu-
cación Especial. Para la realización de las entrevistas se solicitó que acudieran, en caso 
de existir, tanto el padre como la madre del hijo con discapacidad. No obstante, en 
algunos de los casos, y por motivos de disponibilidad, solamente pudo acudir la figura 
materna. El discurso fue grabado a través de dos dispositivos electrónicos (grabadora 
profesional y teléfono móvil), bajo consentimiento de los participantes. Posterior-
mente, se transcribió de manera literal el contenido discursivo de las grabaciones, 
utilizando un procesador de texto (Microsoft Word). La transcripción fue revisada 
con posterioridad para asegurar una correcta calidad de la misma, procediéndose a 
la depuración de los datos recogidos, a través de la modificación de aquellas trans-
cripciones erróneas y de la subsanación o, en su caso, eliminación, de aquellas trans-
cripciones que, por la calidad puntual del audio o por la ambigüedad emitida por el 
informante, no eran suficientemente inteligibles.

2.5.	 Análisis de los datos

El análisis de datos se ha realizado a través del software de análisis visual de datos 
cualitativos Atlas.ti (en su versión 7.5.2), para la determinación de redes estructurales, 
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establecimiento de dimensiones categorías, códigos y unidades de significado y la 
consiguiente interpretación del fenómeno objeto de interés (Friese, 2019). Se empleó 
una estrategia de codificación abierta de texto. Las categorías de códigos emergieron a 
partir de dos vías simultáneas: el estudio teórico-conceptual sobre el fenómeno objeto 
de estudio y el análisis del contenido de las entrevistas en profundidad. Posteriormen-
te, el establecimiento de redes de relaciones se determinó a partir de la segmentación 
del texto y de la consiguiente generación de códigos generales y específicos.

La calidad del estudio cualitativo se garantiza a través de la aplicación de los crite-
rios fundamentales de rigor y ética (Lincoln y Guba, 1985; Noreña-Peña et al., 2021). 
La credibilidad se demuestra con el reconocimiento como verdaderos de los resultados 
obtenidos en el estudio. Una vez realizada la descripción de los resultados fue consul-
tada y contrastada con los informantes quienes reconocieron como suyas y propias las 
experiencias relatadas. Por su parte, el proceso de análisis de los resultados se sometió 
a la triangulación de datos entre los investigadores, lo que permitió, al mismo tiempo, 
demostrar la consistencia del estudio. La transferibilidad se demuestra a partir de la 
futura aplicación de los resultados derivados del estudio a contextos y situaciones si-
milares. La descripción detallada de la muestra, el procedimiento de muestreo teórico 
realizado y la recogida exhaustiva de datos permitirá aplicar los hallazgos descubiertos 
en padres y madres que experimenten la paternidad de hijos con discapacidad. La con-
firmabilidad asegura la veracidad de las descripciones realizadas por los informantes a 
partir de la realización de una transcripción literal y exacta de las entrevistas realizadas. 
La transcripción fue realizada de forma simultánea por los investigadores principales 
para verificar la fiabilidad de los datos. Posteriormente, se contrastaron los resultados 
obtenidos con la bibliografía existente sobre el fenómeno objeto de interés. Finalmente, 
la relevancia de la investigación viene determinada por la generación de nuevos plantea-
mientos conceptuales que permiten un mejor conocimiento del fenómeno de estudio.

3.	 Resultados

El análisis de resultados arroja cinco dimensiones centrales, las cuales reflejan el 
significado de las vivencias experimentadas por los participantes frente a la paternidad 
de un hijo con discapacidad: “la primera noticia y el impacto del diagnóstico”; “la 
vivencia de la discapacidad desde la heterogeneidad de las estructuras familiares”; “los 
procesos personales, familiares y sociales de aceptación”; “la experiencia educativa”, 
y “la incertidumbre ante el futuro”.

3.1.	 La primera noticia y el impacto del diagnóstico

Los padres y madres participantes manifestaron que, previo al recibimiento del 
hijo, la posible vivencia de la discapacidad en un familiar la asumían como algo remo-
to o impensable. La visión de otros niños con discapacidad en familias ajenas llegaba a 
producirles sentimientos de inquietud e, incluso, cierto nivel de rechazo. Únicamen-
te, en el caso de la familia participante en listas específicas de adopción de niños con 
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necesidades especiales, la decisión de acoger la vivencia de la discapacidad en la familia 
se asumió a través de una decisión deliberada, razón por la cual el primer impacto 
ocasionado por el diagnóstico inicial se vio claramente amortiguado.

Me acuerdo perfectamente de que, unos meses antes de quedarme embarazada, mi 
hermano tiene unos amigos que tienen un hijo con síndrome de Down, y no sé por qué 
les vi y yo les miraba de lejos… y no sé por qué pensaba: “A mí eso nunca me va a pasar. 
Yo puedo estar tranquila porque a mí nunca me va a pasar eso”. (M1)

Para los padres en donde la llegada de la discapacidad al seno familiar fue impre-
vista, los testimonios recogidos evocaron un fuerte impacto, asociado a un proceso de 
duelo por la supuesta pérdida de un hijo ideal que no había nacido. La primera noticia 
sobre la discapacidad de sus hijos supuso para ellos un punto de inflexión en el desa-
rrollo de su historia de vida familiar. Ante ella se pudieron discernir diferentes reac-
ciones, atendiendo al momento de la etapa de la vida del hijo en el que se les comunicó 
el diagnóstico. No obstante, excepto en el caso en el que los padres asumieron volun-
tariamente la discapacidad de sus hijos a través de la adopción de especial necesidad, 
el resto de las casuísticas llevó a los padres a vivir el recibimiento de la primera noticia 
como una situación compleja, que comportó una elevada carga emocional. Cuando 
padres y madres rememoraron la situación hicieron alusión a términos como confu-
sión, miedo, desconocimiento, frustración, enfado, desilusión, culpabilidad y pérdida. 

Cuando a mi hija le pasó todo yo decía: “No, es que soy yo la culpable porque me 
dio encefalitis. Soy yo la culpable porque me enfermé en el embarazo de mi otro hijo y 
entonces a lo mejor ese virus afectó a mi hija. Soy yo la culpable porque…”. Hasta que 
un neurólogo me dijo: “Es que no te tienes que echar la culpa tú”. (M4)

Por su parte, los padres que no contaron de forma temprana con un cuadro diag-
nóstico concreto respecto a lo que les ocurría a sus hijos experimentaron sensaciones 
de pérdida, desconcierto y desasosiego de una forma mucho más acusada y prolongada. 
Según relataron, su sensación fue la de no poder ofrecerle a su hijo los recursos precisos 
para atender sus necesidades por no conocer de forma concreta lo que le ocurría.

Pero si la hubiesen diagnosticado antes de entre los primeros cinco años, tal vez se 
hubiese [...]. Entonces no sabíamos. Y no sabíamos que antes de los cinco primeros años 
era el tiempo crucial para hacerle un montón de cosas y todo aquello. Y eso nos frustró 
bastante. (M4)

3.2.	 La vivencia de la discapacidad desde la heterogeneidad de las estructuras 
familiares

La heterogeneidad de las estructuras familiares de la muestra de padres y madres 
informantes permitió vislumbrar una serie de diferencias en el entendimiento de la 
discapacidad de su hijo. 
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De forma general, todos los padres y madres relataron que, con independencia de 
las circunstancias en las que se encontraran en el momento de conocer la noticia de la 
discapacidad de sus hijos, el apoyo brindado por la pareja y por los miembros de la fa-
milia directa (especialmente por sus padres) fue el recurso de mayor ayuda para poder 
afrontar el diagnóstico y crianza de sus hijos. En el caso de la familia monoparental, 
la madre reconoció que, dado que el apoyo de la pareja era inexistente, sus propios 
padres se convirtieron en sus principales aliados.

A mis padres les cuesta ver que no voy a tener a mi lado alguien que me apoye y que, 
quizá, esté siempre sola… Y es algo que todavía tienen ahí. Pero la vida te va demostran-
do que no es así. (M7)

Por su parte, las familias en situación de inmigración asumieron que el hecho de 
no contar con el apoyo directo de sus familiares, así como de los miembros de su co-
munidad natal, les situó en una posición de desventaja frente a poder vivir la misma 
situación en su país de origen. En estos casos, los padres puntualizaron como, a los 
procesos naturales de duelo y afrontamiento, se les sumaron sentimientos de soledad 
o aislamiento.

Nos sentimos muy solos. [...] Hemos recibido tanto rechazo de la sociedad aquí, que 
nos hemos encerrado nosotros cuatro. (P4)

En relación con otra de las variables de alta influencia en el impacto familiar de la 
discapacidad analizada, la adopción fue la vía por la que dos de las familias participantes 
asumieron la paternidad de un hijo con discapacidad. En los discursos de dichas fami-
lias se puede apreciar cómo no existe ningún tipo de diferencia en relación a los senti-
mientos que manifiestan hacia sus hijos frente a los expresados por familias con hijos 
biológicos. Independientemente del modo en que hubieran tenido a sus hijos, padres 
y madres verbalizaron, de la misma forma, palabras positivas que denotaron orgullo y 
amor hacia ellos. Las diferencias entre las experiencias paternales de los padres con hijos 
adoptados y con hijos biológicos se localizaron, básicamente, en el caso de la familia 
que decidió adoptar a su hija a través de la lista de adopción de niños con necesidades 
especiales, dado que, en esta situación concreta, padre y madre tuvieron la oportunidad 
de acoger la discapacidad en el seno familiar de una forma deliberada. Dicha situación 
evitó el proceso de duelo que supone el desprendimiento de la idea de un hijo ideal no 
nacido y, por tanto, una aceleración en el proceso de aceptación y afrontamiento.

Pasó el tiempo y nos volvimos a plantear el tener otro hijo [...]. Creíamos que está-
bamos llamados un poco por esa vía. No a ser padres de un niño cualquiera, sino de un 
niño con dificultades. Por lo que volvimos a abrir un expediente de especial dificultad y, 
otra vez fue todo superrápido. (P3)

3.3.	 Los procesos personales, familiares y sociales de aceptación

Las verbalizaciones vinculadas al proceso de aceptación individual de la discapa-
cidad hicieron alusión a la capacidad de los padres para visualizar las situaciones de 



perspectivas familiares sobre la vivencia paternofilial 
de la discapacidad intelectual: una mirada fenomenológica 

laura serrano fernández

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 9-27

– 18 –

su hijo de forma realista, rehusando recurrir a falsas expectativas. Padres y madres 
determinaron que abordar la discapacidad de sus hijos les invitó a reflexionar sobre 
sus propios juicios personales y sus experiencias previas con la discapacidad. Ambas 
figuras por separado generaron un proceso de aceptación incomparable entre sí que 
los llevó a abordar la aceptación y la posterior parentalidad de su hijo de forma di-
vergente.

Mi marido lo vivió totalmente distinto. [...] Claro, mi marido estaba con su trabajo. 
[...] Pero la vivencia biológica… pues ese vínculo no se tiene porque no se tiene. Y punto. 
Y se vive de forma distinta. Y yo me quedé en casa… y tal. (M9)

Común a todos los informantes fue la manifestación de sus dificultades a la hora 
de compartir la circunstancia con sus familiares y allegados. Para los padres, tener 
que compartir con terceras personas la vivencia de una situación tan compleja a nivel 
emocional les supuso un gran desafío. 

Hablaba y tampoco fui muy consciente de lo que decía. [...] El único recuerdo que 
tengo y que mantendré toda mi vida fue el de estar allí con mi hijo mirándole (yo creo 
que le miraba con unos ojos que se me salían de las cuencas) y pensar: “No sé qué ha 
pasado”. (P1)

Respecto al proceso de aceptación vivido por los abuelos de los niños y otros 
familiares de avanzada edad, los padres evidenciaron la existencia de dos fases fun-
damentales. La primera de ellas se encuentra marcada por las experiencias desfasadas 
y algunas concepciones obsoletas que estos tienden a manifestar sobre la concepción 
de la discapacidad. La prevalencia de dichos supuestos sobre otros más actualizados 
y realistas supuso que la generación de las expectativas iniciales de los abuelos sobre 
la discapacidad fuera negativa y derrotista. Los discursos negativistas se tradujeron en 
una falta de apoyo inicial para los padres del hijo con discapacidad.

Yo tenía una tía mayor que me llamó casi para darme el pésame. (M8)

En segundo lugar, padres y madres relataron como, después de una primera fase 
de desaprobación y desconcierto y una vez que los abuelos dejaron paso al estrecha-
miento del vínculo personal entre ellos y sus nietos, los abuelos restituyeron rápida-
mente sus convicciones para dar paso a sentimientos de amor y apoyo incondicional 
a sus propios hijos y a sus nietos.

Ellos, ten en cuenta que tenían el concepto de este niño (a ver, con perdón y mal 
dicho) era como subnormal. El que iba a ir con una gorra, con los calcetines blancos y 
las sandalias, de la mano de mi hija, con 50 años. Entonces, claro, ver que no es así, que 
su nieto se los come con patatas, que te coge la tablet… Para ellos les ha roto todos los 
esquemas. (M1)
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Las redes vinculares generadas con otros miembros de la familia como tíos, primos 
o los propios hermanos del hijo con discapacidad fueron, asimismo, evocadas por las fa-
milias. Los padres asumieron que este tipo de relaciones tienden a ser más positivas des-
de el momento inicial de contacto con el miembro de la familia que posee discapacidad. 
Las familias con varios hijos aseguraron que el tipo de relación que se establece entre los 
hermanos es sólido y se basa en el aprendizaje y disfrute mutuo, a pesar de detectarse un 
vínculo de protección de los demás hermanos hacia el que tiene discapacidad.

Mi hermana me lo decía: “Es que tu hijo me inspira unos sentimientos que no me los 
inspira mi hijo”. (M5)

La perspectiva que los padres perciben de la sociedad general sigue siendo desa-
fiante. Padres y madres explicaron que, a pesar de convivir en una sociedad abierta 
y progresista, las miradas de estupefacción y extrañeza, acompañadas de reacciones 
desagradables o desatinadas, los llevan a vivir de forma cotidiana situaciones incómo-
das y molestas.

Y muchas veces que tienes que dar explicaciones porque claro, la gente lo ve y se 
le queda mirando como “¿éste es tonto o qué?”. No, pues nada, no es tonto. Es que, a 
ver… no tengo por qué decírtelo, pero… (M6)

3.4.	 La experiencia educativa

Los informantes del estudio comparten como criterio de inclusión para su parti-
cipación en él la escolarización de su hijo con discapacidad en un colegio de modali-
dad especial. No obstante, su realidad educativa anterior fue de carácter heterogéneo, 
siendo una variable común el hecho de que todos los niños estuvieron escolarizados 
de forma previa en alguna variante del sistema educativo ordinario. La elección de una 
modalidad educativa y, concretamente, la selección de un centro escolar determinado 
supuso para todos los núcleos familiares un largo proceso reflexivo y de toma de 
decisiones. 

Y entonces les hemos explicado que, como padres, nuestra responsabilidad es pensar 
qué es lo mejor para cada uno. Y cada uno de ellos es diferente. (M8)

Las experiencias escolares fueron heterogéneas, aunque padres y madres manifes-
taron una preocupación acusada frente al carácter inclusivo de los centros ordinarios 
en donde estuvieron escolarizados sus hijos. Asimismo, todos compartieron dificul-
tades para encontrar un colegio que cubriera de forma ajustada las necesidades de sus 
hijos derivadas por la condición de su discapacidad.

No era capaz de encajar en ningún sitio, pero tenía que encajar en algún sitio. Ese es 
el problema que teníamos con él. (P6)
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Entre los aspectos que les generaron un mayor desasosiego se encontraron: la au-
sencia de compromiso de los equipos directivos de los centros hacia la inclusión de 
alumnos con discapacidad en sus colegios; la falta de implicación de los profesiona-
les por insuficiencia en su formación y en los medios disponibles; las situaciones de 
abandono de sus hijos y de falta de participación en la vida escolar, y, por último, los 
episodios o el riesgo de sufrir acoso escolar.

En la guardería fatal, fatal. No sabían qué hacer con él. [...] No se lo llevaban a las 
excursiones que hacían por ahí. No participaba tampoco en ningún festival. Decían: 
“No, es que si no le traes mejor. Porque luego el pobre se pone muy nervioso…”. (M2)

3.5.	 La incertidumbre ante el futuro 

Un elemento esencial que compartió el discurso de los padres y madres partici-
pantes ha sido la manifestación de una profunda preocupación de cara a la vivencia del 
futuro de sus hijos con discapacidad intelectual. 

Los padres manifestaron que el recibimiento inicial de su hijo con discapacidad les 
supuso un shock del que se tuvieron que reponer. Los primeros años de crianza los 
recordaron llenos de retos que superar. No obstante, asumieron que, llegado un pun-
to, se establece una rutina que aporta estabilidad al funcionamiento familiar. Sin em-
bargo, cuando los hijos con discapacidad se adentran a la adolescencia y consiguiente 
adultez, los sentimientos de preocupación vuelven a aflorar y focalizarse en el tipo 
de vida futura que sus hijos tendrán una vez que los padres no puedan acompañarlos 
personalmente en su proyecto de vida. La idea de visualizar el futuro de sus hijos es 
contemplada por ellos como una circunstancia que les provoca temor e inquietud. El 
grado de independencia con el que contarán sus hijos, el tipo de modo de vida que 
podrán tener, las figuras de referencia que les podrán apoyar y dar soporte, así como 
la posibilidad de desempeñar un trabajo ajustado a sus posibilidades e intereses, son 
los temas que aparecen con mayor recurrencia en sus discursos. 

Y yo sí lo pienso y me da vergüenza decirlo, pero, Dios mío, si él en algún momento 
va a notar la falta de cariño [...] que se lo lleve a él, antes que a mí [...] Y parece egoísta, 
¿no? Me da pánico. (M5)

Simultáneamente, expresaron, de forma general, que su mayor deseo es que sus 
hijos sean felices en un futuro y que, a su vez, se encuentren rodeados de personas que 
los quieran y les respeten. 

Pero sobre todas las cosas, yo quiero que sea feliz. Que creo que es lo más importan-
te de todo. Que sea feliz. Y… que pueda valerse. (M7)

4.	 Discusión

El porvenir de una persona con discapacidad intelectual se encuentra íntimamente 
vinculado al tipo de respuesta generado por la familia en la que se desarrolla (Amaya 
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et al., 2014), tomando esta especial relevancia durante sus primeros años de vida. 
Todo ello confirma la necesidad de profundizar en el fenómeno de la vivencia pater-
nofilial de la discapacidad intelectual. A partir del análisis discursivo de las narrativas 
personales de los participantes en el estudio, se demuestra la existencia de cinco cate-
gorías que ahondan en la noción de la vivencia de la parentalidad y la crianza de un 
hijo con discapacidad intelectual, las cuales favorecen la comprensión multiaxial del 
fenómeno.

En lo relativo a la vivencia de la primera noticia y el impacto del diagnóstico, el 
presente estudio corrobora la idea de que, en términos generales, la discapacidad no 
es una condición deseada por los padres en relación a sus futuros hijos. Dicha circuns-
tancia provoca que su llegada a la familia se encuentre acompañada de un proceso de 
duelo, que refiere a la pérdida de un supuesto hijo ideal que no ha nacido y de la supe-
ración de un complejo proceso de aceptación y adaptación (Wayment y Brookshire, 
2018; Young et al., 2020). Estrechamente vinculado al desarrollo de dicho proceso 
se encuentra el modo de comunicación del diagnóstico. Según la literatura existen-
te, una inadecuada comunicación de la denominada primera noticia por parte de los 
profesionales encargados de transmitirla puede provocar consecuencias negativas en 
los padres pudiendo afectar a su salud mental, así como a sus estrategias de resiliencia 
y afrontamiento (Cadwgan y Goodwin, 2018; Novak et al., 2019). Conocer las ne-
cesidades y los condicionantes personales y familiares de los padres y las madres de 
hijos con discapacidad ayudará a implementar planes de comunicación de diagnóstico 
sensibles y eficaces (Crombag et al., 2019; Ducca et al., 2022).

Sobre la vivencia de la discapacidad desde la heterogeneidad de las estructuras fa-
miliares se encontraron patrones heterogéneos de diversidad familiar que no permiten 
determinar la existencia de un único modelo de respuesta común ante la aparición de 
la discapacidad en el sistema familiar. Condicionantes económicos, sociales, cultura-
les e ideológicos, así como la etiología de la discapacidad, el nivel de independencia 
funcional o las necesidades manifestadas por las familias, son dimensiones a tener en 
cuenta ante el entendimiento que cada sistema familiar ofrece de la discapacidad de su 
hijo (Guevara y González, 2012). Además de dichas variables generales, los partici-
pantes del estudio estuvieron influenciados por otra serie de cuestiones de relevante 
importancia y que fueron tenidas en cuenta en el desarrollo de la investigación por 
considerarse de alta influencia para el entendimiento de la discapacidad en la familia. 
Entre ellas destacan: la situación de inmigración del núcleo familiar, la situación de 
monoparentalidad o la circunstancia de la adopción, entre otras. Los propios infor-
mantes manifestaron a través de su relato de vida que dichas experiencias suponen una 
vivencia específica de la discapacidad de sus hijos.

Los procesos personales, familiares y sociales de aceptación han resultado objeto de 
estudio en el discurso narrativo de los participantes. Desde el punto de vista familiar, 
el proceso de aceptación y vivencia de la discapacidad de un hijo no se debe concebir 
desde una única perspectiva sistémica y holística, sino que debe priorizar la compren-
sión del entendimiento que cada miembro del sistema posee sobre la discapacidad 
de forma personal (Peralta y Arellano, 2010). Asimismo, se ha corroborado que los 
procesos de aceptación de la discapacidad, tanto a nivel personal como familiar, se 
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pueden ver reforzados gracias a la acción de diferentes agentes de apoyo. Con relación 
a los miembros constituyentes de la familia, la pareja (Sim et al., 2019) y los abuelos 
(Crettenden et al., 2018) fueron categorizados por los informantes como dos de los 
recursos de apoyo y sostén emocional más eficaces y beneficiosos en el proceso de 
aceptación de la discapacidad de sus hijos. Por su parte, la narrativa de los participan-
tes evoca que la adecuada calidad de las redes y servicios de apoyo que constituyen el 
entorno próximo de la familia contribuyen a que la vivencia de la discapacidad sea, en 
términos generales, más positiva (Boehm y Carter, 2019). 

Un hallazgo importante del presente estudio hace referencia a la experiencia edu-
cativa de los hijos con discapacidad intelectual. Diversas experiencias negativas edu-
cativas de los padres contrastan con la tendencia actual hacia la consecución de una 
educación inclusiva (McKinlay et al., 2022; Messiou et al., 2020), siendo un factor 
común en sus relatos de vida la existencia de situaciones específicas de rechazo o 
abandono escolar por parte de los profesionales a cargo de la educación de sus hijos 
en entornos educativos ordinarios (Mañas et al., 2020). Este hecho pone de manifiesto 
la imperante necesidad de seguir construyendo un camino social que reconozca el 
derecho de todas las personas con discapacidad a recibir una educación inclusiva de 
calidad.

Respecto a la concepción del futuro de sus hijos con discapacidad, los informantes 
reconocieron compartir sentimientos de duda, incertidumbre o desasosiego al pensar 
en el tipo de futuro que tendrán sus hijos en su vida adulta. Las preocupaciones más 
significativas expresadas radicaron en la imposibilidad de estimar una predicción real 
sobre el futuro grado de autonomía y nivel de independencia para realizar los queha-
ceres cotidianos alcanzado por sus hijos durante su vida adulta o el pronóstico de la 
calidad de las redes de apoyo de las que estos podrán disponer en su vida futura. Todo 
ello se acompañó de un pensamiento constante y generalizado sobre la expectativa de 
no llegar a sobrevivir a su hijo con discapacidad, idea estrechamente vinculada a un 
posible descenso de la calidad de vida de sus hijos cuando ellos hayan fallecido (Bren-
nan et al., 2017; Kruithof et al., 2021). No obstante, la máxima que todos y cada uno 
de los padres compartieron de forma unánime fue el deseo de cumplir la expectativa 
de que sus hijos fueran, por encima de todo, personas felices que tuvieran una vida 
digna.

5.	 Conclusiones

El presente estudio contribuye a profundizar en la experiencia paternofilial de la 
crianza de un hijo con discapacidad intelectual, atendiendo a diferentes estructuras y, 
por tanto, dinámicas familiares. La discapacidad en un hijo puede considerarse como 
un acontecimiento que transforma de forma variable las dinámicas previas existen-
tes en la familia, pudiendo llegar a modificar los roles habituales de sus miembros. 
No obstante, dimensiones psicológicas, culturales y sociales, tanto a nivel individual 
como familiar, se vinculan de forma directa a la vivencia que cada individuo y sis-
tema familiar tiene sobre la discapacidad de su hijo, sin poder determinar un perfil 
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diferencial entre las familias estudiadas ni un grado de impacto familiar específico ni 
determinante.

A partir de los resultados de la presente investigación se puede concluir que las 
perspectivas familiares sobre la vivencia paternofilial de la discapacidad intelectual se 
encuentran sujetas a variables intrínsecas y extrínsecas, tanto personales como fami-
liares, que generan relatos de vida únicos, donde el impacto negativo que esta circuns-
tancia puede provocar se equilibra con el impacto positivo. En este sentido, y ante el 
entendimiento de la discapacidad de un hijo, los resultados arrojan factores comunes 
para casi la totalidad de los casos estudiados, siendo la conmoción ante el recibimien-
to de un hijo con discapacidad una de las variables destacadas con mayor frecuencia 
por las familias de hijos con discapacidad intelectual, mientras que la adquisición de 
valores humanos esenciales de forma natural fue uno de los aspectos positivos más 
referido. El entendimiento y la visión general que los padres tienen sobre la discapaci-
dad de sus hijos se observaron como positivos existiendo en las familias una sensación 
de funcionamiento normal.

En conclusión, con el desarrollo del presente estudio, se pretende poner de ma-
nifiesto la importancia de la consideración de las diferentes dimensiones que confor-
man las perspectivas familiares que surgen ante la crianza de hijos con discapacidad 
intelectual con la intención de abogar por una óptima planificación de intervenciones 
psicosociales en el ámbito familiar de la discapacidad intelectual.

El estudio presenta diversas limitaciones, entre las que se señalan, principalmente, 
un reducido tamaño muestral, así como una homogeneización de las características 
sociológicas de la muestra estudiada. Todo ello conduce a que exista un cierto sesgo 
en los resultados obtenidos, lo que puede impedir su generalización y transferencia a 
otros contextos.

Se recomienda dedicar futuras líneas de trabajo e investigación a analizar de forma 
más profunda las percepciones parentales sobre la crianza de un hijo con discapaci-
dad. Para ello, se recomienda desarrollar estudios de mayor envergadura y de carácter 
mixto, que incluyan metodologías tanto cualitativas como cuantitativas, que permitan 
una comprensión integral del fenómeno abordado. La utilización de instrumentos 
estandarizados de medición que aborden el tipo de funcionamiento y dinámica de las 
estructuras de familias con hijos con discapacidad, así como de escalas de análisis de 
los patrones de resiliencia individual y familiar, podrá aportar una visión complemen-
taria a los resultados cualitativos recogidos en la presente investigación.
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Resumen: La finalización de la educación postsecundaria se asocia con un mejor 
acceso al empleo y es una forma importante de incrementar los índices de calidad de vida 
de las personas con discapacidad intelectual; y aun cuando los programa universitarios 
inclusivos han aumentado en todo el mundo, se sabe poco acerca de cómo estos impac-
tan directamente en la calidad de vida de los estudiantes con DI. Objetivo: Conocer 
cómo la participación en un programa universitario para estudiantes con discapacidad 
intelectual contribuye a su calidad de vida. Método: Se aplicó la Escala Integral de CDV 
para personas con DI y del Desarrollo y se analizan los resultados considerando varia-
bles de curso, rol y género de los participantes. Resultados: Se observa un incremento en 
todas las dimensiones de la CDV y en el índice total en los cursos superiores. Los padres 
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evalúan con mejores puntajes todas las dimensiones de la CDV que los estudiantes. Am-
bos grupos (estudiantes y sus padres) creen que el programa ha contribuido a la mejora 
de la calidad de vida y manifiestan que hacen falta mayores instancias de participación 
con pares sin discapacidad. 

Palabras clave: calidad de vida; discapacidad intelectual; universidad. 

Abstract: Completion of post-secondary education is associated with better access 
to employment and is an important way of increasing quality of life rates for people with 
intellectual disabilities; and even though inclusive university programs have increased 
around the world, little is known about how they directly impact the quality of life of 
students with ID. Target: Know how participation in a university program for students 
with intellectual disabilities contributes to their quality of life. Method: The Compre-
hensive QOL Scale for people with ID and Development was applied and the results 
were analyzed considering variables of course, role and gender of the participants. Re-
sults: An increase is observed in all the dimensions of the QOL and in the total index 
in the higher courses. Parents evaluate all QOL dimensions with better scores than stu-
dents. Both groups (students and their parents) believe that the program has contributed 
to improving the quality of life and state that greater instances of participation with 
non-disabled peers are needed.

Keywords: quality of life; intellectual disability; University.

1.	 Introducción

La educación universitaria es más que un camino hacia el mundo la-
boral. En ella, los estudiantes universitarios crean nuevas relaciones que pue-
den fortalecer sus habilidades interpersonales y conducir a nuevas amistades; 

aumentan las habilidades de independencia y aprenden a gestionar sus vidas de una 
manera más eficaz (Lee et al., 2021). Sin embargo, esta experiencia no ha estado dis-
ponible para jóvenes y adultos con discapacidad intelectual (DI de ahora en adelan-
te). Tradicionalmente las universidades han sido un espacio donde las personas con 
discapacidad no han tenido acceso, ya sea por infraestructuras inaccesibles o porque 
las rutas de acceso son estandarizadas, no aptas para todas las personas (O’Donovan, 
2021). Es decir, el ingreso en la Universidad ha sido para aquellos que cumplen ciertos 
requisitos de entrada como contar con un diploma de escuela secundaria que, a su 
vez, exige calificaciones específicas (Vinoski et al.) y capacidades físicas, sensoriales, 
cognitivas y emocionales que no impliquen cambios en los entornos tradicionales de 
educación. 

En Chile, con la Ley 20422 que establece normas sobre igualdad de oportunidades 
e inclusión social de personas con discapacidad (Ministerio de Planificacion. Chile, 
2010), se ha exigido a las Universidades la incorporación de estudiantes en situación de 
discapacidad, lo que ha implicado la adaptación de espacios físicos, capacitación do-
cente y la creación de departamentos de inclusión que apoyan los procesos inclusivos 
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en contextos universitarios de jóvenes con discapacidad física, sensorial, de aprendi-
zaje, emocionales y sociales. Sin embargo, para jóvenes y adultos con DI, aún no es 
una alternativa viable ya que su “desarrollo cognitivo, lingüístico y su capacidad de 
pensamiento reflexivo no siempre se encuentran acorde a los parámetros de ingreso a 
este sistema educacional, que se basa fundamentalmente en el pensamiento reflexivo y 
Abstracto” (Lucía y Von Furstenberg Letelier, 2011, p. 74). Sin embargo, aun cuan-
do no es una alternativa generalizada, las experiencias de educación universitaria para 
personas con DI está en aumento en todo el mundo (Lee et al., 2021; Whirley et al., 
2020). Existen pocos estudios acerca de cómo los programas impactan directamente 
a los estudiantes con DI; la mayoría de las investigaciones al respecto se centran en el 
impacto en el empleo (Lee et al., 2021; Prohn et al., 2018), donde se ha descubierto 
que la educación superior para jóvenes o adultos con DI está fuertemente relacionada 
con resultados laborales positivos (Kaya, 2018). Otros estudios han tenido un carác-
ter más cualitativo, orientados a conocer los beneficios que perciben los estudiantes, 
padres y personal del programa, durante el tiempo que se está en la universidad (Mi-
ller et al., 2018), pero sin utilizar medidas estandarizas o datos objetivos que permitan 
capturar las formas en que los estudiantes participantes en programas universitarios 
inclusivos se ven afectados. 

El presente estudio aborda esta brecha en la investigación, explorando cómo un 
programa universitario chileno destinado a jóvenes con DI afecta a su CDV en cada 
una de sus dimensiones; es decir, saber si, tras su paso por la universidad, su CDV 
se ve afectada, en qué medida y qué debería cambiar. Para ello se utilizó la Escala de 
Evaluación Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o 
del Desarrollo (Verdugo et al., 2013), teniendo como informantes a los propios estu-
diantes y sus respectivos padres. 

1.1.	 Educación universitaria inclusiva

Junto con el incremento de la educación universitaria inclusiva, existe también 
una enorme diversidad de programas orientados a las personas con DI. Brady (2021) 
explica que esta diversidad se debe a que aún es un fenómeno reciente, con escaso 
consenso de cómo debe ser un programa universitario inclusivo. Agrega, además, que 
la mayoría de los programas existentes se han formado sin una base fundamentada en 
la investigación, reclamando la importancia de ella para comprobar el éxito de los pro-
gramas universitarios. Brady compara la creación de estos programas con la metáfora 
“Building an air craft as one is flying it” (Brady, 2021, p. 206), que en español sería 
“Construir un avión mientras uno lo está volando”. 

Investigadores como Grigal et al. (2012) y Neubert y Moon (2006) han identifi-
cado tres modelos de programas universitarios para jóvenes con DI según el nivel de 
inclusión: sustancialmente separado, mixto o híbrido e inclusivo. 

El modelo sustancialmente separado hace referencia a aquellos programas que 
ofrecen cursos y actividades exclusivas para los estudiantes con DI y con escasa rela-
ción con estudiantes universitarios convencionales. Este modelo ofrece, generalmente, 
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actividades relacionadas con habilidades para la vida independiente, preparación para 
el trabajo y habilidades de socialización (Grigal et al., 2012) entre otras actividades 
específicas de cada programa. Las actividades de interacción con estudiantes sin DI 
suelen ser en los espacios de recreación. Generalmente este tipo de programas no en-
trega un título, sino un certificado de finalización del programa realizado. El modelo 
mixto o híbrido ofrece cursos específicos para estudiantes con DI combinados con la 
posibilidad de participar en cursos con estudiantes sin DI, generalmente en modali-
dad de oyente, sin que cuenten sus calificaciones. Y el modelo inclusivo o de apoyo 
individual inclusivo involucra a los estudiantes con DI en todos los aspectos de la 
comunidad universitaria, de manera similar a los estudiantes universitarios tradicio-
nales, con asesoramiento y apoyo educativo. Cabe mencionar que los dos primeros 
modelos aún están en la esfera de la exclusión ya que proveen un aprendizaje total o 
parcial junto a otros estudiantes con DI únicamente. 

Independiente del modelo, la investigación de los efectos de un programa uni-
versitario en los estudiantes con DI, en su mayoría, tienden a ser positivos. Prohn 
et al. (2018) examinaron los cambios en la independencia en seis estudiantes con DI 
que participan en un programa inclusivo de educación postsecundaria y encontraron 
que, tras un año, demostraban más habilidades de adaptación y que requerían menos 
apoyo en sus vidas diarias. Otros estudios demuestran que los estudiantes con DI que 
participan en la universidad experimentan una mayor satisfacción en la autoestima, el 
respeto propio, las relaciones interpersonales, en la autodeterminación y la inclusión 
social (Kleinert et al., 2012; Lee et al., 2021); estas son dimensiones que componen la 
calidad de vida descrita por Schalock y Verdugo (2016). Sumado a ello, los estudiantes 
mejoran las posibilidades de empleo y sus trabajos son mejor remunerados (Grigal et 
al., 2011; O’Brien y Bonati, 2019). 

Otros estudios han explorado las barreras que enfrentan los programas universi-
tarios para personas con DI; Plotner y Marshall (2015) encontraron, entre ellas: las 
percepciones del entorno universitario, el financiamiento y las vías de acceso. Respec-
to a las percepciones, Kleinert et al. (2012) argumentaron que una de las barreras para 
la universidad inclusiva se encuentra en las actitudes de subestima y las bajas expec-
tativas de que los estudiantes con DI puedan contribuir al entorno universitario. Al 
contrario, Westling et al. (2013) encontraron que los estudiantes universitarios eran 
muy positivos sobre sus experiencias con estudiantes con DI que participaban en la 
universidad. Respecto al financiamiento, el convertirse en estudiante universitario ge-
neralmente se traduce en el pago de una matrícula que puede o no estar subvenciona-
da por la financiación gubernamental, dependiendo de algunos requisitos que las per-
sonas con DI no siempre alcanzan, como lo son un puntaje elevado de calificaciones 
y la finalización del último curso de secundaria. Por lo tanto, este tipo de programas 
tiende a depender de la filantropía, el compromiso corporativo y la obtención de sub-
venciones (O’Brien y Bonati, 2019). Con relación a las vías de acceso a la universidad, 
estas son tradicionales, sin vías alternativas para las personas con DI, y generalmente 
hay una tendencia a la “buena voluntad” de algunas universidades que han creado sus 
propias vías de ingreso para personas con DI, pero sin un apoyo de políticas públicas 
que vayan en ese sentido (O’Donovan, 2021). 
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La Universidad Andrés Bello de Chile es un ejemplo de este tipo de programa. Es 
pionera en el país con un programa para jóvenes con DI y ha tenido que enfrentar 
estos desafíos para llevar a cabo la propuesta inclusiva y que hoy ya tiene 14 años 
de funcionamiento. Han existido otras experiencias que han seguido el ejemplo que 
no han podido subsistir, probablemente debido a estas tres grandes barreras que se 
han mencionado. Cabe destacar que para participar en el programa los estudiantes 
deben tener: (a) 18 años de edad, (b) una discapacidad intelectual o del desarrollo, (c) 
no cumplir con los requisitos de admisión en un programa universitario estándar y 
(d) exhibir suficientes habilidades comunicativas y funcionales según lo determinado 
por el equipo del programa. No es necesario haber cursado la enseñanza secundaria 
obligatoria; se aceptan estudiantes que se hayan beneficiado de la Escuela Especial e 
incluso aquellos que, hasta la fecha, no había encontrado una alternativa de forma-
ción. El programa tiene una duración de tres años, por lo que en el estudio se incluyó 
a todos los estudiantes matriculados al año 2019 de las tres ciudades.

1.2.	 Calidad de Vida 

Existen muchas definiciones de CDV, sin embargo, se ha considerado que el mo-
delo ecológico propuesto por Schalock y Verdugo (2016) es el más adecuado para 
este trabajo por encontrarse alineado con la actual definición de DI enmarcada bajo 
un paradigma de apoyo a la calidad de vida que integra los conceptos claves y apoyos 
(Gómez et al., 2021). En este paradigma el concepto de CDV proporciona un marco 
para el desarrollo de políticas, mejora de prácticas y la evaluación de resultados debi-
do a la propiedad universal del concepto, los valores, el enfoque en el individuo y el 
énfasis en los resultados valorados (Mittler, 2015; Schalock y Verdugo, 2019). 

La CDV es definida como “un estado deseado de bienestar personal que: (a) es 
multidimensional; (b) tiene propiedades éticas –universales– y émicas –ligadas a la 
cultura–; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) está influenciada por 
factores personales y ambientales” (Verdugo et al., 2009, p. 19). En este modelo se 
distinguen ocho dimensiones esenciales de calidad de vida que son importantes para 
todas las personas: bienestar emocional, bienestar físico, bienestar material, relaciones 
interpersonales, desarrollo personal, autodeterminación, inclusión social y derechos.

En el campo de la DI existe una alineación entre la prestación de los apoyos con el 
marco de calidad de vida, enfatizando el rol que los apoyos individualizados desempeñan 
en la mejora de los resultados personales relacionados con la CDV (Van Loon, 2009). 
Así, por ejemplo, la evaluación de necesidades determina los apoyos que una persona 
necesita para participar correctamente en actividades vitales más importantes y, por tan-
to, obtener resultados personales mejorados (Schalock, 2009). Este plan individualizado 
se construye sobre la base de las dimensiones de la calidad de vida, cuyos resultados 
se utilizan para evaluar el impacto del plan individualizado, entregando referencias, a 
través de informes de cambios longitudinales en los resultados personales a nivel in-
dividual, del sistema/organización, y en comparación con los índices de la CDV de la 
comunidad (Keith y Bonham, 2005) y resumir el progreso de la persona y proporcionar 
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comentarios a la organización (Schalock, 2009). Los criterios para seleccionar resulta-
dos personales concretos son aquellos que reflejan lo que las personas quieren en sus 
vidas, se relacionan con normas y principios actuales y futuros, los proveedores de ser-
vicios tienen algún control sobre ellos y se pueden utilizar con el objetivo de informar 
sobre la calidad y la mejora (Schalock y Verdugo, 2007). Así surgen los seis estándares 
de programas de calidad de vida enumerados en la Tabla 1. 

Tabla 1. Estándares de programas de calidad de vida

La aplicación de los principios de calidad de vida.
El uso en los programas de principios basados en la calidad de vida.
La medida de resultados personales.
La demostración de fidelidad al modelo conceptual.
La vinculación entre las necesidades de apoyo evaluadas y las dimensiones de 
calidad de vida.
El uso de resultados personales para guiar el cambio organizacional y la mejora de 
la calidad.

Fuente: Schalock y Verdugo, 2016, p. 23.

2.	 Método

El objetivo de este estudio es utilizar el modelo de Calidad de Vida como marco de 
orientación para medir el efecto en los estudiantes con DI que participan de un pro-
grama universitario chileno. Para ello se utilizó un enfoque cuantitativo en el cual que 
se evaluó el nivel de CDV y sus componentes según la percepción de los estudiantes 
y sus padres y se establecieron comparaciones entre los resultados.

2.1.	 Participantes

Este estudio incluyó a 126 estudiantes con diagnóstico de discapacidad intelectual 
leve a moderada1 de los cuales el 58 % son hombres y el 42 % mujeres (ver Tabla 2). 
Todos ellos matriculados en el programa Diploma en Habilidades Laborales, perte-
neciente a la Universidad Andrés Bello de Chile y que está presente en tres ciudades: 
Santiago, Viña del Mar y Concepción. En relación con los perfiles de los estudiantes 
que participaron de la investigación distribuidos por ciudad y sexo, se determinó que 
la ciudad de Santiago es la que cuenta con mayor cantidad de matrícula, ya que es una 
ciudad con mayor población y con mayores posibilidades de estudiantes que no re-
quieren apoyo financiero para estudiar en la universidad, a diferencia de Concepción 
y Viña del Mar, donde la mayoría cuenta con apoyo financiero privado.

1  Esta información es entregada por la universidad. 
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Tabla 2. Distribución de estudiantes por sexo y ciudad

Primer año Segundo año Tercer año Total
Mujer Hombre Mujer Hombre Mujer Hombre

Santiago 13 10 6 16 7 11 63
Viña del Mar 5 8 6 4 3 9 35
Concepción 6 6 4 4 2 6 28
Total 24 24 16 24 12 26 126

2.2.	 Instrumentos 

Para la recopilación de datos se utilizó la Escala INICO-FEAPS de evaluación in-
tegral de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo; es 
la que ofrece más evidencias empíricas en su aplicación (Gómez et al., 2010; Verdugo et 
al., 2012; Wang et al., 2010). Esta escala está compuesta por dos subescalas: el informe 
de otras personas y el autoinforme, con 72 ítems equivalentes que evalúan aspectos ob-
servables de la vida de la persona con discapacidad. El primero lo diligencian un infor-
mante clave (en este caso fueron los padres de los estudiantes) y el segundo las personas 
con DI. El formato de respuesta de la escala es tipo Likert con cuatro opciones: nunca, 
algunas veces, frecuentemente y siempre. En lo que respecta a sus propiedades psicomé-
tricas, esta escala evidencia una consistencia interna de 0,915 y 0,931 para el autoinforme 
e informe de terceros, respectivamente. Los resultados de la escala fueron discutidos 
en grupos focales tanto con los estudiantes como con sus padres. Sin embargo, en este 
trabajo solo se presenta la información obtenida de los cuestionarios.

2.3.	 Procedimiento

El director de cada sede envió a través de correo electrónico, tanto a los estudiantes 
como a sus padres, los objetivos de investigación y la invitación a participar de manera 
voluntaria en ella. La recopilación de datos se llevó a cabo al comienzo del año acadé-
mico, entre marzo y abril de 2019. El equipo2 de cada sede del programa se encargó de 
guiar el proceso con los estudiantes para que contestaran el cuestionario en horario de 
clases. En algunos casos, se realizaron pequeños grupos para hacer un mejor acompaña-
miento. En el caso de los padres, la escala fue enviada a casa y devuelta ya sea de manera 
física o por correo electrónico. Se elaboró un informe individual el cual fue entregado y 
discutido en grupos focales, tanto con los estudiantes como con sus padres.

2.4.	 Análisis de datos

Los datos fueron analizados a través del paquete estadístico SPSS 15.0. para Win-
dows. Se llevó a cabo un análisis preliminar de estadísticas descriptivas y luego un aná-

2   Los equipos están compuestos por psicólogos, psicopedagogos y educadora diferencial. 
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lisis de la varianza, de normalidad y valores atípicos. Se determinó que la consistencia 
interna de la escala INICO-FEAPS en la muestra empleada es de 0,824, lo que indica 
una fiabilidad elevada. Se realizaron pruebas de hipótesis o estadística bivariada, cru-
zando todas las dimensiones de la escala con las respuestas de los estudiantes de las 
tres ciudades. Se realizan pruebas no paramétricas U de Mann Whitney. También se 
realizaron modelos de análisis de variancia, incluyendo los factores que podían incidir 
en la variabilidad de la puntuación de las escalas, rol, curso, sexo y ciudad, a través 
de modelos generales lineales univariantes o UNIANOVA, procedimiento que nos 
permitió modelizar las escalas –de V6 a v16–3 en función de sexo, curso y rol como 
factores principales –ciudad se declinó al no ser determinante–, de sus interacciones 
de primer orden (dos a dos: sexo*curso, sexo*rol y curso*rol) y de sus interacciones 
de segundo orden (modelo completo: sexo*curso*rol). La depuración de los modelos 
se realiza siguiendo los principios de parsimonia y de jerarquía. Es decir, buscando 
modelos con el mínimo de componentes y respetando la jerarquía –manteniendo los 
componentes de menor orden cuando exista uno de mayor orden significativo–. 

3.	 Resultados

El primer análisis es por roles (padres y alumnos) en todas las dimensiones. Se 
observa que los grados de significación se encuentran en todas las variables, es decir, 
existen diferencias significativas entre lo que opinan los padres y los propios estu-
diantes, donde los padres tienen puntuaciones supriores a las de sus hijos en todas las 
dimensiones que componen la CDV (ver Tabla 3). Así también ocurre con el Índice 
de Calidad de Vida (ICDV), donde las puntuaciones que entregan los padres son su-
periores a la evaluación que hacen los propios estudiantes de su CDV. 

Tabla 3. Resultados de estudiantes 
y apoderados en cada dimensión

Dimensiones Rol Rango promedio
Autodeterminación Apoderado 128,13

Estudiante 110,96
Derechos Apoderado 136,58

Estudiante 103,51
Bienestar emocional Apoderado 122,92

Estudiante 114,57
Inclusión social Apoderado 129,40

Estudiante 108,82

3  Corresponden a las dimensiones que componen la CDV: V6 = Autodeterminación, V7 = Derechos, 
V8 = Bienestar emocional, V9 = Inclusión Social, V10 = Desarrollo personal, V11 Relaciones interpersona-
les, V12 = Bienestar material, V13 = Bienestar Físico, V16 = índice de calidad de vida. 
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Tabla 3. Resultados de estudiantes 
y apoderados en cada dimensión

Dimensiones Rol Rango promedio
Desarrollo personal Apoderado 126,41

Estudiante 110,47
Relaciones interpersonales Apoderado 115,02

Estudiante 120,67
Bienestar material Apoderado 146,28

Estudiante 93,83
Bienestar físico Apoderado 133,79

Estudiante 104,92
Índice Calidad de Vida Apoderado 134,11

Estudiante 104,64

En el análisis solo del Rol Alumno se obtienen diferencias entre cursos. Se observa 
que en las variables de Autodeterminación, Inclusión Social, Relaciones Interperso-
nales, Bienestar Material y Bienestar Físico no existen diferencias significativas. Estas 
diferencias sí están presentes en las dimensiónes de Derechos, Bienestar Emocional 
Desarrollo Personal y en el Índice de CDV. Al ver los rangos medios, se observa (ver 
Tabla 4) que normalmente la puntuación de los alumnos de 3.er año es mayor en casi 
todas las dimensiones que los cursos inferiores, excepto en relaciones interpersonales, 
donde los alumnos de 1.er año son los que tiene mayores puntajes. 

Tabla 4. Resultados de estudiantes por curso en cada dimensión

Dimensiones Curso Rango promedio

Autodeterminación
Primero 61,73
Segundo 59,46
Tercero 69,99

Derechos
Primero 55,64
Segundo 62,14
Tercero 74,87

Bienestar emocional
Primero 65,25
Segundo 52,00
Tercero 71,97

Inclusión social
Primero 59,30
Segundo 58,44
Tercero 72,73
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Tabla 4. Resultados de estudiantes por curso en cada dimensión

Dimensiones Curso Rango promedio

Desarrollo personal
Primero 56,07
Segundo 57,53
Tercero 76,04

Relaciones interpersonales
Primero 65,12
Segundo 57,36
Tercero 64,73

Bienestar material
Primero 58,92
Segundo 61,70
Tercero 69,70

Bienestar físico
Primero 58,80
Segundo 57,86
Tercero 74,00

Índice Calidad de Vida
Primero 58,16
Segundo 56,04
Tercero 76,81

A continuación, vemos los resultados de los modelos UNIANOVA, con los fac-
tores ciudad, curso y rol (padre y estudiante), dentro de cada dimensión. Como se 
mencionó, el factor “ciudad” no fue significativo en ninguna de las dimensiones, por 
lo que se elimina de los modelos de análisis.
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Tabla 5. Medias y desviaciones estándar de las puntuaciones

Rol x Sexo x Curso V6 V7 V8 V9 V10 V11 V12 V13 V16

Apoderado

Hombre

1 Primero
Media 11,6 11,2 10,0 10,3 11,4 11,4 11,8 10,5 64,0

DE 2,7 2,7 3,2 2,5 2,3 2,9 2,2 2,8 23,3

2 Segundo
Media 12,7 12,2 11,1 11,2 11,6 11,0 12,2 10,5 73,9

DE 2,3 1,3 2,2 2,4 2,7 2,7 2,6 2,5 13,8

3 Tercero
Media 12,6 11,7 10,3 10,7 11,7 10,3 13,3 11,4 72,9

DE 2,4 3,2 2,2 2,7 3,3 2,5 2,0 1,6 19,5

Mujer

1 Primero
Media 12,0 11,7 10,1 10,8 11,0 11,5 11,3 10,0 65,2

DE 2,2 2,5 2,7 2,9 2,3 2,8 2,7 3,3 23,9

2 Segundo
Media 10,4 10,0 9,0 8,9 8,9 9,2 10,9 9,2 43,4
DE 2,5 1,5 2,1 3,0 2,6 3,5 2,4 2,3 25,9

3 Tercero
Media 10,4 11,9 9,0 7,8 11,8 8,4 12,8 10,6 60,0

DE 2,2 1,3 3,0 2,9 2,9 3,3 1,2 3,2 15,8

Estudiante

Hombre

1 Primero
Media 11,9 10,0 10,5 9,8 10,1 11,0 10,0 9,0 54,2

DE 2,4 3,3 3,1 3,0 2,6 2,8 3,0 3,3 32,5

2 Segundo
Media 11,0 10,0 9,4 8,9 10,5 10,4 10,2 8,3 46,3

DE 2,4 2,2 2,8 3,3 2,2 2,9 2,8 3,7 30,8

3 Tercero
Media 12,0 11,5 10,5 10,8 11,8 11,3 11,0 10,3 66,6

DE 2,3 2,5 2,5 2,6 2,3 3,0 2,6 3,2 24,7

Mujer
1 Primero

Media 10,3 9,5 9,0 8,1 9,8 11,1 9,4 8,6 42,7
DE 3,1 2,2 3,0 3,6 3,0 2,2 3,2 3,4 23,7

2 Segundo Media 11,2 10,5 8,2 9,3 10,0 10,3 10,2 9,1 47,9

Variable Autodeterminación. Al analizar la variable autodeterminación se encuen-
tra que los hombres tienen mayores puntuaciones que las mujeres, según la opinión 
de los padres y de los propios estudiantes. Tal como se muestra en las Figuras 1 y 2, la 
percepción que tienen tantos los padres como los estudiantes es que la autodetermi-
nación se va incrementando en la medida que se transita hacia los cursos superiores. 

Variable Derechos. Al igual que en la variable de autodeterminación, encontramos 
diferencias significativas entre hombres y mujeres, por curso y según quien responda 
(padre o alumno). Respecto al sexo, es interesante observar cómo se obtienen pun-
tajes en todas las dimensiones que componen la CDV y en la variable derechos no 
se hace excepción. Tanto padres como estudiantes evalúan con puntajes inferiores a 
las mujeres que a los hombres. Respecto al curso se observa que hay un incremento 
del conocimiento de sus derechos en tercer año, habiendo una baja considerable en 
segundo (ver Figuras 3 y 4). Esto podría explicarse porque al entrar al programa, es 
decir en primer año, los estudiantes no se han cuestionado o no les han explicado sus 
derechos; en segundo año se hacen conscientes, y en tercer año, pueden hacerlos valer. 
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Figura 1. Medias en Autodeterminación según los padres

Figura 2. Medias en Autodeterminación según estudiantes
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Figura 3. Medias en variable Derechos de padres

Figura 4. Medias en variable Derechos de estudiantes

Variable Bienestar Emocional. Al analizar esta variable, no se observan diferencias 
significativas respecto al curso ni a la opinión de los padres v/s alumnos. Si bien hay 
un incremento en los puntajes de los cursos superiores, estos no son significativos. Lo 
mismo ocurre si observamos las diferencias por roles, donde los padres entregan pun-
tuaciones superiores a las de los estudiantes, pero estas no son significativas. Donde 



universidad y discapacidad intelectual: aportes a la calidad de vida 
según las percepciones de estudiantes y padres de un contexto chileno 

paula contesse carvacho, pilar pineda herrero y josep maría sanahuja galvadà

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 29-52

– 42 –

hay una diferencia importante es en relación con el sexo (p = 0,004), donde las mujeres 
tienen puntajes inferiores a los hombres en esta dimensión. 

Variable Inclusión Social. Al igual que en las otras dimensiones, los padres tienen 
puntuaciones superiores a las de sus hijos respecto a la inclusión y las mujeres nuevamen-
te tienen puntuaciones inferiores a las de los hombres. Además, se observa un incremen-
to en los puntajes de los cursos superiores respecto a esta dimensión (ver Figuras 5 y 6). 

Figura 5. Medias Inclusión Social. Padres

Figura 6. Medias Inclusión Social. Estudiantes
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Variable Desarrollo Personal. Las diferencias por sexo y curso son las más sig-
nificativas, siendo este último el factor que muestra mayor significación (p = 0,022), 
seguido de sexo (p = 0,052). El grafico de medias de la Figura 7 muestra con claridad 
la falta de interacción entre sexo y curso. El curso con mayor puntuación siempre 
es 3.er, y también se observa como el grupo hombres siempre muestra puntuaciones 
superiores a las mujeres. Estas tendencias no se ven alteradas o modificadas por el rol 
de quien contesta. 

Figura 7. Medias en Desarrollo Personal

Variable Relaciones Interpersonales. El modelo de análisis resultante muestra que 
ningún efecto principal ni de primer o segundo orden es significativo. Es decir, que 
no existen diferencias significativas entre roles, entre sexo y entre cursos. No obs-
tante, el que muestra mayor significación es por curso, con una p = 0,132, donde los 
estudiantes de primer año tienen puntuaciones levemente superiores a los de segundo 
y tercer año.

Variable Bienestar Material. El modelo de análisis resultante muestra que hay di-
ferencias significativas entre cursos y entre roles (el sexo no influye). En la Figura 8 se 
observa la diferencia que hay entre lo que opinan los padres y los estudiantes, donde 
los padres puntúan por sobre lo que opinan los estudiantes. 

El mismo comportamiento sigue la variable Bienestar Físico con grado de signifi-
cancia importante por roles (p = 0,001). 
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Figura 8. Medias de Bienestar Material. Padres y Estudiantes

Figura 9. Medias de Bienestar Físico. Padres y Estudiantes

Variable Índice de Calidad de Vida. Como se observa en la Figura 10, existen 
diferencias significativas según el sexo (p = 0,008) y el rol (p = 0,010); tanto padres 
como estudiantes evalúan con puntuaciones superiores a los hombres. Es decir, que 
los hombres tendrían mejor ICDV que las mujeres.
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Figura 10. Medias en el Índice de Calidad de Vida

4.	 Discusión 

Los resultados de la Escala Integral de Evaluación objetiva (informante clave) y 
subjetiva (informe de la personas con DI) de CDV dejan en evidencia que las personas 
con DI que participan del programa tienen un índice de CDV favorable y congruente 
en todas las dimensiones evaluadas de la CDV cuando se compara la puntuación me-
dia con la puntuación ideal; lo que resulta concordante con otras investigaciones rea-
lizadas en el país (Castro Durán et al., 2016; Vega et al., 2013) y un estudio transcultu-
ral entre Argentina, Brasil y Colombia (Verdugo et al.), donde se constató que todas 
las puntuaciones medias de las dimensiones superan la media teórica. Por otro lado, 
los resultados objetivos y subjetivos de la escala aplicada demuestran que el Índice de 
CDV se incrementa en la medida que se transita hacia los cursos superiores, es decir, 
que la CDV mejora en la medida que el estudiante lleva más tiempo en el programa 
universitario. Así también lo han determinado distintos estudios (Lee et al., 2021; 
Bethune-Dix et al., 2020; Vinoski Thomas et al., 2020) que demuestran que la parti-
cipación en un programa universitario para personas con DI genera un aumento en el 
desarrollo de habilidades académicas, que implican mayores posibilidades de empleo, 
pero, sobre todo, mayores habilidades sociales que les permiten ser miembros acti-
vos en la sociedad (Whirley et al., 2020). Al respecto, cabe mencionar estudios que 
evalúan la CDV de personas con DI que participan en contextos ordinarios (sin ser 
segregados en entornos exclusivos para personas con DI), obtienen significativamente 
mejores índices de CDV especialmente en aspectos como independencia, toma de de-
cisiones y elecciones, oportunidades, actividades de ocio y amistades (Bethune-Dix et 



universidad y discapacidad intelectual: aportes a la calidad de vida 
según las percepciones de estudiantes y padres de un contexto chileno 

paula contesse carvacho, pilar pineda herrero y josep maría sanahuja galvadà

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 29-52

– 46 –

al., 2020), por lo que, sin duda, programas universitarios que incluyan a personas con 
DI contribuirán a la mejora de la CDV y posterior inclusión laboral.

Un aspecto importante respecto a esta evaluación es que las puntuaciones de los 
padres son superiores a las de sus hijos, tanto en el ICDV como en cada una de las di-
mensiones que la componen. Esta información se contradice con la literatura, donde 
se encuentra que generalmente son los padres (o informe de otras personas) quienes 
evalúan con puntajes inferiores a la percepción de sus hijos (Verdugo et al., 2013; 
Castro et al., 2016). 

Por otro lado, al hacer un análisis por sexo, tanto en el grupo de padres como es-
tudiantes se obtiene que las mujeres tienen puntajes inferiores a los hombres en casi 
todas las dimensiones de la CDV y, por lo tanto, también en el ICDV. Este es un dato 
relevante, y que coincide con estudio realizado por Plena inclusión, cuyo informe es 
el Estudio + ZOOM, Exclusión social en la discapacidad intelectual, que expone que 
“las mujeres no tienen las mismas oportunidades ni de partida ni de llegada, y deben 
lidiar con mayores barreras en su participación política, económica, cultural y social” 
(Koop, 2019, p. 15). Y a esta condición se le suma la discapacidad intelectual o del 
desarrollo. Al respecto son preocupantes los pocos o casi nulos estudios que hayan 
abordado la discapacidad intelectual con una perspectiva de género; esto puede expli-
carse por la tendencia a considerar a este colectivo excluido como un todo, sin atender 
a sus particularidades (Koop, 2019; Koop et al., 2018). Existen numerosas estadísticas 
que muestran cifras de carácter general sobre personas con discapacidades, pero sin 
atender a la situación específica por tipo de discapacidad intelectual o del desarrollo 
y/o sexo.

Teniendo ya en consideración que en cada una de las dimensiones las mujeres 
obtienen puntajes inferiores a los de los hombres y que estos se van incrementando en 
la medida que se transita hacia los cursos superiores, es importante mencionar aque-
llas dimensiones con mayores y menores puntuaciones según quien haya contestado 
(padre o estudiante). Al respecto, es curioso observar que las dimensiones evaluadas 
más bajas en los padres son evaluadas con mayores puntajes por los estudiantes: Re-
laciones Interpersonales, Bienestar Emocional y Desarrollo Personal. Y, al contrario, 
aquellas dimensiones que fueron evaluadas más bajo por los estudiantes son las más 
altas en los padres: Bienestar Físico, Material y Derechos. Es importante mencionar 
que, si bien la dimensión de Autodeterminación no está dentro de las evaluadas más 
bajas, ni las más altas, cobra especial relevancia al analizar las otras dimensiones ya 
que se considera estrechamente ligada a la CDV. Las personas autodeterminadas ha-
cen que pasen las cosas para lograr algo específico y el grado en que una persona está 
autodeterminada influirá en las otras dimensiones de la CDV (Schalock y Verdugo, 
2016). Por lo tanto, si analizamos estas variables por separado, encontramos que, res-
pecto al Bienestar Físico, que hace referencia a dos grandes aspectos: el ocio y la salud, 
los padres consideran que sus hijos gozan de una buena salud, sin hacer mayor reparo 
en las actividades de ocio y, al contrario, los estudiantes centran su atención en las 
actividades recreativas. Estudios confirman que la participación, ocio y actividades 
recreativas contribuyen considerablemente a la CDV, porque incrementa la autoesti-
ma, favorece la interacción social y proporciona oportunidades para la adquisición de 
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habilidades y competencias para prosperar en el hogar y en la comunidad (Badia y 
Longo, 2009). Y aun cuando el programa entrega asignaturas de ejercicio físico (Taller 
Deportivo) y la universidad ofrece múltiples actividades deportivas y artísticas musi-
cales que son gratuitas para los estudiantes, estos no suelen participar de ellas. Al 
respecto, Cabeza y Castro (2017) explican que la principal causa de la menor condi-
ción física de las personas con DI es el sedentarismo, principalmente por la escasez de 
programas deportivos adecuados a sus características, a problemas para desplazarse 
de manera autónoma hasta los centros deportivos y falta de prioridad por parte de las 
familias. Sin embargo, como se mencionó anteriormente, la dependencia de las perso-
nas con DI y, por tanto, la falta de autodeterminación, causa que no tengan iniciativa 
en dirigir la acción hacia las actividades fuera de lo que es obligatorio (King et al., 
2006). En relación al Bienestar Material, que se refiere a los ingresos, condiciones de 
la vivienda, acceso a la información, a las posesiones y servicios, esta dimensión es 
evaluada alta por los padres, pero baja por los estudiantes; esto se debe a que los pa-
dres consideran que proveen a sus hijos todo lo necesario, pero sin atender o sin en-
tregar autonomía a sus hijos en la administración de su propio dinero; acción que se 
condice con la concepción de “eternos niños” hacia las personas con DI (Caldas Dan-
tas et al., 2014), que se les niega la autonomía para hacer uso de sus recursos. Lo mis-
mo ocurre con la dimensión de Relaciones Interpersonales, que hace referencia a las 
relaciones familiares, relaciones sociales y relaciones sexuales-afectivas La mayoría de 
los padres deja en blanco muchas de las preguntas (principalmente las referidas a las 
relaciones de pareja) y al final del instrumento se encuentran comentarios como “mi 
hijo/a no tiene interés sexual” o “mi hijo/a no ha tenido nunca un novio/a”. La consi-
deración de “eternos niños” les niega la posibilidad de estar en pareja y poder estable-
cer relaciones sexuales afectivas sanas (Caldas Dantas et al., 2014), especialmente por 
la opinión que tienen los padres y la falta de confianza de estos, por lo tanto, es un 
tema del que no se habla en casa. Los estudiantes, por su parte, no saben qué respon-
der, marcando la puntuación más elevada, pero sin hacer un análisis real de su situa-
ción relacional efectiva. Con respecto a la variable Bienestar Emocional, que se refiere 
a la satisfacción con la vida, al autoconcepto, a la ausencia de estrés o de sentimientos 
negativos, los alumnos identifican esta dimensión con el sentirse feliz o triste. Así 
mencionan que pertenecer al programa les ha aportado mucha felicidad, porque han 
encontrado amigos, sin embargo, aún se sienten muy inseguros realizando actividades 
por sí solos; tienen miedos que muchas veces le impiden realizar otras actividades que 
no sean estar en la universidad y en su casa. Los padres, por su parte, creen que es un 
área evaluada baja, porque aún falta confianza en las capacidades de sus hijos; apare-
cen temas como la aprensión y la sobreprotección, explicando que a menudo sus ex-
periencias incluyen aseveraciones como “tú no puedes” o “no eres capaz”, desarro-
llando lo que en la literatura científica se llama indefensión o desesperanza aprendidas, 
en la cual un sujeto aprende a pensar que está indefenso y que no tiene control sobre 
alguna situación dada, predisponiéndose a una actitud pasiva (Flórez et al., 2015). Así, 
entonces, aparece un gran desafío para los programas universitarios inclusivos: vencer 
las barreras de la autonomía para el ejercicio de sus elecciones, deseos, y hacer valer 
sus propios derechos. En relación con la dimensión Derechos, donde las personas con 
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DI son un colectivo especialmente vulnerable en lo que a defensa y protección de sus 
derechos se refiere, es evaluada alta por los padres y baja por los estudiantes; lo que 
coincide con Verdugo y Navas (2017), quienes determinaron que las personas con DI 
se sentían discriminadas por su DI, sobre todo aquellos que participan con mayor 
frecuencia en su entorno. Es el caso de los estudiantes evaluados para este estudio que, 
estando dentro de una universidad inclusiva, se comparan con sus pares y se ven vul-
nerados, por ejemplo, a participar activamente en el mundo laboral, a decidir cómo y 
con quién vivir, a la accesibilidad, entre otros (Verdugo y Navas, 2017). Esto los ha 
llevado a tener una visión más crítica que se evidencia en los resultados. Respeto a la 
dimensión de Desarrollo Personal, que se refiere a las posibilidades de recibir una 
educación adecuada, de aprender cosas interesantes y útiles, de disponer de conoci-
mientos y habilidades que permitan un manejo autónomo en la vida diaria y el tener 
éxito en las actividades llevadas a cabo (Verdugo y Navas, 2017), encontramos que la 
puntuaciones de los padres es baja y la de los alumnos alta. Esta diferencia puede ex-
plicarse, según O’Donovan (2021), por las expectativas que tienen los padres del de-
sarrollo personal de sus hijos y, al contrario, los estudiantes ya sienten un gran orgu-
llo de pertenecer a la universidad, lo que les otorga identidad, y un logro que satisface 
el autoconcepto al sentirse miembros activos de la sociedad. Además, la investigación 
ha demostrado que disponer de oportunidades para participar, aprender e involucrar-
se en actividades, es decir, tener oportunidades para el desarrollo personal, contribuye 
a la mejora de la CDV de las personas con DI (Verdugo y Navas, 2017). Finalmente, 
la dimensión Inclusión Social hace referencia a la integración y la participación en di-
ferentes contextos sociales y los apoyos recibidos; es la cuarta dimensión evaluada 
baja por los estudiantes y padres; estos últimos evalúan por debajo a las mujeres y 
además es la única dimensión que va disminuyendo tras el paso por el programa. Cabe 
mencionar que las personas con DI tienden a tener redes sociales más pequeñas en 
comparación con la población en general (O’Donovan, 2021) y suelen estar formadas 
predominantemente por los padres, hermanos y familiares y/u otras personas con DI 
(Eisenman et al., 2012); tienen menos posibilidades de estar casadas y tener hijos (Mc-
Carron et al., 2014), sentimientos que aparecen en las estudiantes del programa y que 
explicarían los bajos puntajes en los cursos superiores, ya que a pesar de estar con 
pares no logran acceder a la misma inclusión que mujeres de su edad.

5.	 Conclusión

Ya se ha mencionado anteriormente, que existen pocos estudios que hayan eva-
luado el efecto de programas universitarios en la CDV de las personas con DI y que 
la mayoría de ellos se han centrado en el impacto que tienen en el empleo (Lee et al., 
2021); si bien este estudio busca conocer el impacto en las dimensiones que componen 
la CDV, harían falta, tal como Lee et al. (2021) proponen, estudios longitudinales 
que refieran mejor el cambio en la evaluación tras el tránsito por la universidad. Sin 
embargo, tras esta investigación se confirma, sin duda, que la universidad es un aporte 
a la vida de cada estudiante en todas las dimensiones. Y se concluye que evaluaciones 
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como estas (medibles) son fundamentales tanto a nivel personal (de cada estudiante) 
para mejorar el autoconcepto y proporcionar entornos emancipadores (Schalock y 
Verdugo, 2016), como a nivel organizacional para determinar los recursos, servicios y 
apoyos deseados y necesarios según las propias personas con DI y sus familias, acción 
que hasta ahora es casi inexistente4. Es importante resaltar la diferencia de puntajes 
encontrados entre hombres y mujeres con DI, donde estas últimas tienen puntajes 
inferiores en todas las dimensiones. Esto requiere que el programa preste especial 
atención para igualar en lo posible las oportunidades de CDV. Por otro lado, si bien 
existen investigaciones que indican que la educación universitaria tiene un impacto 
poderoso en los estudiantes con DI y en las comunidades de las instituciones que 
la acogen (Bethune-Dix et al., 2020), en Chile y el resto de los países de la región, la 
representación de personas con DI que estén en la educación superior sigue siendo 
muy baja. Lo que coincide con Morningstar y Shoemaker (2018), quienes informan 
que las personas con DI son uno de los tres grupos que tienen menos posibilidades 
de progresar después de la escuela secundaria. En Chile, existen solo dos programas 
universitarios para personas con DI: uno de ellos está presente solo en la capital (San-
tiago de Chile) y el otro, con el que se ha trabajado en este estudio, presente en tres 
ciudades (Santiago, Viña del Mar y Concepción). Por lo que muchos estudiantes con 
DI quedan fuera de este. Esto, a su vez, trae como consecuencia que profesores de la 
educación secundaria se encuentran con dificultades para proponer alternativas de 
formación al término de la educación obligatoria a los estudiantes con DI, pues las 
alternativas siguen siendo escasas para estos jóvenes. Es así como el programa Diplo-
ma en Habilidades Laborales, durante poco más de una década, ha estado apoyando 
a jóvenes con DI para que puedan acceder a una experiencia universitaria rigurosa y 
relevante que cambie su carrera futura y sus trayectorias de vida. Al mismo tiempo 
apoya a la propia Universidad a ser una comunidad de aprendizaje marcada por la 
equidad, la diversidad y la excelencia inclusiva. Sin embargo, aún faltan otras univer-
sidades que se sumen a este desafío y políticas de gobierno que vayan en virtud de su 
creación, ya sea desde un apoyo financiero, técnico y de acompañamiento a las uni-
versidades. Sin duda el programa es un aporte a la CDV de cada estudiante; muchos 
arrastran trayectorias de aislamiento o rechazo, y encuentran en la Universidad un 
espacio de inclusión, participación y valoración personal, que cambia la vida tanto de 
los propios estudiantes como de sus familias.
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Resumen: A lo largo de estos años, la Planificación Centrada en la Persona (PCP) se 
ha encontrado con obstáculos que han impedido atender y cubrir algunas de las nece-
sidades de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo con problemas de 
conducta tanto en el ambiente familiar, profesional y personal (PCDI/PC). Por este mo-
tivo surge el presente estudio, detectar las necesidades que tienen PCDI/PC y, a su vez, 
las necesidades de los profesionales y familiares que afectan en la atención a las PCDI/
PC mediante grupos de discusión con profesionales, familias y PCDI/PC que forman 
parte de Plena Inclusión Madrid. En total han participado 82 personas que se distri-
buyen en profesionales (sanitarios, educativos, laborales y sociales), familias y PCDI/
PC y, en total, se han detectado 81 necesidades que afectan a estos tres grupos. Como 
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conclusión, estas necesidades descubiertas están suponiendo un obstáculo para que la 
metodología PCP tenga efectividad en las PCDI/PC, por lo que sería interesante que en 
futuros trabajos se estudien dimensiones que ayuden a cubrirlas.

Palabras clave: discapacidad intelectual; problemas de conducta; detección de ne-
cesidades; análisis por categorías.

Abstract: Throughout these years, Person Centered Planning (PCP) has encoun-
tered obstacles that have prevented meeting some of the needs of people with intellectual 
and developmental disabilities with behavior problems both in the family, professional 
and personal environment. For this reason, the present study arises, to detect the needs 
of PCDI/PC, and in turn, the needs of professionals and family members that affect the 
care of PCDI/PC through discussion groups with professionals, families and PCDI/
PC that are part of Plena Inclusión Madrid. In total, 82 people participated, divided into 
professionals (health, educational, work and social), families and PCDI/PC, and in total, 
81 needs have been detected that affect these three groups. In conclusion, these discov-
ered needs are posing an obstacle for the PCP methodology to be effective in PCDI/
PC, so it would be interesting for future studies to study measures to help cover them.

Keywords: intellectual disability; behavior problems; needs detection; categorized 
analysis.

1.	 Introducción

La Planificación Centrada en la Persona es una metodología que ha demos-
trado su eficacia para cubrir las necesidades de las personas con discapacidad 
intelectual y del desarrollo (Claes et al., 2010), promoviendo la autonomía, la 

participación y la toma de decisiones como, por ejemplo, en la elección de las rela-
ciones sociales, propósitos personales, vocaciones educativas y profesionales o en el 
proyecto de vida (Coyle, 2011; Pallisera, 2013). Por ello se convirtió en una práctica 
atractiva que ha permitido a los profesionales y a las personas con discapacidad tra-
bajar juntos para conseguir sus propios objetivos, convirtiéndose así en reales los 
principios de inclusión y normalización (Holdburn et al., 2007). 

A pesar de su eficacia, la puesta en práctica de esta metodología se ha encontra-
do con obstáculos que impiden atender y cubrir algunas de las necesidades de las 
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo en sus distintos ámbitos. Por 
ejemplo, en el ámbito familiar, la escasa participación familiar y su notable importan-
cia para las personas con discapacidad intelectual, la importancia de la comunicación 
fluida entre familia y persona con discapacidad, así como la necesidad de aumentar la 
interacción entre las familias y los centros (Velarde-Lizama, 2012; Fernández et al., 
2015; Hartley y Schultz, 2015; Martínez et al., 2015). En el ámbito sanitario, la falta 
de acceso a estos servicios, el exceso de tratamiento o el infradiagnóstico, la escasez 
de recursos preventivos, la mejora necesaria de las competencias de los profesionales 
de la salud, el incremento de los recursos asistenciales o la facilitación para realizar las 
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actividades de la vida diaria (Arrazola et al., 2014; Aguado Díaz y Alcedo Rodríguez, 
2012). En el ámbito social, la dificultad en la evaluación e intervención de las redes 
sociales, la escasa información, sensibilización o integración de las personas con dis-
capacidad intelectual en la sociedad, la desigualdad existente y la optimización de su 
participación funcional en su vida cotidiana (Arrigoni y Solans, 2018; Mercado García 
et al., 2013). En el ámbito educativo, la escasa formación especializada de los profesio-
nales y las familias en el ámbito de la discapacidad intelectual o acabar con las organi-
zaciones con intereses burocráticos (Arango et al., 2017; Gavia, 2013). O, por último, 
en el ámbito laboral, la dificultad de la inserción laboral y la falta de oportunidades, el 
desempleo o la falta de estabilidad (Gascón et al., 2012; Glukman et al., 2005). 

Sin embargo, los estudios dirigidos a identificar las necesidades no cubiertas se han 
realizado preferiblemente en PCDI y/o del desarrollo, sin tener en cuenta las diferen-
cias que pueden existir en las personas que además tienen un trastorno de conducta. A 
lo que hay que añadir que estas necesidades se hacen más evidentes en este colectivo 
(Ibáñez et al., 2009), ya que al no ser estos problemas una característica obligada ni es-
tática de la discapacidad, sino condicionada y con variabilidad (Gavia, 2013), dificulta 
encontrar una metodología de trabajo que sea aplicable para este tipo de población 
(Deb, 2001; Salvador-Carulla y Saxena, 2009). Por ello es necesario profundizar en 
las necesidades propias de las PCDI/PC, contando con la perspectiva añadida de las 
familias y los profesionales para, de esta forma, poner en práctica sus recursos y lograr 
que las PCDI/PC alcancen sus objetivos personales siguiendo el modelo PCP.

Y es por esto que nace este estudio, donde el objetivo principal es detectar las 
necesidades propias que tienen las v, contando con la perspectiva de las familias, pro-
fesionales de la salud, profesionales de la educación y profesionales que ofrecen otros 
tipos de apoyo o que tienen influencia sobre estas personas. Además, se pretende 
conocer también las necesidades que tienen tanto los profesionales como las familias 
a la hora de ofrecer apoyos de calidad a las PCDI/PC.

2.	 Método

2.1.	 Participantes

En total han participado 82 personas de forma voluntaria, de los cuales 21 eran 
hombres (25,61 %) y 61 mujeres (74,39 %), con una edad media de 46,63 años (DT 
= 11,44). Todos los participantes son PCDI/PC, familias y profesionales que están 
vinculados a la organización Plena Inclusión Madrid. En cuanto a los profesionales, 
pertenecen a cuatro áreas de intervención: área sanitaria, educativa, social y laboral 
(ver Tabla 1). Los profesionales que han participado han sido psicólogos, educado-
res sociales, fisioterapeutas, médicos, trabajadores sociales, preparadores laborales y 
orientadores escolares. 
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Tabla 1. Distribución de los participantes

n
Profesionales Área sanitaria 34

Área educativa 10
Área social 9
Área laboral 5

Familias 10
PCDI/PC 14

Nota. n: número de sujetos.

Plena Inclusión Madrid cuenta con un total de 363 centros repartidos por todo 
el territorio de la Comunidad de Madrid, acogiendo alrededor de 29.000 PCDI/PC, 
5.000 profesionales y 2.785 voluntarios que también brindan apoyos en las diferentes 
actividades que se realizan desde el centro. Su objetivo principal se encarga de atender 
las necesidades que presente cualquier persona con discapacidad intelectual o trastor-
no del desarrollo mediante centros de Atención Temprana y una Red de Servicios; 
además, organiza y coordina diferentes espacios para que todos los profesionales de 
esta asociación se reúnan, con la intención de mejorar la calidad de los apoyos a las 
personas con discapacidad intelectual y/o trastornos del desarrollo.

En total se han realizado 8 grupos de discusión y se han distribuido en base a la 
manera en que están vinculados a la asociación, siendo este vínculo el de familiares (2 
grupos), profesionales (6 grupos) y usuarios (1 grupo).

Se llevó a cabo un muestreo no probabilístico por conveniencia para la selección 
de los participantes, se comunicó a las PCDI/PC, familias y profesionales de los dife-
rentes ámbitos si querían colaborar de forma voluntaria en el estudio. Todas aquellas 
personas que accedieron a participar fueron distribuidas en los diferentes grupos de 
discusión.

2.2.	 Variables/dimensiones

Necesidades propias de las PCDI/PC: Esta variable abarca y recoge todas las 
necesidades de las PCDI/PC que no se han atendido y que, de alguna manera, in-
fluyen negativamente en su desarrollo. Estas necesidades afectan directamente en la 
manera en que se aplica la metodología PCP, no permitiendo que sea tan efectiva. 
Todas ellas fueron recogidas en los grupos de discusión que se llevaron a cabo con 
las PCDI/PC, con los profesionales que trabajan directa o indirectamente y con las 
familias. 

Necesidades de los profesionales y familia y que afectan a las PCDI/PC: Esta 
variable abarca y recoge todas las necesidades que no están atendidas en los pro-
fesionales y las familias y que afectan de forma directa o indirecta a las PCDI/
PC, dificultando la manera de ofrecerle apoyos siguiendo la metodología de trabajo 
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PCP. Estas necesidades se recogieron en los grupos de discusión que se llevaron a 
cabo con profesionales que trabajan directa o indirectamente con las PCDI/PC, las 
familias y las PCDI/PC.

2.3.	 Procedimiento

Para la creación de los grupos focales se siguieron las recomendaciones de dicha 
técnica para investigaciones cualitativas (Buss Thofehrn et al., 2013). En la composi-
ción de los grupos se tuvo en cuenta que todos los participantes tuvieran un rasgo en 
común, en este caso vínculo directo con la discapacidad intelectual y los problemas de 
conducta. El número de participantes predominante en la literatura es de 4 a 15, en el 
presente estudio cada grupo estuvo compuesto entre 8 y 14 participantes. En cuanto 
al número de encuentros se considera que con uno es suficiente (De Antoni et al., 
2001). En relación con el lugar de realización, de los 8 grupos de discusión, 5 se reali-
zaron presencialmente en diferentes centros pertenecientes a Plena Inclusión Madrid, 
sin embargo, los últimos 3 se tuvieron que llevar a cabo a través de la plataforma onli-
ne Zoom dada la situación generada por la pandemia del COVID-19. Si bien es cierto 
que es preferible que la sesión tenga lugar fuera del lugar de trabajo, por la facilidad 
de acceso y por realizarse en horario laboral, tuvieron lugar en los propios centros. 
Se garantizó que el espacio facilitara la interacción de los participantes a través de la 
disposición del mobiliario. En cuanto al tiempo de duración de la sesión, tuvieron una 
duración media de entre 1 hora y media o 2 horas en función de las necesidades de 
cada grupo o de la cantidad de participantes que lo conformaran.

Una vez establecidos cuáles serían los grupos de discusión y sus respectivos parti-
cipantes, se nombró un moderador que pertenecía a Plena Inclusión Madrid con la fi-
nalidad de seguir un orden de palabra y que no se perdiera información por interrup-
ciones. Al moderador se le dieron instrucciones de que sería el encargado de dirigir el 
grupo de discusión, controlando los tiempos o el turno de palabra y controlando que 
todas las personas habían entendido el objetivo principal. 

A su vez, se nombraron dos técnicos para observar, ayudar al moderador, tomar 
nota, transcribir todas las sesiones y toda la información que los participantes argu-
mentaban. 

Todos los grupos de discusión fueron grabados tanto por ordenadores como gra-
badoras para después completar la información que se recogió in situ en los grupos de 
discusión por los técnicos. 

Antes de comenzar con la aportación de las necesidades por parte de los partici-
pantes de cada grupo de discusión, el moderador dio las siguientes instrucciones:

El objetivo de este grupo de discusión es recoger todas las necesidades que, desde 
vuestra perspectiva, tienen las PCDI/PC y creéis que no se están cubriendo. En un se-
gundo momento, tendréis que señalar también las necesidades que tenéis como familia-
res o profesionales y que impiden que atendáis correctamente a este colectivo. Antes de 
daros la palabra, os vamos a pedir que escribáis estas necesidades, después las pondremos 



detección de necesidad en personas con discapacidad intelectual 
y/o del desarrollo con problemas de conducta: un estudio cualitativo 

adrián garrido zurita, noemy martín sanz y laura galindo lópez

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 53-74

– 58 –

en común. Todos aportaréis las necesidades que consideréis pudiendo interactuar entre 
vosotros si consideráis que esa necesidad es importante. 

Cabe resaltar que toda la información que se hable dentro del grupo de discusión 
será totalmente confidencial, así como la identidad de todos y cada uno de vosotros. 
También, queremos transmitir que todos tendréis la oportunidad de expresaros y apor-
tar vuestra opinión sobre la temática.

Para la ejecución de este grupo de discusión, disponemos de un máximo de dos ho-
ras. Durante este tiempo, grabaremos la sesión para después poder completarla si no se 
han podido recoger por escrito todas las necesidades.

La libertad de los participantes a la hora de dar las respuestas ha sido la misma 
en todos los grupos de discusión, recogiendo así todas las opiniones y necesidades 
individualizadas que tenían desde su punto de trabajo, o bien, las consecuencias que 
repercutían en ellos por no estar cubiertas las necesidades en otro ámbito. 

Una vez finalizados los 8 grupos de discusión, se procedió a completar la infor-
mación mediante la transcripción de las grabaciones en los propios documentos que 
los técnicos rellenaron durante las sesiones. A continuación, se procedió al análisis de 
estos documentos.

2.4.	 Análisis de datos

En primer lugar, se clasificaron las necesidades detectadas. Se han clasificado todas 
las necesidades cuyo significado era similar, reduciendo las necesidades recogidas en 
un primer momento. 

Para llevar a cabo el análisis de datos se siguió el procedimiento de análisis de 
contenido top-down (Gómez, 2009). Este procedimiento consiste en analizar el mate-
rial transcrito a partir de categorías establecidas previamente. Se han utilizado como 
categorías establecidas las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida propuesto 
por Shalock y Verdugo (2002). Este modelo ha sido utilizado en otros estudios que 
también analizaban percepciones de las PCDI (Benito et al., 2018). Las categorías de 
análisis han sido: desarrollo personal, autodeterminación, relaciones interpersonales, 
inclusión social, derechos, bienestar emocional, bienestar físico y bienestar material.

El material transcrito fue analizado por cada investigador de manera independien-
te en base a las categorías propuestas. Cada uno de ellos realizó dos clasificaciones 
distintas. La primera referida a las necesidades propias de las PCDI/PC y la segunda 
referida a las necesidades de los profesionales y familia y que afectan a las PCDI/PC. 

Para la categorización se creó una tabla de análisis, siendo las filas las necesidades 
detectadas y las columnas las 8 dimensiones del modelo de calidad de vida de Shalock 
y Verdugo (2002). La categorización se llevó a cabo en dos fases. En la primera fase, 
como se ha señalado anteriormente, se realizaron las clasificaciones de manera inde-
pendiente por cada juez. Tras esta primera clasificación se calculó el acuerdo inter-
jueces a través del estadístico Kappa de Cohen (que indica la proporción de acuerdo 
no aleatorio, es decir, el acuerdo más allá del azar) para saber el nivel de concordan-
cia. Este mostró una fuerte concordancia para las necesidades propias de las PCDI 
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(k = ,65; p < ,001) y una fuerte concordancia para las necesidades de las familias y 
profesionales (k = ,77; p < ,001) (ver Tablas 1 y 2). Para su cálculo se utilizó el paquete 
estadístico SPSS v25.0. 

Tabla 2. Categorización de necesidades de las PCDI/PC 
a las dimensiones para el cálculo de Kappa de Cohen

DP A RI IS D BE BF BM

Necesidades 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2

Favorecer la permanencia 
en el domicilio

    x x                        

Aumentar su responsabilidad 
y su intimidad

    x x                        

Fomentar la autonomía, las opor-
tunidades de cambio, la escucha y 
la confianza de las PCDI

    x x                        

Aumentar su capacidad de decisión 
(por ejemplo, en las actividades 
que se realizan en los centros)

    x x                        

Promover el uso compartido de 
instalaciones con otros colectivos

    x x                    

Aumentar las relaciones sociales 
con personas ajenas a los centros

          x x                  

Aumentar las actividades de interés 
para ellos y las figuras de apoyo 
para la realización de estas

            x x                

Favorecer la escolarización 
en colegios ordinarios, dotando 
a estos de recursos

            x x                

Aumentar el ratio de profesionales 
por PCDI/PC y especializados 
(logopeda, asistente sexual)

                x x            

Mantener los recursos 
a lo largo de la semana

                x             x

Mejorar las derivaciones en 
función de las necesidades de la 
persona y los recursos del centro

                x x            

Facilitar el acceso a ciertos recur-
sos y espacios (comercios, trans-
porte, aparcamiento, piscinas...)

                x x            

Atender a la franja de 16 a 18 años                 x x            
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Tabla 2. Categorización de necesidades de las PCDI/PC 
a las dimensiones para el cálculo de Kappa de Cohen

DP A RI IS D BE BF BM

Necesidades 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2

Prevenir comportamientos 
autolíticos

                    x     x    

Reducir la cronificación 
de los casos

                    x     x    

Mantenimiento del mismo 
profesional (psiquiatra, neurólogo) 
a lo largo del tiempo

                        x x    

Aumentar el tiempo de atención 
por parte de los profesionales

                  x     x      

Revisar los diagnósticos y trata-
mientos de manera periódica

                        x x    

Aumentar la atención psicológica 
que se les brinda y que esta sea 
desde la infancia/adolescencia

                      x x      

Reducir el número 
de contenciones y sedaciones

                        x x    

Ofrecer apoyo educativo 
específico a la edad 
y a las dificultades presentadas

  x                     x      

Aumentar el n.º de viviendas 
tuteladas

                            x x

Aumentar las posibilidades 
existentes para el acceso al mundo 
laboral

                            x x

Aumentar la seguridad física de 
los espacios para cuando las PCDI 
comparten espacios entre ellas

                            x x

DP: Desarrollo Personal; A: Autonomía; RI: Relaciones Interpersonales; IS: Inclusión Social; 
D: Derechos; BE: Bienestar Emocional; BF: Bienestar Físico; BM: Bienestar Material.
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Tabla 3. Categorización de necesidades de los profesionales 
y familias a las dimensiones para el cálculo de Kappa de Cohen

DP A RI IS D BE BF BM

Necesidades 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2

Cambio de enfoque de trabajo 
individual…                         x x    

Aumentar la coordinación 
entre familia-profesional         x x                    

Unificar métodos de trabajo 
(guía y código común)                         x x    

Grupos de apoyo que fomen-
ten el apoyo entre familias         x x                    

Aumentar el tiempo 
de respiro familiar         x x                    

Impartir formación 
a los cuerpos de seguridad             x x                

Aumentar los recursos sociales             x x                

Aumentar los recursos 
económicos                 x x            

Facilitar los procesos 
administrativos                 x x            

Mejora de las instalaciones 
y su seguridad                     x         x

Aumentar los recursos 
para la evaluación                         x x    

Incluir profesionales especiali-
zados en discapacidad…                         x x    

Aumentar la flexibilidad 
de los profesionales                   x     x      

Mejorar la atención médica                         x x    
Aumentar la asistencia 
psicológica                       x x      

Impartir formación especiali-
zada en discapacidad-proble-
mas de conducta…

                        x x    

Reducir el absentismo laboral                             x x
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Tabla 3. Categorización de necesidades de los profesionales 
y familias a las dimensiones para el cálculo de Kappa de Cohen

DP A RI IS D BE BF BM

Necesidades 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1 2

Mayor participación de la fa-
milia en los órganos directivos 
de los centros

        x x                    

Mayor concienciación/sensibi-
lización sobre el papel…         x x                    

Cambiar el enfoque 
en las crisis por el enfoque 
en la persona

    x x                        

Aumentar la conciencia social 
y reducir el estigma                   x x          

Diagnóstico de patología dual 
más rápido y preciso, 
diferenciando…

                        x x    

DP: Desarrollo Personal; A: Autonomía; RI: Relaciones Interpersonales; IS: Inclusión Social; 
D: Derechos; BE: Bienestar Emocional; BF: Bienestar Físico; BM: Bienestar Material.

En la segunda fase, se procedió a revisar las necesidades en las que no había habido 
acuerdo para tomar una decisión de las categorías en las que clasificarlas. Para tomar 
la decisión se revisaron las definiciones de las dimensiones de la calidad de vida y de 
sus indicadores. 

Posteriormente, se ha utilizado el programa informático Atlasti 9.0 para la ela-
boración de redes semánticas con el objetivo de relacionar las necesidades con cada 
grupo de participantes. Para ello se han establecido códigos de análisis por cada ne-
cesidad.

3.	 Resultados

Se han recogido un total de 82 necesidades, de las cuales 55 son propias de las 
PCDI/PC y 27 son de los profesionales y familias que afectan a la PCDI/PC. Tras 
la primera clasificación en base al contenido, se han identificado 46 necesidades, 24 
de ellas propias de las PCDI/PC y 22 necesidades de los profesionales y las familias. 

Todas las necesidades se han agrupado en las distintas categorías del modelo de 
calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007). Las dos tablas representan 
todas las necesidades ya categorizadas en significados similares. 
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En referencia a las necesidades de las PCDI/PC, cabe destacar una necesidad de-
tectada de la cual pueden derivarse las demás, y es que la inclusión de las PCDI/PC 
suele ser menor que la de una PCDI (ver Tabla 2). 

En cuanto a las necesidades que más se repitieron en los diferentes grupos de dis-
cusión, estas fueron relativas a su autodeterminación (aumentar su responsabilidad, 
su intimidad, su capacidad de decisión y el fomento de la autonomía), al bienestar 
físico (mejorar los tiempos de atención, contar con un profesional de referencia, me-
jorar los tratamientos) y sus derechos (facilitar el acceso a recursos y que este acceso 
sea permanente o contar con mayor acceso a otros profesionales).

Tabla 4. Necesidades de las PCDI/P categorizadas según 
el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007)

Dimensión Necesidades Códigos Atlas 

Desarrollo Personal
Ofrecer apoyo educativo específico a la edad 
y a las dificultades presentadas

Atención 
educativa

Autodeterminación

Favorecer la permanencia en el domicilio
Permanencia en 
domicilio

Aumentar su responsabilidad y su intimidad Responsabilidad
Aumentar su capacidad de decisión (por ejemplo, 
en las actividades que se realizan en los centros)

Toma 
de decisiones

Promover el uso compartido de instalaciones 
con otros colectivos

Compartir 
espacios

Fomentar la autonomía, las oportunidades de 
cambio, la escucha y la confianza de las PCDI

Autonomía

Relaciones 
Interpersonales

Aumentar las relaciones sociales con personas 
ajenas a los centros

Contacto 
con otros

Inclusión Social

Aumentar las actividades de interés para ellos y las 
figuras de apoyo para la realización de estas

Actividades

Favorecer la escolarización en colegios ordinarios, 
dotando a estos de recursos

Escolarización

Derechos

Aumentar el ratio de profesionales por PCDI/PC 
y especializados (asistente sexual, logopeda)

Especialización 
profesional

Mantener los recursos a lo largo de la semana
Recursos recurren-
tes y adaptados

Mejorar las derivaciones en función de las 
necesidades de la persona y los recursos del centro

Derivaciones

Facilitar el acceso a ciertos recursos y espacios 
(comercios, transporte, aparcamiento, piscinas…)

Acceso 
a instalaciones

Atender a la franja de 16 a 18 años
Intervención per-
manente
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Tabla 4. Necesidades de las PCDI/P categorizadas según 
el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007)

Dimensión Necesidades Códigos Atlas 

Bienestar 
Emocional

Prevenir comportamientos autolíticos
Comportamientos 
autolíticos

Bienestar Físico

Reducir la cronificación de los casos Cronificación

Mantenimiento del mismo profesional 
(psiquiatra, neurólogo) a lo largo del tiempo

Referentes 
profesionales

Aumentar el tiempo de atención por parte 
de los profesionales

Atención 
médica

Revisar los diagnósticos y tratamientos 
de forma periódica Diagnóstico

Aumentar la atención psicológica 
que se le brinda y que esta sea desde 
la infancia/adolescencia

Atención 
psicológica

Reducir el número de contenciones 
y las sedaciones

Contenciones 
y sedaciones

Bienestar Material

Aumentar el n.º de viviendas tuteladas Viviendas 
tuteladas

Aumentar las posibilidades existentes 
para el acceso al mundo laboral Acceso laboral

Aumentar la seguridad física de los espacios 
para cuando las pcdi comparten espacios 
entre ellos

Seguridad

Atendiendo a la red semántica, se observa como las necesidades detectadas tanto 
por familiares como profesionales hacen referencia a las dimensiones de derechos 
e inclusión social, mientras que las necesidades en las que las PCDI/PC coinciden 
con los profesionales hacen referencia al bienestar físico y la autodeterminación, 
y en las que coinciden con la familia aluden a la dimensión de autodeterminación. 
Por su parte, las PCDI/PC hacen referencia en sus necesidades a las dimensiones 
de bienestar físico, emocional y material, relaciones interpersonales y autodetermi-
nación. 
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Figura 1. Red semántica de las necesidades de las PCDI/PC

Código de colores: Amarillo, dimensiones del modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 
2007); Naranja, detectada por los profesionales; Azul, detectada por las PCDI/PC; Verde, de-
tectada por las familias; Rosa, detectada por los profesionales y las familias; Gris, detectada por 
profesionales y PCDI/PC; Verde azulado, detectadas por familias y PCDI/PC.

En referencia a las necesidades detectadas que derivan de los profesionales y 
familias y que afectan a las PCDI/PC de una forma directa o indirecta (ver Ta-
bla 3), algunas de las que más se repitieron en los diferentes grupos de discusión 
fueron relativas al bienestar físico (dar formación a todos los profesionales que 
influyen directa o indirectamente a las PCDI/PC sobre problemas de conducta, 
enfermedad mental y patología dual; dar formación a las familias sobre la discapa-
cidad intelectual y los problemas de conducta, cómo gestionarlos) y a las relaciones 
interpersonales (más coordinación entre las familias y los profesionales). Se puede 
observar que no se han detectado necesidades relativas a la dimensión de desarrollo 
personal. 
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Tabla 5. Necesidades de los profesionales y familias categorizadas 
según el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007)

Dimensión Necesidades Código Atlas

Autodeterminación

Mayor participación de la familia 
en los órganos directivos de los centros

Implicación familiar

Mayor concienciación/sensibilización sobre 
el papel que los profesionales como expertos 
tienen en la intervención con su familiar

Conciencia papel 
profesional

Cambiar el enfoque en las crisis 
por el enfoque en la persona

Enfoque centrado 
en la persona

Relaciones 
interpersonales

Aumentar la coordinación entre las familias 
y profesionales

Coordinación en-
torno

Grupos de apoyo que fomenten el apoyo entre 
familias

Grupos de apoyo

Aumentar el tiempo de respiro familiar Respiro familiar

Inclusión social
Impartir formación a los cuerpos de seguridad Cuerpos seguridad

Aumentar los recursos sociales Recursos sociales

Derechos

Facilitar los procesos administrativos Recursos económicos

Aumentar los recursos económicos
Procesos 
administrativos

Aumentar la conciencia social y reducir el 
estigma tanto a nivel social como de los profe-
sionales 

Estigma social
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Tabla 5. Necesidades de los profesionales y familias categorizadas 
según el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007)

Dimensión Necesidades Código Atlas

Bienestar Físico

Cambio de enfoque de trabajo individual a 
multidisciplinar con reuniones de equipo 
y aumentar así la comunicación entre 
profesionales

Trabajo 
multidisciplinar

Unificar métodos de trabajo (guía y código 
común)

Método de trabajo

Aumentar los recursos para la evaluación Recursos evaluación

Incluir profesionales especializados en disca-
pacidad intelectual y problemas de conducta, 
sobre todo psicólogos y psiquiatras

Especialistas

Aumentar la flexibilidad de los profesionales
Flexibilidad 
profesional

Mejorar la atención médica Atención médica

Aumentar la asistencia psicológica Atención psicológica

Impartir formación especializada en discapa-
cidad-problemas de conducta, salud mental, 
nuevas tecnologías y envejecimiento tanto a 
profesionales como familias

Formación 
actualizada

Diagnóstico de patología dual más rápido  
 preciso, diferenciando entre necesidades, 
problemas y conducta y enfermedad mental

Diagnóstico

Bienestar Material
Mejora de las instalaciones y su seguridad Instalaciones

Reducir el absentismo laboral Absentismo

Como se puede observar en la red semántica, la implicación familiar en los centros 
y en el entorno domiciliario es una necesidad recogida por los tres grupos de partici-
pantes. Por su parte, las familias detectan la necesidad de mejorar la atención médica, 
los grupos de apoyo y el respiro familiar. Los profesionales identifican necesidades 
relacionadas con el método, modo y enfoque de trabajar, así como reducir el estigma 
de los profesionales hacia las PCDI/PC. En el caso de las PCDI/PC estas aluden a 
la necesidad de los profesionales de los cuerpos de seguridad de recibir formación 
específica. 
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Figura 2. Red semántica de las necesidades de los profesionales y las familias

Código de colores: Amarillo, dimensiones del modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 
2007); Naranja, detectada por los profesionales; Azul, detectada por las PCDI/PC; Verde, de-
tectada por las familias; Rosa, detectada por los profesionales y las familias; Marrón, detectada 
por los tres grupos.

4.	 Discusión

A lo largo de los años, diferentes estudios han llegado a la conclusión de que la me-
todología PCP ha tenido un gran impacto en el desarrollo de las personas con discapa-
cidad intelectual. En una revisión realizada por Ratti et al. (2016) se evidencian algunos 
de estos resultados positivos en la participación comunitaria, en dar importancia a las 
amistades y relaciones sociales, en la participación familiar, en la capacidad de elección 
(Robertson et al., 2005), en la calidad de vida y en la capacidad de autonomía o en las 
actividades de la vida diaria (Holburn et al., 2004). Sin embargo, en las PCDI/PC resul-
ta más complejo cubrir sus necesidades (Ibáñez et al., 2009), de ahí la importancia del 
presente estudio. Una de las causas de esta complejidad es la ausencia de diagnósticos, 
de hecho, los resultados muestran la necesidad de facilitar un diagnóstico de patología 
dual entre la discapacidad intelectual y otros trastornos, pues tanto las familias como 
algunos profesionales achacan estas alteraciones de la conducta a la discapacidad in-
telectual, y, de acuerdo con Reiss et al. (1982), esta complejidad deriva del fenómeno 
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conocido como –ensombrecimiento o eclipsamiento diagnóstico–. En relación con esto, 
Ibáñez et al. (2009) afirman que, a consecuencia de esto, los psiquiatras justificaban a 
la discapacidad intelectual cualquier dualidad con otro trastorno o alteración, adminis-
trando fármacos tranquilizantes para reducir estos síntomas. Además, y de acuerdo con 
otra de las necesidades encontradas, es que, tanto la dosis de estos fármacos como los 
diagnósticos no siguen una supervisión constante o no son revisados en la edad adulta, 
sino que, por ejemplo, en el caso de la supervisión de los medicamentos y las citas con 
profesionales de la psiquiatría, se realizan cada mes o, en ocasiones, hasta cada más tiem-
po. Y según propusieron Martínez-Leal et al. (2011), hay que aumentar la importancia 
que se le presta a la atención médica mediante chequeos rutinarios para salvaguardar 
los problemas de expresión y comprensión que en ocasiones presentan las PCDI/PC. 
Además, estas personas proponen que se mantenga siempre el mismo psiquiatra de re-
ferencia y que, pese a derivaciones entre centros, este siempre sea el mismo. 

Por otro lado, los resultados muestran que entre las necesidades detectadas se en-
cuentra la necesidad de brindar apoyos para que las PCDI/PC realicen diferentes ac-
tividades de ocio con las personas más cercanas, ya sean amigos o familiares, para así 
aumentar más su círculo social. En este sentido, Robertson et al. (2007a) señalaron que 
todas las personas que tengan problemas de salud mental, alteraciones de la conducta o 
problemas emocionales y que cursen con discapacidad intelectual y/o del desarrollo tie-
nen muchas menos probabilidades de generar una red social amplia o de calidad, pasar 
tiempo con amigos o participar en actividades de ocio dentro de la comunidad. Por ello, 
se propone la realización de viajes individualizados o en pequeños –grupos de amigos– 
para PCDI/PC en vacaciones o el apoyo para aumentar la participación de las PCDI/
PC en distintas oportunidades de participación durante la actividad de ocio.

Otra de las necesidades detectadas y que afecta a esta atención de las necesidades de 
las PCDI/PC es la ausencia de formación especializada tanto en las familias como en los 
profesionales del ámbito sanitario y educativo. Y es que, como asegura Gavia (2013) en 
su estudio, las creencias que tienen los profesionales acerca de la discapacidad intelectual 
afectan directamente en la intervención, actuando con base en su experiencia y práctica 
diaria y no a unos fundamentos teóricos actualizados. Además, llega a la conclusión de 
que el ambiente familiar de estas personas puede ser en parte el causante de los proble-
mas de conducta por su desconocimiento de este campo, pues una mala relación entre 
las personas con discapacidad intelectual y sus familias puede afectar directamente a la 
conducta parental, satisfacción, autoeficacia, valoración de la utilidad de los programas 
o sentimientos de control (Dunst et al., 2007; Espe-Sherwindt, 2008). Por tanto, sería 
conveniente que todas las familias y profesionales que de forma directa o indirecta pue-
dan tener contacto e influencia sobre las PCDI/PC tengan una formación especializada 
y de calidad en la prevención, intervención y gestión.

En cuanto a este desconocimiento familiar han surgido otras necesidades que se 
trasladan a los centros, pues tanto los profesionales como las familias demandan que 
haya más participación familiar y más trabajo en equipo entre profesionales y fami-
lias, con la finalidad de dar apoyos de mejor calidad. Respecto a esto, numerosos au-
tores afirman que la participación familiar dentro de las asociaciones es esencial para 
el desarrollo de estas personas, siempre y cuando se respete su autodeterminación e 
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intimidad, ya que repercute en su calidad de vida (Velarde-Lizama, 2012; Fernández 
et al., 2015; Hartley y Schultz, 2015; Martínez et al., 2015). 

De hecho, las PCDI/PC demandan que se fomente la autonomía, oportunidades 
de cambio, escucha, confianza, capacidad de elección, intimidad y autodeterminación. 
La limitación para ponerlas en práctica reside en gran medida en la sobreprotección 
por parte de los padres. Esta sobreprotección provoca que las PCDI/PC pierdan el 
control sobre su entorno y, por consiguiente, limita los sentimientos de logro y au-
tonomía (Bogels y Brechman-Toussaint, 2006), pudiendo llegar a generar cuadros de 
ansiedad (Yap et al., 2014). 

Por un lado, según Verdugo y Aguilella (2012), la salud mental de los profesiona-
les y de las familias también se ha convertido en otra de las necesidades a cubrir, así ha 
quedado constancia en los diferentes grupos de discusión que se han llevado a cabo, 
pues tanto los profesionales como las familias han argumentado que el agotamiento 
emocional se ha convertido en un problema común. Esto ha provocado que los pro-
fesionales y los familiares que han participado en este estudio demanden asistencia 
psicológica en caso de necesidad. 

Por otro lado, la salud mental de las PCDI/PC también se ha convertido en una 
necesidad a cubrir, resultado similar al encontrado por Salvador-Carulla y Saxena 
(2009), quienes manifestaban la demanda de una mayor asistencia psicológica por par-
te de las PCDI; sin embargo, esto contrasta con la escasez de recursos que se cuentan 
en salud mental y, más concretamente, en la atención psicológica. En relación a esta 
atención, los resultados muestran como las PCDI/PC añaden en sus necesidades el 
servicio de logopedia. Además, se tomó en consideración que todas las necesidades 
ligadas a la psicología pertenecieran a la categoría de bienestar físico entendida como 
atención médica y como ciencia de la salud (Orden SAS/1620/2009). 

Todas estas necesidades están influenciadas de alguna manera por el ámbito or-
ganizacional de las asociaciones, tanto a nivel de funcionamiento como estructural. 
En este ámbito, una de las necesidades destacable es la presencia de las familias y los 
profesionales de forma igualitaria en la junta directiva. Esta necesidad sigue la línea de 
otros autores que han destacado la importancia de la figura de las familias en la direc-
ción de los centros (Arango et al., 2017; Vilaseca et al., 2017; Balcells-Balcells et al., 
2019; Lee et al., 2019). Sin embargo, los autores señalan que esta dirección no debería 
estar compuesta en su totalidad por familiares, sino repartida de forma igualitaria con 
profesionales, siempre y cuando todos estos tengan una formación correspondiente a 
ese puesto. De esta manera se reducirían la subjetividad y los intereses o experiencias 
personales de los familiares, anteponiendo, por tanto, la objetividad de la gestión. 

Por lo señalado con anterioridad, se puede llegar a la conclusión de que tanto las 
PCDI/PC como los profesionales o familias aún poseen necesidades que no están 
cubiertas, y que afectan directa o indirectamente en el desarrollo de las PCDI/PC. 
También, hay que resaltar que dos de las necesidades encontradas pueden ser algo 
contradictorias a la finalidad que propone el modelo PCP. Por un lado, evitar el uso 
compartido de instalaciones compartidas con otros colectivos puede provocar que 
las PCDI/PC no establezcan relaciones interpersonales de calidad con otros colecti-
vos. Por otro lado, la necesidad de que las familias tengan mayor control del entorno 
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domiciliario puede ir en contraposición con la autonomía y la toma de decisiones que 
se busca por parte de la PCDI/PC.

Sin embargo, este estudio presenta una serie de limitaciones que hay que tener en 
cuenta. En primer lugar, la muestra está conformada por participantes que pertenecen 
de una forma u otra a la misma red, lo que lleva a tener cautela en la generalización de 
las necesidades a PCDI/PC de otras fundaciones o asociaciones. 

En segundo lugar, tres de los grupos de discusión han tenido lugar durante la pan-
demia del COVID-19, obligando a que estas sesiones se realizaran en remoto median-
te la plataforma online de Zoom. Esto ha podido suponer un sesgo en la detección de 
necesidades y una reducción del número de personas que han podido participar en el 
estudio por falta de recursos, avanzada edad, etc. 

Una tercera limitación es que los participantes que han asistido a los grupos de 
discusión lo han hecho de forma voluntaria, existiendo así la posibilidad de que haya 
un sesgo en los resultados ya que, si hubieran participado otros profesionales, familias 
o PCDI/PC, podrían haberse detectado otras necesidades diferentes a las expuestas 
en este estudio.

Cabe mencionar las limitaciones que vienen derivadas de la metodología empleada 
en el análisis de las necesidades, la primera de ellas es que esta metodología se enfoca 
en recoger información de los diferentes grupos, pero no permite centrarse en ideas 
concretas, y la segunda, existe la posibilidad de que haya un sesgo de influencia por 
parte del moderador sobre los participantes.

De cara a futuras investigaciones se considera esencial ampliar el número de par-
ticipantes, tanto de la propia asociación de Plena Inclusión Madrid como de otras 
asociaciones que trabajen con PCDI/PC, para contar con una muestra más repre-
sentativa. También, sería conveniente aleatorizar la selección de los participantes con 
la finalidad de que expongan sus necesidades no solo las personas que suelan tener 
más actividad o más predisposición y compromiso a colaborar dentro de los centros. 
Además, sería interesante cumplementar la metodología de grupos de discusión y la 
técnica de análisis por categorías con otra metodología que permita ahondar en ideas 
mucho más concretas y que especifiquen de mejor forma el tipo de necesidad a cubrir, 
como sería el empleo de la técnica Delphi. Por último, sería interesante estudiar el 
impacto en las necesidades identificadas que tiene la metodología de apoyos activos 
centrados en la persona, la cual consiste en un cambio de modelo de servicio, donde 
los centros se centran en las personas, su participación, presta atención a los servicios 
preventivos y favorece la vivienda en comunidad de las PCDI/PC. Ya que esta meto-
dología ha obtenido grandes resultados y ha mostrado ser eficaz desde la perspectiva 
de los profesionales, favoreciendo la participación de las PCDI/PC en actividades 
significativas (Stancliffe et al., 2007).

5.	 Referencias bibliográficas

Aguado Díaz, A. L. y Alcedo Rodríguez, M. A. (2004). Necesidades percibidas en el proceso 
de envejecimiento de las personas con discapacidad. Psicothema, 16(2), 261-269.



detección de necesidad en personas con discapacidad intelectual 
y/o del desarrollo con problemas de conducta: un estudio cualitativo 

adrián garrido zurita, noemy martín sanz y laura galindo lópez

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 53-74

– 72 –

Arango, L. M., García, V. E., Casallas, D. C. y Sandoval, F. A. (2017). Necesidades de la 
familia y de la escuela en la educación de niños con discapacidad intelectual. I + D Revista 
de Investigaciones, 9(1), 126-137. https://doi:10.33304/revinv.v09n1-2017012

Arrazola, F. J. L., Pérez, O. D., Sannino, C. y de la Eranueva, R. M. (2014). La atención 
sanitaria a las personas con discapacidad. Revista Española de Discapacidad, 2(1), 151-164. 
https://doi:10.5569/2340-5104.02.01.08

Arrigoni, F. y Solans, A. (2018). Programa de promoción de habilidades sociales (Phas) para 
niños con discapacidad intelectual. Revista Ruedes, 8, 65-85.

Balcells-Balcells, A., Giné, C., Guàrdia-Olmos, J., Summers, J. A. y Mas, J. M. (2019). 
Impact of supports and partnership on family quality of life. Research in Developmental 
Disabilities, 85, 50-60. https://doi:10.1016/j.ridd.2018.10.006

Benito, E. D., Gómez, J. L. C. y Fuentes, S. S. (2018). Cómo afrontar el duelo en las personas 
con discapacidad. Una aproximación al problema. Siglo Cero, 49(4), 51-68.

Bögels, S. M. y Brechman-Toussaint, M. (2006). Family factors in the aetiology and mainte-
nance of childhood anxiety: attachment, family functioning, rearing, and parental cognitive 
biases. Clinical Psychology Review, 26, 834-856. https://doi:10.1016/j.cpr.2005.08.001

Buss Thofehrn, M., López Montesinos, M. J., Rutz Porto, A., Coelho Amestoy, S., Oli-
veira Arrieira, I. C. D. y Mikla, M. (2013). Grupo focal: una técnica de recogida de datos 
en investigaciones cualitativas. Index de Enfermería, 22(1-2), 75-78. https://doi:10.4321/
S1132-12962013000100016

Claes, C., van Hove, G., Vandevelde, S., van Loon, J. y Schalock, R. L. (2010). Person-
centered planning: analysis of research and effectiveness. Intellectual and Developmental 
Disabilities, 48(6), 432-453. https://doi:10.1352/1934-9556-48.6.432

Coyle, D. (2011). Impact of person-centred thinking and personal budgets in mental health 
services: reporting a Uk pilot. Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing, 18(9), 
796-803. https://doi:10.1111/j.1365-2850.2011.01728.x

De Antoni, C., Martins, C., Ferronato, M. A., Simões. A., Maurente. V., Costa, F. et al. 
(2001). Grupo focal: método qualitativo de pesquisa com adolescentes em situação de risco. 
Arquivos Brasileiros de Psicologia, 53(2), 38-53.

Deb, S. (Ed.). (2001). Practice guidelines for the assessment and diagnosis of mental health pro-
blems in adults with intellectual disability. Pavillion. 

Dunst, C. J., Trivette, C. M. y Hamby, D. W. (2007). Meta-analysis of family-centered hel-
pgiving practices research. Mental Retardation and Developmental Disabilities Research 
Reviews, 13(4), 370-378. https://doi:10.1002/mrdd.20176

Espe-Sherwindt, M. (2008). Family-centred practice: collaboration, competency and evidence. 
Support for Learning, 23(3), 136-143. https://doi:10.1111/j.1467-9604.2008.00384.x

Fernández González, A., Montero Centeno, D., Martínez Rueda, N., Orcasitas García, 
J. y Villaescusa Peral, M. (2015). Calidad de vida familiar: marco de referencia, evaluación 
e intervención. Siglo Cero, 46(2), 7-29. https://doi:10.14201/scero2015462729

Gascón, M. P., Enríquez, M. F. C. y Figueroa, M. J. R. (2012). Prevención de riesgos labora-
les entre las personas con discapacidad intelectual en los centros especiales de empleo. Cua-
dernos de Trabajo Social, 25(1), 249-261. https://doi:10.5209/rev_Cuts.2012.v25.n1.38448

Gavia, A. L. (2013). Creencias de los profesores sobre los problemas de conducta en alumnos 
con discapacidad intelectual. Ra Ximhai, 9(4), 245-258.

Glukman, Y., Zamorano, K., Núñez, P. y Valderrama, M. (2005). Desafiando la realidad la-
boral: programa de capacitación laboral para personas con discapacidad intelectual. Revista 
Chilena de Terapia Ocupacional, 5, 30-40. https://doi:10.5354/0719-5346.2010.124



detección de necesidad en personas con discapacidad intelectual 
y/o del desarrollo con problemas de conducta: un estudio cualitativo 

adrián garrido zurita, noemy martín sanz y laura galindo lópez

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 53-74

– 73 –

Gómez, E. E (2009). Perspectivas en el análisis cualitativo. Theoria, 18(2), 55-67.
Hartley, S. L. y Schultz, H. M. (2015). Support needs of fathers and mothers of children and 

adolescents with autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disor-
ders, 45(6), 1636-1648. https://doi:10.1007/s10803-014-2318-0

Holburn, S., Gordon, A. y Vietze, P. (2007). Person-centered planning made easy: the Pictu-
re Method. Paul H. Brookes.

Holburn, S., Nguyen, D. y Vietze, P. M. (2004). Computer-assisted learning for adults with 
profound multiple disabilities. Behavioral Interventions, 19(1), 25-37. https://doi:10.1002/
bin.147

Ibáñez, J. G., Feliu, T., Usón, M., Ródenas, A., Aguilera, F. y Ramos, R. (2009). Trastornos 
invisibles: las personas con discapacidad intelectual y trastornos mentales o de conducta. 
Siglo Cero, 230(40), 38-60.

Lee, C. E., Burke, M. M., Arnold, C. K. y Owen, A. (2019). Comparing differences in sup-
port needs as perceived by parents of adult offspring with down syndrome, autism spec-
trum disorder and cerebral palsy. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 
32(1), 194-205. https://doi:10.1111/jar.12521

Martínez, N., Fernández, A., Orcasitas, J. R., Montero, D. y Villaescusa, M. (2015). Cali-
dad de vida familiar: marco de referencia, evaluación e intervención. Siglo Cero, 46(2), 7-29. 
https://doi:10.14201/scero2015462729

Martínez-Leal, R., Salvador-Carulla, L., Gutiérrez-Colosía, M. R., Nadal, M., No-
vell-Alsina, R., Martorell, A., ... y Rodríguez, A. (2011). La salud en personas con 
discapacidad intelectual en España: estudio europeo Pomona-Ii. Revista de Neurología, 
53(7), 406-414. https://doi:10.33588/rn.5307.2010477

Mercado-García, E., Aizpurúa-González, E. y García-Vicente, L. M. (2013). Característi-
cas, percepciones y necesidades sociales de los niños y niñas con discapacidad y sus familias. 
Portularia, Revista de Trabajo Social, 12(2), 69-80. https://doi:10.5218/prts.2012.0045

Orden Sas/1620/2009, de 2 de junio, por la que se aprueba y publica el programa formativo de 
la especialidad de Psicología Clínica. Recuperado de https://www.boe.es/diario_boe/txt.
php?id=Boe-A-2009-10107

Pallisera Díaz, M. (2013). La planificación centrada en la persona (Pcp): una vía para la cons-
trucción de proyectos personalizados con personas con discapacidad intelectual. Revista 
Iberoamericana de Educación, 56(3), 1-12. https://doi:10.35362/rie5631516

Ratti, V., Hassiotis, A., Crabtree, J., Deb, S., Gallagher, P. y Unwin, G. (2016). The 
effectiveness of person-centred planning for people with intellectual disabilities: a sys-
tematic review. Research in Developmental Disabilities, 57, 63-84. https://doi:10.1016/j.
ridd.2016.06.015

Reiss, S., Levitan, G. W. y Szyszko, J. (1982). Emotional disturbance and mental retardation: 
diagnostic overshadowing. American Journal of Mental Deficiency, 86(6), 567-574.

Robertson, J., Hatton, C., Emerson, E., Elliott, J., Mcintosh, B., Swift, P., ... y Joyce, T. 
(2007). Reported barriers to the implementation of Pcp for people with intellectual disabi-
lities in the Uk. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 20, 297-307. https://
doi:10.1111/j.1468-3148.2006.00333.x

Robertson, J., Hatton, C., Felce, D., Meek, A., Carr, D., Knapp, M., ... y Lowe, K. (2005). 
Staff stress and morale in community-based settings for people with intellectual disabilities 
and challenging behaviour: a brief report. Journal of Applied Research in Intellectual Disa-
bilities, 18(3), 271-277. https://doi:10.1111/j.1468-3148.2005.00233.x



detección de necesidad en personas con discapacidad intelectual 
y/o del desarrollo con problemas de conducta: un estudio cualitativo 

adrián garrido zurita, noemy martín sanz y laura galindo lópez

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 53-74

– 74 –

Salvador-Carulla, L. y Saxena, S. (2009). Intellectual disability: between disability and clini-
cal nosology. The Lancet, 9704(374), 1798-1799. https://doi:10.1016/S0140-6736(09)62034-1

Schalock, R. y Verdugo, M. Á. (2002). Calidad de vida. Manual para profesionales de la 
educación, salud y servicios sociales. Alianza Editorial.

Schalock, R. L. y Verdugo, M. Á. (2007). El concepto de calidad de vida en los servicios y 
apoyos para personas con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 38(224), 21-36.

Stancliffe, R. J., Harman, A. D., Toogood, S. y Mcvilly, K. R. (2007). Australian imple-
mentation and evaluation of active support. Journal of Applied Research in Intellectual 
Disabilities, 20(3), 211-227. https://doi:10.1111/j.1468-3148.2006.00319.x

Velarde-Lizama, V. (2012). Los modelos de la discapacidad: un recorrido histórico. Revista 
Empresa y Humanismo, 15(1), 115-136.

Verdugo, M. Á. y Aguilella, A. (2012). La inclusión educativa en España desde la perspectiva 
de alumnos con discapacidad intelectual, de familias y de profesionales. Revista de Educa-
ción, 358, 450-470. https://doi:10-4438/1988-592X-Re-2010-358-086

Vilaseca, R., Gràcia, M., Beltran, F. S., Dalmau, M., Alomar, E., Adam-Alcocer, A. L. y 
Simó-Pinatella, D. (2017). Needs and supports of people with intellectual disability and 
their families in Catalonia. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 30(1), 
33-46. https://doi:10.1111/jar.12215

Yap, D., Lau, L., Nasir, N., Cameron, C., Matthews, J., Tang, H. N. y Moore, D. W. (2014). 
Evaluation of a parenting program for children with behavioural problems: Signposts in 
Singapore. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 39(2), 214-221. https://do
i:10.3109/13668250.2014.899567



Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 75-94

– 75 –

ISSN: 0210-1696
DOI: https://doi.org/10.14201/scero2022537594

LA PROVISIÓN DE APOYOS FUERA 
DEL AULA COMO MEDIDA DE ATENCIÓN 
A LA DIVERSIDAD Y SUS EFECTOS 
EN LA INCLUSIÓN EDUCATIVA

The Provision of out-of Classroom Supports 
as a Measure of Attention to Diversity 
and its Effects on Inclusion

Margarita Rodríguez Gudiño

Equipo de Orientación Educativa y Psicopedagógica (EOEP) de Olivenza. Badajoz

Cristina Jenaro Río

Universidad de Salamanca. Facultad de Psicología. INICO
crisje@usal.es

Raimundo Castaño Calle

Universidad Pontificia de Salamanca. Facultad de Educación

Recepción: 22 de julio de 2021
Aceptación: 2 de febrero de 2022

Resumen: Este estudio analiza el impacto del apoyo fuera del aula como medida de 
atención a la diversidad en el alumnado de primaria, además de las nominaciones posi-
tivas y negativas que emiten y reciben, así como sus perfiles sociométricos. La muestra 
representa a 20 colegios ordinarios de la región de Extremadura (España). Participaron 
881 alumnos (de 6 a 12 años) pertenecientes a 43 aulas de primaria, de primero a sexto 
curso; de estos, 98 alumnos (11,12 %) presentaban necesidades específicas de apoyo 
educativo. Como instrumento se utilizó un cuestionario sociométrico basado en el mé-
todo de nominación de iguales y la asociación de atributos. Los resultados muestran 
que los alumnos con necesidades específicas de apoyo educativo (ACNEAE) obtienen 
más rechazo y que este aumenta a medida que lo hace el nivel educativo. Además, estos 
alumnos reciben más nominaciones por parte de sus iguales con NEAE. Los alumnos 
con y sin NEAE muestran perfiles sociométricos distintos que denotan perfiles compor-
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tamentales diferentes. Los resultados muestran que la provisión de apoyos fuera del aula 
parece actuar como factor inhibidor de la inclusión educativa.

Palabras clave: inclusión; educación primaria; alumno con necesidad de apoyo 
educativo; técnicas sociométricas; aceptación de los iguales.

Abstract: This study analyzes the impact of out-of-classroom supports as diversity 
attention measures on primary school students as well as determining the choices and 
rejections they make and receive, and their sociometric profiles. The sample represents 
20 ordinary school of the region Extremadura in Spain. A total of 881 students (6 to 12 
years old) from 43 primary school classrooms from first to sixth grade participated; of 
whom, 98 students (11,12 %) had specific educational support needs. A sociometric 
questionnaire based on the method of peer nomination and attribute association was 
used for data collection. The results show that students with specific educational sup-
port needs (SEN) are subject to greater rejection and that this rejection increases as the 
educational level goes up. These students also receive more choices and rejections from 
their peers who also have SEN. Students with and without SEN show different soci-
ometric profiles that denote different behavioral profiles. These results show that the 
provision of out-of-classroom supports seems to act as a hindering factor of educational 
inclusion.

Keywords: inclusion; primary education; special needs students; sociometric tech-
nics; peer acceptance.

1.	 Introducción

Every learner matters and matters equally. (Unesco, 2017, p. 12)

El contexto educativo español se caracteriza por la atención a la diversidad. 
Esta surge como herramienta legislativa estatal que se desarrolla a través de 
diferentes concreciones normativas en cada Comunidad Autónoma. Se trata 

de un proceso orientado a detectar el tipo de necesidad específica de apoyo educati-
vo (NEAE) que presenta el alumno y a proporcionar los apoyos que respondan a la 
misma (Verdugo et al., 2018), la mayoría de las veces desde teorías del déficit basadas 
en realizar ajustes específicos al alumnado. En este proceso, la etiqueta alumno con 
necesidad específica de apoyo educativo parece absolver a los colegios de la respon-
sabilidad hacia aquellos que experimentan dificultades para aprender y centrarse en 
aquellos otros que su rendimiento es el esperable (Florian et al., 2011). Además, se 
tiende a la creación de espacios en los centros ordinarios, en los que proporcionar 
apoyo pedagógico o atención especializada a algunos alumnos de forma diferenciada 
y separada de su grupo de referencia. Para la escolarización de los alumnos en estos 
espacios se requiere detectar el tipo de Necesidad Educativa Especial (NEE) que pre-
senta el alumno, derivada de alguna condición personal. Esto se realiza mediante la 
evaluación psicopedagógica. Las NEE detectadas se hacen constar en el dictamen de 
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escolarización, que es competencia de los equipos y departamentos de orientación. 
En dicho dictamen se propone la modalidad de escolarización (ordinaria, centro de 
educación especial o aula adscrita a centro ordinario) que se estima que responde a las 
NEE que presenta el alumno. 

En función de la comunidad autónoma, estos espacios adscritos a los centros 
ordinarios reciben diferente denominación como aula especializada, aula abierta o 
aula de educación especial (Martínez Abellán et al., 2019), y otras como aulas espe-
cializadas para alumnado con TEA y unidades de transición o unidades de currículo 
especial. Tales medidas tienen en común la adscripción de alumnos con NEE a un 
grupo de referencia ordinario (Martínez Abellán et al., 2019), al mismo tiempo que 
se intenta dar respuesta a las necesidades educativas de estos alumnos mantenién-
doles fuera de dichas aulas en diferentes grados dependiendo de la naturaleza de 
sus dificultades. Aunque la tendencia es hacia la inclusión, las normativas de las di-
ferentes comunidades autónomas no siempre se ajustan a este propósito (Martínez 
Abellán et al., 2019). Por esta razón, los defensores de la inclusión educativa consi-
deran la provisión de apoyos y programas de educación especial como una forma de 
discriminación (Florian et al., 2011). Además, todo ello se implementa sin analizar 
el impacto que la creación de dichas aulas tiene sobre las actitudes del resto de los 
alumnos (Vignes et al., 2009). Esto adquiere más relevancia si se tiene en cuenta que 
en nuestro país en el curso 2012-2013 había 478 centros específicos y 1.237 centros 
ordinarios con unidades de Educación Especial (MECyD, 2014, p. 134). Los datos 
del curso 2017-2018 muestran la existencia de 472 centros específicos y 1.704 cen-
tros ordinarios con aulas de Educación Especial (MEFP, 2019, p. 161). Además, el 
17,6 % de alumnos con Necesidades Educativas Especiales estuvieron escolarizados 
en centros específicos durante el curso 2018-2019 (MEFP, 2020, p. 138). A este 
respecto, se ha argumentado que, siendo coherentes con la asunción de la educa-
ción inclusiva como derecho, debería existir una única modalidad de escolarización 
(Simón et al., 2019). 

La alternativa a la provisión de apoyos fuera del aula es responder a la diversidad 
dentro de la misma, implementando un apoyo integral a todo el alumnado (Centellas 
y Jurado, 2018), con medidas concretas que permitan la atención a la diversidad de 
forma igualitaria, equitativa y de calidad (Perlardo et al., 2019). De ahí la importancia 
de formar a los futuros maestros en estrategias inclusivas (Moliner et al., 2020). 

Paralelo al desarrollo normativo sobre atención a la diversidad, se han producido 
avances en investigación educativa que tienen como centro de análisis la atención a la 
diversidad. Así, se han desarrollado instrumentos como el denominado Autoevalua-
ción de Centros para la Atención a la Diversidad desde la Inclusión (ACADI) (Arnaiz 
y Guirao, 2015) u otros como la escala ACOGE (Jiménez et al., 2018). La investi-
gación educativa en este ámbito ha abarcado aspectos como el análisis de distintos 
instrumentos para la evaluación y la medición de diferentes colectivos implicados en 
la atención a la diversidad (Azorín et al., 2017). También, se han explorado las forta-
lezas y las debilidades de la atención a la diversidad, concretamente, hacia el alumnado 
inmigrante (Escarbajal y Belmonte, 2018), las necesidades de formación de maestros 
de infantil y primaria en atención a la diversidad (Cejudo et al., 2016), la importancia 
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del aprendizaje cooperativo para responder a la diversidad dentro del aula (Perlardo 
et al., 2019; Ruiz et al., 2020), la percepción de los maestros de los factores facilitado-
res y obstaculizadores para la atención a la diversidad (González-Gil et al., 2019) o la 
aceptación de los alumnos con NEAE por parte de sus iguales (Monjas et al., 2014). 
Sin embargo, no se ha explorado en profundidad el impacto que la provisión de apo-
yos fuera del aula tiene sobre el alumnado.

En el grupo de iguales, un factor importante es la aceptación. Uno de los instru-
mentos de evaluación que nos permite explorar la valoración que los alumnos hacen 
de sus compañeros es el sociograma basado en la nominación de iguales (Avramidis 
et al., 2017). Esta técnica requiere que los alumnos nominen a sus iguales con base en 
Most Like and Least Like, así como en otros atributos relacionados con la aceptación 
o rechazo, y que en la literatura se conoce como el método de Coie et al. (1982). En 
investigación con iguales el grupo de referencia es el grupo-clase, lo que garantiza 
la validez ecológica (Cillessen y Marks, 2017). Además, ello permite analizar la red 
social en el grupo, concretamente, la estructura del grupo y su influencia en cada 
miembro (Wasserman y Faust, 2009). Mediante esta técnica se extraen valores como 
Nominaciones Positivas Recibidas y Nominaciones Negativas Recibidas, que son la 
base para determinar el estatus sociométrico que se sitúa entre los polos Popular y Re-
chazado (ver Newcomb et al., 1993). Existen numerosas clasificaciones sociométricas 
de los alumnos (Cillensen y Bukowski, 2000; Guifford-Smith y Brownel, 2003), que 
se realizan según los índices sociométricos de Popularidad y Antipatía. La clasifica-
ción de DeRosier y Thomas (2003) se basa en el grado ordinal (bajo, medio o alto) en 
que el alumno se encuentra dentro de un grupo y utiliza los límites reales existentes 
en cada grupo-clase como punto de corte, en vez de valores preestablecidos. Entre 
las ventajas de esta técnica se encuentra el elevado nivel de consistencia y estabilidad 
en la clasificación de alumnos en categorías sociométricas (McMullen et al., 2014), 
incluso en niveles de primaria (Nowicki, 2003). Además, el estatus del estudiante se 
basa en juicios de múltiples participantes, en lugar de un único individuo (Bukowski 
et al., 2012). 

Con el propósito de explorar el impacto que la medida de atención a la diversi-
dad consistente en la provisión de apoyos fuera del aula tiene sobre el alumnado, 
se han formulado los siguientes objetivos en este estudio: (1) Analizar el estatus de 
los alumnos con o sin NEAE globalmente considerado y a lo largo de los diferentes 
cursos de primaria. (2) Analizar el porcentaje de elecciones (nominaciones positi-
vas) y rechazos (nominaciones negativas) por parte de alumnos con o sin NEAE 
hacia ACNEAE. (3) Analizar si existen diferencias en los índices sociométricos 
entre los alumnos con o sin NEAE. Planteamos además las siguientes hipótesis: (1) 
Los alumnos sin NEAE presentarán mayoritariamente un estatus de aceptación, 
mientras que los alumnos con NEAE presentarán mayoritariamente un estatus de 
rechazo, que se mantendrá en los diferentes niveles educativos. (2) Los alumnos 
sin NEAE obtendrán más nominaciones positivas, mientras que los alumnos con 
NEAE obtendrán más nominaciones negativas. Esta tendencia se mantendrá en 
los distintos niveles educativos y con independencia de que las valoraciones proce-
dan de alumnos con o sin NEAE. (3) Los alumnos presentarán diferentes perfiles 
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sociométricos dependiendo de si presentan o no NEAE. Los distintos tipos socio-
métricos (Rechazado, Olvidado, Entrañable o Popular) se diferenciarán significati-
vamente entre sí en los índices sociométricos.

2.	 Materiales y métodos

2.1.	 Participantes

La muestra está compuesta por 881 alumnos de primaria, de edades comprendidas 
entre los 6 y 12 años, escolarizados en 20 colegios de infantil y primaria de diversas 
localidades de la región de Extremadura (España). De estos, el 82,4 % eran de titu-
laridad pública y el 17,6 % de titularidad concertada. Según su ubicación geográfica, 
el 70 % se encontraban en la capital de la provincia, el 25 % en zonas urbanas y el 5 
% en zonas rurales. El criterio de inclusión de los alumnos en el estudio fue la acep-
tación de los centros a participar, la autorización y el consentimiento informado de 
sus padres y la participación voluntaria de sus profesores-tutores y los alumnos. En la 
Tabla 1 se muestra la distribución de los 881 alumnos por niveles. Se puede apreciar 
cómo un total de 98 alumnos (11,12 %) presentaban necesidades específicas de apoyo 
educativo (NEAE). En este estudio solo se considera alumno con NEAE aquel cuyas 
NEAE han sido determinadas mediante evaluación psicopedagógica y dictamen de 
escolarización si procede.

Tabla 1. Distribución de alumnos por niveles 
y por porcentajes de necesidades específicas de apoyo educativo (NEAE)

Primaria Total NEAE %

Primero 36 4 11,11

Segundo 141 16 11,35

Tercero 205 20 9,76

Cuarto 218 22 10,09

Quinto 156 19 12,18

Sexto 125 17 13,60

Total 881 98 11,12

Entre los alumnos con NEAE predominaban los alumnos con trastorno de déficit 
de atención con hiperactividad (51 %), seguidos de discapacidad intelectual (16,3 %), 
dificultades del aprendizaje, inteligencia límite y desfase curricular significativo (15,3 
%), trastorno del espectro autista (6,1 %), trastorno del lenguaje (4 %), trastorno 
grave de conducta (2 %), alta capacidad (2 %), discapacidad física (1 %), discapacidad 
auditiva (1 %) y discapacidad visual (1 %). Hemos de señalar que este estudio incluye 
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a distintos tipos de NEAE porque el grupo de alumnos con NEAE que asiste a los 
colegios de educación infantil y primaria es heterogéneo.

2.2.	 Procedimiento

Los datos fueron recogidos de enero a junio de 2019 de los 20 centros educativos 
participantes y de 43 grupos-clase, cuando estos ya estaban estructurados. El promedio 
del tamaño de los grupos fue de 23,6 (± 3,9). Se trabajó con todos los grupos siguiendo 
las recomendaciones de otros autores (Kulawiak y Willbert, 2020). Los alumnos no 
participantes se incluyeron como posibles nominados, pues se han hallado evidencias 
de que su exclusión puede comprometer la calidad de los datos obtenidos (Marks et al., 
2018). Los sociogramas fueron aplicados a los alumnos en sus clases por sus profesores 
tutores tras proporcionarles instrucciones y formación para su aplicación. El estudio 
fue aprobado con la Consejería de Educación del gobierno regional.

2.3.	 Instrumentos

Se elaboró un sociograma en el que se combinó el método de nominación de igua-
les con el método de asociación de atributos basado en estudios previos (Martín y 
Muñoz de Bustillo, 2009; Martín et al., 2011). El cuestionario sociométrico se diseñó 
atendiendo a un solo criterio (preferencia), dos dimensiones (positiva y negativa) y 
dos contextos (clase y patio) (Nepi et al., 2015). Se optó por el procedimiento con 
tres elecciones máximas por contar con evidencias de que este criterio aumenta la 
precisión frente a los basados en cinco elecciones (Baydik y Bakkaloglu, 2009; García-
Bacete, 2006). La inclusión de los contextos de aula y patio (juego o tiempo libre) se 
basa en que en cada contexto se producen interacciones distintas que pueden tener 
un impacto en la evaluación (Martín y Muñoz de Bustillo, 2009). Se dio la consigna a 
los alumnos de que podían como máximo nombrar tres preferencias, aunque también 
podían responder dos, una o ninguna, y se formularon las siguientes preguntas como 
estímulo: «¿Quiénes son los tres chicos o chicas de tu clase con los que más te gusta 
hacer un trabajo?»; «¿Quiénes son los tres chicos o chicas de tu clase con los que me-
nos te gusta hacer un trabajo?»; «¿Quiénes son los tres chicos o chicas de tu clase con 
los que más te gusta estar en los recreos?»; «¿Quiénes son los tres chicos o chicas con 
los que menos te gusta estar en los recreos?».

Con el método de asociación de atributos se obtiene información sobre cómo 
perciben la conducta los compañeros de clase. Siguiendo el modelo de Díaz-Aguado 
(2006) con la pregunta-estímulo: «¿Quién es el chico o chica de tu clase que des-
taca por�?», se utilizaron los siguientes atributos como estímulos: «Tener muchos 
amigos»; «Tener pocos amigos»; «Participar en todas las actividades»; «Participar en 
pocas actividades»; «Saber mucho»; «Saber poco»; «Necesitar mucha ayuda de los 
profesores»; «Necesitar poca ayuda de los profesores»; «Portarse como una persona 
madura»; «Portarse como un niño más pequeño»; «El que más molesta a los demás»; 
«El que menos molesta a los demás». Con estos datos obtuvimos los índices que se 
describen en la Tabla 2. La información recogida nos permitió clasificar a los alumnos 
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en cuatro tipos sociométricos: Rechazado, Olvidado, Entrañable o Popular. La asig-
nación de los alumnos a cada tipo sociométrico se realizó tomando como referencia 
la propuesta de DeRosier y Thomas (2003) previamente comentada. Tanto las pun-
tuaciones como los intervalos de puntuaciones podían ser diferentes para cada grupo-
clase. Así, los cuatro grupos fueron definidos como sigue: (1) Populares son aquellos 
alumnos que presentan puntuaciones altas en su estatus de Elección y puntuaciones 
bajas o medias en su estatus de Rechazo. (2) Entrañables son los alumnos que reciben 
puntuaciones medias en Elección y bajas o medias en Rechazo. (3) Olvidados son los 
alumnos que obtienen valoración baja en Elección y valoración baja en Rechazo. (4) 
Rechazados son los alumnos objeto de valoración baja o media en Elección y valora-
ción alta en Rechazo. Para cada uno de los sociogramas aplicados, los alumnos fueron 
ordenados en función de su estatus de elección y rechazo para así identificar al 25 % 
inferior (i. e. bajo), al 25 % superior (i. e. alto) y al grupo intermedio. 

Tabla 2. Índices sociométricos 

Índice Definición
Elecciones Número de elecciones recibidas por un alumno
Rechazos Número de rechazos recibidos
Expansividad positiva Número de elecciones realizadas por un alumno
Expansividad negativa Número de rechazos realizados por un alumno

Elecciones recíprocas
Número de elecciones recíprocas realizadas 
por cada alumno

Rechazos recíprocos Número de rechazos recíprocos de cada alumno

Popularidad
Indica la popularidad de cada alumno. Puntuaciones 
de 0 o cercanas indican baja popularidad y puntua-
ciones de 1 o superiores indican alta popularidad

Antipatía
Indica el rechazo de cada alumno. Puntuaciones 
de 0 o cercanas indican bajo rechazo y puntuacio-
nes de 1 o superiores indican alto rechazo

Asociación 
Indica el grado en que los alumnos se eligen entre sí 
y oscila entre 0, que denota una muy baja cohesión, 
a 1, que indica una elevada cohesión

Elecciones ACNEAE
Indica el número de elecciones que cada ACNEAE 
recibe

Rechazos ACNEAE
Indica el número de rechazos que cada ACNEAE 
recibe

2.4.	 Diseño y análisis

El presente estudio es de tipo exploratorio, descriptivo-transversal y con medidas 
ex post facto. Como variable independiente o de «tratamiento», se estudia la medida 
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de atención a la diversidad consistente en la provisión de apoyos fuera del aula (va-
riable independiente) que se aplica a los ACNEAE. El impacto de esta variable se 
analiza en relación a los siguientes resultados o variables dependientes: (1) Elecciones 
y rechazos que reciben los alumnos con o sin NEAE de sus iguales en el grupo-
clase. (2) Nominaciones positivas y negativas que emiten y reciben los alumnos con 
o sin NEAE. (3) Diferencias en las puntuaciones obtenidas por los alumnos con o sin 
NEAE en los distintos índices sociométricos.

En relación al análisis de los sociogramas los distintos índices sociométricos se 
calcularon sin soporte informático. Para dar respuesta a los objetivos se ha empleado 
el software IBM SPSS vs 23 y se han utilizado estadísticos no paramétricos como la 
prueba Chi cuadrado y el análisis de los residuos tipificados corregidos (RC). Para el 
contraste de hipótesis y analizar la significación de las diferencias se han empleado 
contrastes multivariados (análisis multivariante de la varianza), así como pruebas bi-
variadas como la prueba t de Student y el análisis de la varianza. Para todos los análisis 
se estableció una probabilidad de alfa = 0,05.

3.	 Resultados

3.1.	 Estatus de elecciones y rechazos en alumnos con o sin NEAE

En la Tabla 3 se aprecia cómo los alumnos sin NEAE son objeto de un núme-
ro significativamente más alto de elecciones, mientras que los alumnos con NEAE 
son objeto de un número significativamente más alto de rechazos. El análisis de la 
asociación entre presentar o no NEAE y tipo sociométrico fue significativo (Chi2 = 
83,779; gl = 3; p < 0,001). A su vez, el análisis de residuos corregidos mostró que es 
significativamente más probable ser valorado como Entrañable (RC = 6,1) o Popular 
(RC = 3,5) si no se tienen necesidades específicas de apoyo educativo, mientras que 
es significativamente menos probable ser valorado como Rechazado (RC = -5,9) u 
Olvidado (RC = -5,7). Por el contrario, cuando se tiene algún tipo de NEAE, es sig-
nificativamente menos probable ser valorado como Entrañable (RC = -6,1) o Popular 
(RC = -3,5) y es significativamente más probable recibir valoración de Rechazado 
(RC = 5,9) u Olvidado (RC = 5,7).

Tabla 3. Estadísticos descriptivos y significación de diferencias 
(prueba t de Student) en los estatus de elecciones y rechazos 

en los alumnos con o sin necesidades específicas de apoyo educativo

No NEAE (N =7 81) Sí NEAE (N = 98) t
M (DT) M (DT) t

Elecciones 5,15 (3,36) 1,91 (2,20) 12,849**
Rechazos 3,50 (4,23) 7,68 (6,92) -5,848**

**p < 0,001.
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En la Figura 1 se puede observar cómo, a lo largo de los distintos niveles educati-
vos, el promedio de las elecciones aumenta en los alumnos sin NEAE, mientras que 
en el caso de los alumnos con NEAE las elecciones permanecen bastante constantes. 
Lo inverso ocurre con los rechazos, que para los alumnos sin NEAE permanecen bas-
tante similares en los distintos niveles educativos, mientras que para los alumnos con 
NEAE experimentan un aumento que es más pronunciado en los tres últimos cursos.

Figura 1. Estatus de elecciones y rechazos en los diferentes cursos, 
de alumnos con y sin necesidades específicas de apoyo educativo

3.2.	 Nominaciones positivas y negativas hacia ACNEAE por parte de alumnos 
con tales necesidades específicas y sin ellas

A partir del análisis del número y frecuencia de nominaciones que emiten y re-
ciben los alumnos con y los alumnos sin NEAE, cuando se les pide nominar a sus 
iguales por cualidades o atributos positivos, o bien por cualidades o atributos nega-
tivos (descritos en el apartado de Instrumentos), se calculó para cada curso la media 
de nominaciones positivas y negativas emitidas hacia alumnos con o sin NEAE por 
parte de alumnos que presentaban tales necesidades y por parte de quienes no las pre-
sentaban. También, se calculó la media para cada grupo de alumnos globalmente con-
siderados. En la Tabla 4 se ofrecen los resultados obtenidos. Se puede apreciar cómo, 
en general, tanto los alumnos con NEAE como los alumnos sin NEAE realizan valo-
raciones negativas de los alumnos con NEAE. Un análisis más detallado muestra que 
entre las valoraciones de los alumnos con NEAE, si bien predominan las valoraciones 
negativas, también se aprecia la emisión de valoraciones positivas por sus iguales de 
este mismo grupo y la diferencia entre ambas valoraciones no es tan elevada. Además, 
los alumnos con NEAE realizan un menor número de valoraciones. Por su parte, los 
alumnos sin NEAE emiten, principalmente, valoraciones negativas hacia sus iguales 
con NEAE y valoraciones positivas hacia sus iguales sin NEAE. La diferencia entre 
el número de valoraciones negativas destinadas a alumnos con NEAE y a alumnos 
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sin NEAE es mucho mayor que en el grupo de alumnos con NEAE. Los alumnos 
sin NEAE emiten más valoraciones positivas o negativas que sus iguales con NEAE.

Tabla 4. Promedio de elecciones y rechazos en los diferentes cursos 
por parte de alumnos con y sin necesidades específicas de apoyo educativo

Valoraciones positivas Valoraciones negativas

ACNEAE Hacia 
ACNEAE

Hacia alumnos 
sin NEAE

Hacia 
ACNEAE

Hacia alumnos 
sin NEAE

Primero 0,5 0,8 4,0 0,4
Segundo 0,8 0,6 1,8 0,6
Tercero 0,6 0,4 1,3 0,2
Cuarto 1,0 0,4 1,9 0,3
Quinto 0,8 0,5 2,4 0,4
Sexto 1,2 0,7 2,8 0,5
Total 0,8 0,5 2,1 0,4
Alumnos sin NEAE
Primero 5,3 4,7 16,0 3,0
Segundo 3,4 4,9 12,0 3,5
Tercero 3,1 5,4 13,3 4,0
Cuarto 3,5 5,3 14,6 3,9
Quinto 4,8 5,0 11,8 3,7
Sexto 3,5 5,6 13,6 3,8
Total 3,7 5,2 13,4 3,8

3.3.	 Diferencias obtenidas en los distintos índices sociométricos según presenten 
o no necesidad específica de apoyo educativo

Para analizar si los alumnos diferían significativamente entre sí en relación a los 
distintos índices sociométricos en función de si presentan o no NEAE, se contrastó 
mediante la prueba paramétrica t de Student, sin asumir varianzas homogéneas. En la 
Tabla 5 se aprecia cómo existen diferencias significativas entre los alumnos en función 
de si presentan NEAE o no. Los alumnos sin NEAE obtienen puntuaciones más altas 
en los índices Expansividad Positiva, Expansividad Negativa, Elecciones Recíprocas, 
Popularidad e Índice de Asociación. Por su parte, los alumnos con NEAE obtuvieron 
las puntuaciones más altas en los índices Rechazo Recíproco y Antipatía.
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Tabla 5. Estadísticos descriptivos y significación de diferencias 
(prueba t de Student) en los distintos índices sociométricos 

entre los alumnos con o sin necesidades específicas de apoyo educativo

Grupo NO ACNEAE (N= 782) ACNEAE (N = 98)
M (DT) M (DT) t

Elecciones 10,64 (2,02) 8,39 (4,05) 5,42**
Rechazos 10,19 (2,83) 8,13 (4,55) 4,38**
Elecciones recíprocas 1,65 (1,20) 0,57 (0,90) 10,74**
Rechazos recíprocos 0,56 (0,91) 0,81 (1,02) -2,31*
Popularidad 0,23 (0,15) 0,08 (0,10) 13,12**
Antipatía 0,15 (0,19) 0,33 (0,29) -5,99**
Índice de asociación 0,28 (0,20) 0,10 (0,15) 10,75**

**p < 0,01; * p < 0,05.

Estos resultados se complementaron con el análisis de diferencias entre tipos so-
ciométricos en los distintos índices sociométricos. El análisis multivariado reveló di-
ferencias significativas (Lambda de Wilks = 0,189; F21, 2493 = 93, 336; p < 0,001). 
En cuanto a los análisis univariados, como se puede apreciar en la Tabla 6, revelaron 
diferencias significativas entre los tipos sociométricos en los distintos índices socio-
métricos. Además, los análisis post hoc Duncan revelaron que los tipos sociométricos 
diferían significativamente entre sí en todos los índices sociométricos, excepto en el 
de Expansividad Negativa. Estos análisis mostraron que los Olvidados obtienen las 
puntuaciones más bajas en Expansividad Positiva, Elecciones Recíprocas, Populari-
dad e Índice de Asociación, mientras que los Populares obtienen las puntuaciones 
más bajas en Rechazo Recíproco y Antipatía.

Tabla 6. Estadísticos descriptivos y significación de las diferencias (Anova) 
en índices sociométricos de los perfiles sociométricos 

Grupo Entrañable 
(n = 453)

Olvidado 
(n = 223)

Popular 
(n = 117)

Rechazado 
(n = 87) F

M (DT) M (DT) M (DT) M (DT)
Expansividad 
positiva 10,74 (1,97) 9,65 (3,17) 10,56 (2,34) 10,20 (2,19) 10,550**

Expansividad 
negativa 10,18 (2,86) 9,44 (3,68) 9,97 (3,08) 10,09 (2,94) 2,842**

Elecciones 
recíprocas 1,92 (1,01) 0,49 (0,64) 2,64 (1,15) 0,69 (0,93) 170,840**
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Tabla 6. Estadísticos descriptivos y significación de las diferencias (Anova) 
en índices sociométricos de los perfiles sociométricos 

Grupo Entrañable 
(n = 453)

Olvidado 
(n = 223)

Popular 
(n = 117)

Rechazado 
(n = 87) F

M (DT) M (DT) M (DT) M (DT)
Rechazos 
recíprocos 0,44 (0,70) 0,58 (0,91) 0,21 (0,48) 1,86 (1,32) 86,351**

Popularidad 0,24 (0,10) 0,06 (0,05) 0,45 (0,14) 0,10 (0,09) 470,879**
Antipatía 0,11 (0,12) 0,19 (0,15) 0,06 (0,09) 0,62 (0,26) 326,153**
Índice de 
asociación 0,32 (0,17) 0,08 (0,11) 0,44 (0,19) 0,12 (0,16) 170,610**

**signif. con p < 0,01.

4.	 Discusión

Uno de los propósitos de este estudio ha sido explorar el impacto que la medida 
de atención a la diversidad basada en la provisión de apoyos fuera del aula tiene sobre 
el estatus de elecciones y rechazos de alumnos con y sin NEAE, y si dicho estatus 
se mantenía constante a lo largo de los diferentes niveles educativos. Al respecto, es 
preciso hacer notar dos consideraciones. Por una parte, atendiendo a la definición 
de alumnos con NEAE este estudio incluye alumnos sin y con discapacidad, estos 
últimos, también denominados alumnos con necesidades educativas especiales (NEE) 
(Ley Orgánica de Educación [LOE] 2/2006, de 3 de mayo). A todos ellos se les aplica 
la medida de atención a la diversidad consistente en la provisión de apoyos fuera del 
aula, ya sea de forma individualizada o en pequeño grupo. Por otra parte, cuando ha-
cemos referencia a Rechazado estamos refiriéndonos a ser «sociométricamente recha-
zado», esto es, se consideran rechazados aquellos alumnos que obtienen un estatus de 
rechazo superior a la media de la clase y un estatus de elecciones por debajo de dicha 
media (García-Bacete, 2006; Pijl et al., 2008). Además, se considera que los niños que 
tienen una buena posición social son aquellos que han sido elegidos como compañe-
ros preferidos (Nepi et al., 2015). 

El primer hallazgo a destacar y en consonancia con la hipótesis que proponíamos es 
que los alumnos con NEAE obtienen mayoritariamente un estatus de rechazo, mien-
tras que los alumnos sin NEAE obtienen mayoritariamente un estatus de aceptación. 
Planteábamos que las diferencias antes señaladas estarían presentes con independencia 
del nivel educativo y edad de los alumnos. En este sentido, los resultados obtenidos 
confirman dicha predicción y muestran que los alumnos con NEAE mantienen el es-
tatus de rechazo, e incluso el rechazo que reciben se incrementa, mientras que entre los 
alumnos sin NEAE las elecciones aumentan y, por lo tanto, su aceptación. 

Estos resultados son consistentes con estudios previos (García-Bacete et al., 2008; 
Martín y Muñoz de Bustillo, 2009) realizados con alumnos españoles, que mostraban 
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la estabilidad del rechazo a lo largo de la escolaridad, no observándose diferencias en 
la distribución de ninguno de los tipos sociométricos identificados. En la misma línea, 
Monjas et al. (2014) mostraron en alumnos con NEAE significativamente más proba-
bilidad de que fuesen rechazados y menos de ser promedio y, en especial, preferidos. 
Esto es, eran, en consonancia con los resultados de nuestro estudio, más frecuentemente 
rechazados e ignorados. Por otra parte, investigaciones desarrolladas en otros países, a 
pesar de que sus sistemas educativos son distintos al nuestro, arrojan resultados simila-
res. Así, se ha mostrado que la baja aceptación sociométrica ocurre en todos los niveles 
y en diferentes contextos (trabajo y juego). Más aún, el bajo estatus de los alumnos 
con discapacidad del aprendizaje parece ser estable a través del tiempo y con diferentes 
compañeros (ver Ochoa y Olivarez, 1995). También, Cillessen et al. (2000, en Cillessen 
y Bukowski, 2000, pp. 75-93) encontraron que el 35 % de los niños populares, el 45 % 
de los niños rechazados, el 23 % de los niños ignorados y el 65 % de los promedios 
permanecían con ese mismo estatus al cabo de tres meses. Además, se ha demostrado 
(Malik y Furman, 1993) que el 45 % de los niños rechazados seguía siéndolo un año 
después y el 30 % cuatro años más tarde. Por otra parte, estudios previos muestran que 
los alumnos con dificultades de aprendizaje (Estell et al., 2008) y aquellos que, a juicio 
de sus profesores, presentaban necesidades educativas (Frostad y Pijl, 2007) son rara-
mente elegidos como mejores amigos y tienen mayor probabilidad de ser rechazados. 
Además, este patrón de elecciones y rechazos es estable a lo largo del tiempo. Similares 
hallazgos negativos en relación a la aceptación de alumnos con NEE por parte de sus 
iguales se han obtenido en distintas partes del mundo (Avramidis et al., 2017), a pesar 
del creciente interés en la inclusión educativa. En consonancia con García-Bacete et al. 
(2010), los resultados hallados alertan de que el rechazo hacia determinados alumnos 
se hace crónico y nos lleva a pensar que los avances en investigación educativa no se 
aplican en la práctica, o bien se desconocen. De ahí que adquiera cada vez más fuerza, 
desde diferentes sectores educativos y sociales, el análisis del grado en que los centros 
educativos llevan a cabo la inclusión (Azorín y González Botía, 2021) y la importancia 
de que la evidencia se constituya en el respaldo de las decisiones profesionales, organi-
zaciones y administraciones (Verdugo, 2018). 

Si bien la investigación tradicionalmente ha venido analizando el rechazo hacia los 
alumnos con discapacidad según la naturaleza y severidad de la misma, actualmente 
surgen nuevas líneas de investigación centradas en explorar las causas del rechazo que 
reciben los alumnos con NEAE a partir de variables contextuales y ambientales. En 
este sentido, se ha analizado la percepción que tienen los estudiantes de los apoyos 
fuera de la clase (Isaksson et al., 2010), así como su asociación con la aceptación o re-
chazo de que son objeto (Rose et al., 2017). Nuestros resultados están en consonancia 
con los obtenidos en el mencionado estudio de Rose et al. (2017), que mostró que 
alumnos que no recibían apoyos fuera de la clase eran nominados significativamente 
más por sus iguales como Most Like que aquellos estudiantes que salían del aula para 
recibir apoyos especiales. En otras palabras, la provisión de apoyos fuera del aula 
parece inhibir la inclusión educativa.

Frente a otros estudios que han explorado el rechazo a partir de los motivos in-
formados por los alumnos (Monjas et al., 2008; Sanahuja et al., 2015), en el presente 
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estudio hemos analizado las nominaciones positivas y negativas que emiten y reci-
ben los alumnos cuando son valorados sociométricamente. Estas nominaciones se 
pueden entender como valoraciones sobre las cualidades que hacen los alumnos de 
sus iguales y que pueden aproximarlos o distanciarlos. Así, predecíamos que habría 
diferencias en el número de nominaciones positivas y negativas hacia los alumnos que 
presentaran NEAE, y los alumnos que no las presentaran. Los atributos negativos 
analizados hacen referencia a su poca adaptación al aula de clase como «tener pocos 
amigos», «participar en pocas actividades», «saber poco», «necesitar mucha ayuda de 
los profesores», «portarse como un niño más pequeño», «el que más molesta a los 
demás». Los atributos positivos hacen referencia a cualidades más relacionadas con 
el compañerismo y competencia escolar como «tener muchos amigos», «participar 
en muchas actividades», «saber mucho», «necesitar poca ayuda de los profesores», 
«portarse como un niño más maduro», «el que menos molesta a los demás». Algunos 
de estos atributos (p. ej. «tener muchos/pocos amigos», «portarse como un niño más 
maduro/más pequeño») se han utilizado en estudios previos (Martín et al., 2008; Mar-
tín y Muñoz de Bustillo, 2009; Martín et al., 2011). Además, el análisis de estas atribu-
ciones es de interés porque tienen un efecto reputacional (García-Bacete et al., 2010) 
que, en la mayoría de los casos, es estable a través de los distintos niveles educativos.

Continuando con la discusión de los resultados obtenidos, esperábamos encon-
trar que los alumnos con NEAE recibirían más nominaciones negativas, mientras 
que los alumnos sin NEAE recibirían más nominaciones positivas. Los resultados 
confirmaron esta predicción. Así, el análisis de las nominaciones emitidas y recibidas 
y su asociación con el estatus de aceptación y rechazo muestra que los alumnos sin 
NEAE reciben más nominaciones positivas tanto de alumnos con o sin NEAE. Estos 
resultados son consistentes con estudios previos, ya mencionados, que muestran que 
los alumnos sin NEAE disfrutan mayoritariamente de un estatus de aceptación. Al 
contrario, los alumnos con NEAE reciben más nominaciones negativas. Esto puede 
estar indicando que a sus compañeros no les gusta estar con ellos y prefieren la com-
pañía de otros iguales sin NEAE. Además, el hecho de que reciban más nominaciones 
negativas y su estabilidad a través de los distintos niveles educativos puede ser un 
indicador de «peor reputación social».

Estos resultados coinciden con trabajos previos (Monjas et al., 2008; Sanahuja et 
al., 2015) en los que alumnos de primaria informaban como motivos de rechazo «ser 
molesto/pesado» o «inmaduro». También otros estudios (Monjas et al., 2014) mos-
traron que los ACNEAE tienen peor reputación social y se les atribuye menos com-
petencia. Esto parece sugerir que algunas variables comportamentales producen un 
efecto reputacional que está también implicado en la aceptación de los alumnos. A su 
vez, los alumnos con NEAE realizan más nominaciones tanto positivas como negati-
vas hacia compañeros con NEAE y, como sugieren estudios previos (Sanahuja et al., 
2015), este hallazgo puede estar mostrando que se elige a los compañeros con quienes 
se tiene relación, es decir, a niños con quienes se comparten actividades y espacios. 
Sin embargo, los resultados plasmados en la Tabla 4 sugieren que esta explicación tan 
solo es válida para los ACNEAE, pues, en el caso de alumnos que no presentan estas 
necesidades, si bien las valoraciones positivas se dirigen principalmente a compañeros 
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sin estas necesidades, las valoraciones negativas van destinadas mayoritariamente ha-
cia compañeros con NEAE.

En un intento por analizar los aspectos que diferencian a los alumnos con y sin 
NEAE se formuló la hipótesis de que habría diferencias significativas en los perfiles 
sociométricos de ambos grupos, lo cual reflejaría estilos comportamentales y rela-
cionales diferentes. Los resultados han confirmado nuestra predicción y también la 
presencia de diferencias significativas entre los tipos sociométricos en los distintos 
índices sociométricos. El perfil sociométrico de los alumnos sin NEAE muestra que 
realizan más atribuciones. Esto refleja su capacidad de decidir quién presenta una 
determinada cualidad, positiva o negativa, entre sus iguales del grupo-clase. También 
participan más en las elecciones recíprocas, destacan en popularidad y presentan más 
capacidad para asociarse entre sí y, por lo tanto, red de apoyo más amplia. Este perfil 
contrasta con el de los alumnos con NEAE. Estos alumnos participan más del Recha-
zo Recíproco, pero también obtienen la puntuación más alta en Antipatía, entendida 
como índice sociométrico que refleja la cantidad de rechazo que reciben. Así, en nues-
tro estudio, al igual que en el de García-Bacete et al. (2011), desde un punto de vista 
sociométrico, los preferidos, alumnos sin NEAE, obtienen mejores resultados en el 
polo positivo (nominaciones positivas recibidas y reciprocidades positivas), mientras 
que los rechazados, alumnos con NEAE, lo hacen en el polo negativo (nominacio-
nes negativas recibidas y reciprocidades negativas). Sin embargo, el presente estudio 
muestra que no hay diferencias significativas en rechazo recíproco entre los tipos 
sociométricos Entrañable y Olvidado. Esto es, aunque predominan las reciprocida-
des negativas entre los alumnos con NEAE, también se aprecian entre alumnos sin 
NEAE. Este hallazgo es relevante porque puede estar indicando que, entre iguales, la 
recepción de rechazo genera a su vez rechazo.ç

4.1.	 Limitaciones y prospectiva

Este estudio es de tipo transversal, por lo que se precisan estudios longitudinales 
para indagar qué ocurre con los alumnos con NEAE a lo largo de su escolaridad. Ló-
gicamente, analizar todos los factores implicados en el rechazo entre iguales en el con-
texto escolar es una tarea compleja que excede los propósitos del presente estudio. Sin 
embargo, sería de interés explorar los efectos diferenciales que la provisión de apoyos 
fuera del aula tiene sobre la aceptación o rechazo que experimentan los alumnos con 
diferentes necesidades educativas. Esto es, si presentan discapacidad intelectual, alta 
capacidad u otra condición personal. 

4.2.	 Implicaciones

El reto que se plantea es cómo pueden las escuelas responder de manera efectiva a 
la diversidad (Simón et al., 2018), a tenor de lo que se ha denominado «despotismo in-
clusivo», es decir, el «todo por la inclusión», pero sin la inclusión (Azorín y Sandoval, 
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2019). Por esta razón, se puede considerar este estudio como un primer paso para 
tomar conciencia del rechazo que reciben los alumnos con NEAE por parte de sus 
iguales en sus grupos-clase. Con demasiada frecuencia en los colegios se pone el én-
fasis en el rendimiento académico y no tanto en la cohesión del grupo-clase como va-
riable facilitadora de la relación y aceptación entre iguales. Es necesario insistir en que 
la relación de apoyo natural, en la que los niños se ayudan entre sí, es tan importante 
como el apoyo prestado por un profesional (Soldevilla et al., 2017). En este sentido, 
los resultados de este estudio apoyan la premisa de que para que un niño esté incluido 
en un colegio tiene que estar en su grupo-clase, esto es, con su grupo de referencia, 
pues dar respuesta a la diversidad es competencia de toda la comunidad educativa.
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Resumen: Durante décadas, la violencia sexual que involucra a personas vulnerables 
se ha convertido en un tema de gran importancia social. Así mismo, las personas con 
discapacidad intelectual (DI) no son ajenas a la victimización de la violencia sexual. Los 
estudios efectuados sobre violencia sexual hacia personas con DI se han centrado en 
analizar la victimización cuando el agresor es uno solo y no se tiene conocimiento de la 
existencia de estudios que traten la violencia sexual cometida por la actuación de varios 
sujetos de manera grupal. Conocer las características de este tipo de violencia sexual es 
crucial para poder proteger a las personas con DI y poder prevenir estos delitos. Este 
artículo analiza las características de los sucesos de violencia sexual cometidos en grupo 
mediante un análisis descriptivo de las resoluciones judiciales en los últimos años en 
nuestro país. Se han encontrado 18 sentencias donde aparecen 47 autores, la mayoría 
hombres, y 18 víctimas. Los resultados del estudio permiten evidenciar la vulnerabilidad 
de las personas con DI y la necesidad de investigar este tipo de sucesos para intentar 
prevenir su victimización.
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Palabras clave: discapacidad intelectual; violencia sexual; resoluciones judiciales; 
víctimas; violencia sexual en grupo.

Abstract: For decades, sexual violence involving vulnerable people has become an 
issue of great social importance. Likewise, people with intellectual disabilities (ID) are 
no strangers to sexual violence victimization. The studies carried out on sexual violence 
against people with ID have focused on analyzing victimization when the aggressor 
is only one and there is no knowledge of the existence of studies that deal with sexual 
violence committed by the actions of several subjects in a group. Knowing the charac-
teristics of this type of sexual violence is crucial to protect people with ID and to prevent 
these crimes. This article analyzes the characteristics of group sexual offences by means 
of a descriptive analysis of court decisions in recent years in our country. Eighteen sen-
tences were found in which 47 perpetrators appeared, most of them men, and 18 victims. 
The results of the study show the vulnerability of people with ID and the need to inves-
tigate this type of events in order to try to prevent their victimization.

Keywords: intellectual disability; sexual violence; judicial decisions; victims; multi-
ple perpetrator sexual assault.

1.	 Introducción

La violencia sexual de las personas con discapacidad intelectual (DI) no 
ha sido abordada hasta hace pocos años y se desconoce cuál es el alcance real de 
este tipo de violencia, aunque las investigaciones son contundentes en afirmar 

que hay un mayor riesgo de victimización entre las personas con DI (véanse, por 
ejemplo, datos del Reino Unido en McEachern, 2012, y de Estados Unidos en Rand 
y Harrell, 2010). 

En este sentido, se ha afirmado que uno de cada tres adultos con discapacidad 
intelectual sufre abuso sexual en la edad adulta (Tomsa et al., 2021). El metaanálisis 
de Mailhot Amborski et al. (2021), elaborado con 68 estudios sobre la victimización 
sexual de las personas con discapacidad intelectual, concluyó que las personas con 
discapacidades de todas las edades tienen el doble de probabilidades de ser víctimas 
de violencia sexual durante su vida que la población en general.

Así mismo, se ha demostrado que algunos grupos de población, como los niños 
y las mujeres con discapacidad intelectual, suelen tener un mayor riesgo de ser vic-
timizados sexualmente que los niños sin discapacidad (Jones et al., 2012; Sullivan y 
Knutson, 2000). De hecho, los estudios revelan que la mayoría de las víctimas de 
violencia sexual con DI suelen ser niños o mujeres, aunque no se tiene claro cuál es 
el porcentaje de prevalencia entre las personas con DI que sufren violencia sexual. Se 
estima que, entre los adultos, hay un rango de prevalencia que oscila entre el 7 % y el 
34 %. Según Mahoney y Poling (2011), entre el 39 % y el 68 % de las niñas y el 16 % 
y el 30 % de los niños varones con discapacidad serán abusados sexualmente antes de 
los 18 años. Tomsa y colaboradores (2021) estimaron una prevalencia para la pobla-
ción general de DI del 32,9 % (31,3 % para las mujeres y 39,9 % para los hombres).
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Un análisis de 162 informes de abuso sexual y agresión sexual que involucran a 
víctimas con discapacidad entre los 18 y 21 años en un proyecto de la Universidad de 
Alberta (Canadá) encontró que las personas con discapacidad intelectual tenían un 
mayor riesgo de abuso sexual (Sobsey y Doe, 1991). En concreto, el estudio reveló 
que entre el 50 % y el 90 % de las personas con DI fueron víctimas de abuso sexual 
antes de cumplir los 18 años. Además, estimaron que, de toda la población de perso-
nas con DI en Canadá, alrededor del 20 % de las niñas y entre el 5 % y el 10 % de los 
niños habían sufrido abusos sexuales.

En un estudio realizado en Israel sobre víctimas de violación entre 2010 y 2017, 
del total de violaciones denunciadas (n = 2065), el 33,2 % (n = 687) fueron identifi-
cadas como personas con DI (Mizrachi et al., 2020). Datos similares se encontraron 
en un estudio de Australia, en una muestra con 850 violaciones denunciadas, donde 
el 27 % de las víctimas presentaban una discapacidad intelectual o física, un trastorno 
psiquiátrico o una enfermedad mental (Heenan y Murray, 2006).

En nuestro país, los escasos estudios efectuados estiman que la prevalencia de la 
violencia sexual en personas con DI se sitúa en el 12 % (Díaz Rodríguez et al., 2016). 
De manera similar, la Macroencuesta de Violencia contra la mujer de 2019 indicó que el 
14,8 % de las mujeres con discapacidad había sufrido violencia sexual de alguna pareja 
(actual o pasada) a lo largo de la vida frente al 8,9 % de las mujeres sin discapacidad. 

La literatura sobre el tema coincide en determinar que las personas con DI presen-
tan una mayor capacidad de victimización ante los delitos en general. Las limitaciones 
cognitivas o en habilidades sociales de las personas con DI les impiden conocer el 
peligro de muchas situaciones y son menos capaces de protegerse a sí mismas. Por 
esa razón, les hacen más vulnerables y favorecen la victimización en ausencia de su 
conocimiento (Verdugo et al., 2002).

En relación con los delitos sexuales, se ha concluido que las circunstancias per-
sonales de las personas con DI les colocan en una posición de mayor vulnerabilidad 
(Gil-Llario et al., 2020). Por ejemplo, las personas con DI poseen una información 
sexual inadecuada, presentan una menor capacidad para distinguir entre encuentros 
sexuales apropiados e inapropiados, situaciones sexuales seguras y peligrosas, por lo 
que tienen más dificultades para reconocer los signos que advierten de un trato sexual 
improcedente, malinterpretan los signos de peligro y es más probable que se encuen-
tren ante situaciones inesperadas (Gil-Llario et al., 2020; Schaafsma et al., 2017; Sevle-
ver et al., 2013; Verdugo et al., 2002; Wissink et al., 2015). La falta de experiencia y de 
modelos sexuales positivos puede llevar a desarrollar creencias erróneas acerca de las 
intenciones de los demás. Desde el punto de vista social, las personas con DI tienen 
más necesidades sociales, por lo que es más probable que se subordinen a otras per-
sonas como los cuidadores y estos niveles de dependencia pueden facilitar, también, 
la sumisión a los contactos sexuales inapropiados (Gil Llario et al., 2016; Xiao et al., 
2020). Hay evidencias de que las personas con DI tienen un mayor riesgo de sufrir 
violencia sexual por parte de conocidos, como sus cuidadores, el entorno familiar, 
personas que les prestan atención sanitaria, compañeros de hogar o de centro residen-
cial y de las personas que son económicamente dependientes (Jones et al., 2012; Mitra 
et al., 2016; Nettelbeck y Wilson, 2002). En cierta manera, el entorno de convivencia 
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puede ser considerado como un factor de riesgo para esta victimización. Por ejemplo, 
Mahoney y Poling (2011) encontraron que era más probable que los niños con DI 
fueran abusados por personas a las que conocían o, más específicamente, por personas 
que tenían responsabilidad en su cuidado y educación (Foster y Sandel, 2010). Esos 
autores hallaron que los niños y adolescentes que crecen en entornos institucionales 
se ven afectados por experiencias de abuso sexual en una tasa superior a la media.

Las personas con DI sufren una doble victimización: por un lado, la victimización 
directa del delito, sus experiencias y consecuencias (físicas y psicológicas) y, por otro, 
la respuesta de las instituciones sociales y jurídicas ante este tipo de delito.

Está ampliamente aceptado que las características personales de las personas con 
discapacidad intelectual (su comprensión limitada de los comportamientos sexuales 
inadecuados, sus carencias en las habilidades de comunicación) o la relación con el 
agresor también limitan las denuncias de estos delitos (Petersilia, 2001), por lo que 
se reconoce una cifra oculta de hechos ocurridos y no conocidos (Kvam, 2000). La 
mayoría de los delitos que involucran a víctimas con discapacidad no se conocen por-
que no se denuncian y, por tanto, están completamente silenciados. De hecho, se ha 
evidenciado que un mayor grado en la discapacidad se relaciona con una menor tasa 
de denuncias (Petersilia, 2001).

Además, a las personas que presentan una DI (especialmente aquellas que presen-
tan dificultades de comunicación) se les atribuye una falta de credibilidad. En muchas 
ocasiones, la credibilidad del testimonio tiene una mayor probabilidad de ser consi-
derada como falsa (Murray y Heenan, 2012). Desafortunadamente continúan vigentes 
en muchos estamentos sociales, jurídicos y policiales los estereotipos que atribuyen 
gratuitamente a las personas con discapacidad intelectual una capacidad inventiva o 
se precipitan en catalogar su relato como incoherente o falto de veracidad. Dichos 
problemas de credibilidad parten, en muchas ocasiones, de la acusada ignorancia que 
sobre este tema se constata en el ámbito jurídico. Las dudas y los recelos que suscita 
la credibilidad de los testimonios proporcionados por personas con DI no son, sin 
embargo, obstáculos insuperables que vicien o comprometan de forma significativa 
la viabilidad del procedimiento. Las personas con DI son absolutamente capaces de 
articular testimonios fiables si cuentan con los profesionales adecuados (Aarons et al., 
2006; Aarons y Powell, 2003; Ternes y Yuille, 2008). Ahondando en esta línea de 
pensamiento, cobra especial importancia en España la figura del facilitador (Martorell 
y Alemany, 2017). Este profesional, carente aún de un marco regulatorio propio que 
defina y concrete sus funciones, está llamado a convertirse en una figura indispensable 
en los procedimientos judiciales de toda índole.

Al margen del volumen de denuncias y la prevalencia del fenómeno, desde una 
perspectiva criminológica el estudio de las víctimas con DI de los delitos sexuales ha 
sido unidimensional y no se han ocupado por diferenciar, por ejemplo, las caracterís-
ticas de este delito según el número de agresores.

En la actualidad se desconoce la realidad de la victimización de las personas con 
DI en la violencia sexual cometida por grupos de dos o más individuos. No existen 
referencias, datos o estadísticas que muestren la prevalencia de esta actividad delictiva 
y las escasas referencias que existen en algunas investigaciones que han analizado este 
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tipo de delincuencia (por ejemplo, Laso et al., 2021; Park y Kim, 2016) hacen necesario 
examinar las características de esta actividad delictiva. A nivel nacional tímidamente 
refiere esta cuestión el Informe La violencia sexual en las mujeres con discapacidad 
intelectual (2020) elaborado por la Delegación del Gobierno contra la Violencia de 
Género y la Fundación CERMI-Mujeres, que simplemente se limita a presentar una 
relación de noticias recogidas por diversos medios de comunicación (tanto nacionales 
como locales) en el periodo 2016-2019 a partir de la labor desarrollada por el portal 
web Geoviolencia Sexual. Más allá de la visibilización de este tema, no puede hablarse 
de un análisis como tal por cuanto los autores en ningún caso realizan una valoración 
crítica y/o descriptiva de las circunstancias concurrentes, amén de la absoluta falta de 
“perspectiva de discapacidad” que caracteriza a la narrativa periodística en casos de 
esta naturaleza y que aún hoy se constata de forma clara.

2.	 La violencia sexual en grupo en personas con discapacidad intelectual

La falta de estadísticas y estudios sobre la incidencia de los episodios de violen-
cia sexual cometida en grupo hacia personas con DI obliga a utilizar información 
procedente de otras fuentes de información. Los datos extraídos de las sentencias 
judiciales permiten obtener información acerca de las características de los hechos 
y los participantes (delincuentes y víctimas) y han sido utilizados en el análisis de la 
casuística delictiva, incluido entre las víctimas con DI (por ejemplo, Calderón, 2016; 
Manzanero et al., 2013; Vellaz et al., 2021). En cuanto a las agresiones sexuales existen 
pocas referencias sobre los análisis jurisprudenciales llevados a cabo en España. El 
trabajo realizado por Zamorano et al. (2021) expuso la realidad de la violencia sexual 
que sufren las personas con DI desde el prisma judicial. Estos autores radiografían 
el perfil de 56 resoluciones judiciales donde se abordan no solo cuestiones relativas 
a las víctimas y agresores, sino también las ramificaciones probatorias que las partes 
presentan a la hora de valorar la discapacidad de la víctima. Sin embargo, no se hace 
referencia al número de agresores involucrados en los hechos. De otro lado, estudios 
jurisprudenciales recientes realizados específicamente sobre agresiones sexuales gru-
pales no analizan esta variable (González, 2021; Jiménez et al., 2020), por lo que hasta 
ahora esta cuestión ha pasado totalmente desapercibida.

El presente estudio tiene como objetivo el examinar las características de la violen-
cia sexual cometida por grupos de dos o más personas ante víctimas con DI. Para ello, 
se analizaron las sentencias judiciales existentes en los repositorios jurisprudenciales 
que mencionan este delito en España entre el año 2005 y 2020.

3.	 Metodología

Se realizó un estudio descriptivo de las sentencias que están recogidas en el Centro 
de Documentación Judicial (CENDOJ) del Consejo General del Poder Judicial. Este 
órgano técnico del Consejo General del Poder Judicial se encarga de la recopilación, 
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tratamiento y difusión de la Jurisprudencia del Tribunal Supremo y restantes tribu-
nales españoles, es una fuente de datos reconocida por los juristas e investigadores. 

Para el presente estudio se ha efectuado una búsqueda de los campos de la base 
de datos conforme a los siguientes parámetros: a) jurisdicción: penal; b) tipo de reso-
lución: sentencia de casación (L. O. 7/2015), otras; c) tipo de órgano: todas; d) loca-
lización: todas, y e) texto libre: acusados, agresión sexual Y 180.1.2ª Y discapacidad 
Y especial vulnerabilidad (las palabras clave en esta última categoría se han utilizado 
probando diferentes combinaciones: agresión sexual Y discapacidad; 180.1.2ª Y es-
pecial vulnerabilidad, etc., en aras de maximizar la aparición de resultados todo lo 
posible). La búsqueda se limitó al periodo comprendido entre el año 2005 al año 2020 
por hechos acaecidos entre el año 2003 y 2018.

Así mismo, el criterio fundamental que se ha adoptado para identificar los supues-
tos de interés para el presente estudio lo conformaron las calificaciones definitivas 
formuladas por el Ministerio Fiscal y/o Acusación Particular. Se dicotomizó el re-
sultado entre “condenatoria” y “absolutoria”. Se consideró “sentencia condenatoria” 
aquella en la que el Tribunal declaraba probada la agresión sexual concurriendo la 
circunstancia agravante del art. 180.1.2.ª o determinaba la responsabilidad penal de 
los sujetos intervinientes como coautores, cooperadores necesarios o cómplices. De 
manera cumulativa, en el trámite de calificaciones definitivas presentadas por el Mi-
nisterio Fiscal o la Acusación Particular (si la hubiere), las partes debían solicitar la 
aplicabilidad de la agravante específica, de acuerdo al tipo penal en cuestión, donde se 
atendiese a la especial vulnerabilidad de la víctima con discapacidad como un factor 
diferenciado del resto de resoluciones en las que se depurasen responsabilidades por 
delitos análogos. De otra parte, en cuanto a las resoluciones absolutorias se prescindió 
del análisis cuantitativo de las variables analizadas en las sentencias condenatorias. 

Se encontraron 20 resoluciones judiciales dictadas entre 2005 y 2020 en las que se 
discutió la comisión de un delito contra la libertad sexual protagonizado por varios 
individuos con una víctima con DI. La mayoría de las resoluciones que conforma-
ron la muestra han resultado ser condenatorias (n = 17; 85 %) y tres absolutorias 
(15 %). En todas las sentencias figuraba una víctima excepto en una resolución que 
se declaró probada la agresión sexual de dos víctimas y se absolvió a otra. En la 
mayoría de las sentencias había una única persona como denunciante frente a una 
sentencia en la que había tres personas con discapacidad implicadas como denun-
ciantes. Esta resolución declaró probada la agresión sexual sobre dos de las víctimas 
y absolvió a los acusados respecto de otra (parcialmente condenatoria). Por tanto, se 
han considerado dieciocho los casos enjuiciados donde se registraba una sentencia 
condenatoria.

Tras la ordenación cronológica de las resoluciones, un autor efectuó una pri-
mera descripción de las variables. Las variables se clasificaron en cuatro grupos: 
características de los agresores, las víctimas, los sucesos y el procedimiento judi-
cial. Los dos autores clasificaron los resultados en las variables seleccionadas. Para 
determinar el de concordancia entre los autores se utilizó el Alfa de Krippendorff, 
que reflejó un nivel de concordancia del 97 %. Las discrepancias en los datos se 
resolvieron por consenso.
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4.	 Resultados 

4.1.	 Características de los agresores

En la Tabla 1 se describen las características más significativas de los agresores 
y los grupos. De los casos analizados se han reportado un total de 47 delincuentes 
condenados.

Se pudo conocer la edad del 90 % de los enjuiciados. La cuarta parte de los agre-
sores eran menores de edad, con una media de 25,64 años y un rango de edad entre 
14 y 53 años.

Tabla 1. Características de los agresores

Edad n % País n %

14-17 12 25,53 % España 22 46,81 %

18-25 11 23,40 % Extranjero 11 23,40 %

26-30 8 17,02 % Argelia 1 2,13 %

31-39 8 17,02 % Ecuador 1 2,13 %

> 40 3 6,38 % Gambia 1 2,13 %

Edad no especificada 5 10,64 % Lituania 3 6,38 %
Total 47 100,00 % Marruecos 2 4,26 %

Rumanía 3 6,38 %

NC 14 29,79 %

Total 47 100,00 %

Sexo n % Antecedentes penales n %

Hombre 45 95,74 % Sí 5 10,64 %

Mujer 2 4,26 % No 22 46,81 %

Total 47 100,00 % NC 20 42,55 %

Total 47 100,00 %

Tamaño del grupo n % Composición del grupo n %

2 8 47,06 % Todos menores de edad 1 5,88 %

3 6 35,29 % Mayores y menores de edad 5 29,41 %

4 2 11,76 % Todos mayores de edad 8 47,06 %

5 1 5,88 % NC 3 17,65 %

Total 17 100,00 % Total 17 100,00 %
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Tabla 1. Características de los agresores

Consumo de alcohol 
o drogas n % Grado de discapacidad 

agresores n %

Sí 9 19,15 % Del 33 % al 44 % 2 4,26 %

No 28 59,57 % Del 45 % al 64 % 1 2,13 %

NC 10 21,28 % Del 65 % al 74 % 3 6,38 %

Total 47 100,00 % Más del 75 % 1 2,13 %

No consta o no existe 40 85,11 %

Total 47 100,00 %

Nota: NC = No consta.

Si bien la mayoría de los condenados son hombres (95,74 %), es significativa la 
presencia de dos mujeres agresoras en estos delitos. Una de ellas, además de estar uni-
da sentimentalmente al agresor, se encuentra unida por lazos de consanguineidad con 
el mismo, al ser respectivamente tío y sobrina. En este caso concreto ambos agresores 
presentaron además una discapacidad intelectual sin que dicha circunstancia supu-
siese una modificación o alteración de sus facultades intelectivas y volitivas. La otra 
mujer participó en un grupo compuesto por tres personas, y también estaba unida 
sentimentalmente a un agresor.

Teniendo en cuenta aquellos casos en los que se dispone la información respecto 
a la edad, en el 42,86 % de los grupos participa como agresor algún menor de edad 
y, en uno de ellos, todos los integrantes eran menores. La composición de los grupos 
más habitual estuvo conformada en torno a dos (47,06 %) y tres miembros (35,29 %) 
aunque se encontraron composiciones grupales de hasta cinco sujetos.

En cuanto a la nacionalidad de los agresores, teniendo en cuenta aquellos casos 
en los que se dispone la información sobre esta variable, la mayoría son españoles 
(66,66 %). Así mismo, entre los casos examinados, la mayoría de los agresores no 
presentaban antecedentes penales (56,81 %), aunque en casi la mitad de las sentencias 
se desconoce este dato.

Otro aspecto importante que ha aparecido en las sentencias judiciales es el gra-
do de DI de los agresores. De todos los agresores condenados, siete de ellos tenía 
reconocida algún grado de DI (14,90 %) y estos formaron parte de cuatro grupos. 
La discapacidad de estos siete agresores fue relevante a efectos de modificación de la 
pena en tres casos (43,86 %). También se intentó examinar el consumo de alcohol o 
drogas entre los implicados, tuvo una escasa presencia y apenas apareció destacado en 
el 19,15 % de los casos.

4.2.	 Características de las víctimas 

En la Tabla 2 se describen las características más significativas de las víctimas. De 
los casos analizados se han contabilizado un total de dieciocho víctimas. En la mayoría 
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de los casos se enjuiciaron los delitos contra la libertad sexual de una sola víctima, 
aunque hubo un caso en el que fueron enjuiciados por los delitos sexuales cometi-
dos contra varias víctimas diferentes (tres mujeres), obteniéndose como resultado una 
sentencia parcialmente condenatoria.

Tabla 2. Características de las víctimas

Edad n % Sexo n %

14-17 1 5,56 % Hombre 2 11,11 %

18-25 4 22,22 % Mujer 16 88,89 %

26-30 2 11,11 % Total 18 100,00 %

31-39 1 5,56 %

> 40 0 0,00 %

Edad no especificada 10 55,56 %

Total 18 100,00 %

Grado de discapacidad n % Resultado lesivo n %

Del 33 % al 44 % 2 11,11 % Lesiones extragenitales 4 22,22 %

Del 45 % al 64 % 7 38,89 % Lesiones genitales 1 5,56 %

Del 65 % al 74 % 4 22,22 % Lesiones extragenitales y 
genitales 5 27,78 %

Más del 75 % 2 11,11 % No existe resultado lesivo 6 33,33 %

NC o no existe 3 16,67 % No se alude expresamente 
en la sentencia 2 11,11 %

Total 18 100,00 % Total 18 100,00 %
Consumo de alcohol 

o drogas n % Relación agresor víctima n %

Sí 1 5,56 % Amistad 1 5,56 %
No 17 94,44 % Relación sentimental 1 5,56 %

Total 18 100,00 % Conocido 5 27,78 %

Desconocido 6 33,33 %

Se conocen de ese mismo día 3 16,67 %

Otra 2 11,11 %

Total 18 100,00 %

Nota: NC = No consta.
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Teniendo en cuenta que se dispone de la información de la edad de la víctima en el 
momento de los sucesos en el 44,44 % de los casos, la edad media era de 20,54 años. 
La mayoría de las víctimas fueron mujeres, aunque hubo dos hombres víctimas. 

El análisis de los datos pone de manifiesto que el 40 % de las víctimas presentaba 
un grado de discapacidad superior al 65 %, lo que muestra su gran vulnerabilidad ante 
los sucesos de violencia sexual.

En cuanto al contenido lesivo, el 55,56 % de las sentencias detallan que las vícti-
mas han sufrido algún tipo de lesión física. Así mismo, se ha considerado importante 
describir la relación de la víctima con el agresor, y los datos de las sentencias analiza-
das reflejan que el 44,44 % de las víctimas conocían a sus agresores, frente al 55,56 % 
de las víctimas que no conocían a sus agresores.

4.3.	 Características de los sucesos

En la Tabla 3 se sintetizan las características más significativas de los sucesos apa-
recidos en las sentencias estudiadas. La plataforma CENDOJ no recoge episodios 
delictivos de algunos años y, en los que se han encontrado casos, la distribución es 
homogénea. 

Tabla 3. Características del suceso

Año de producción 
de los hechos n % Día de la semana n %

2003 2 11,11 % Lunes 0 0,00 %
2004 4 22,22 % Martes 1 5,56 %
2008 2 11,11 % Miércoles 2 11,11 %
2009 4 22,22 % Jueves 3 16,67 %
2010 2 11,11 % Viernes 0 0,00 %
2011 1 5,56 % Sábado 9 50,00 %
2013 1 5,56 % Domingo 0 0,00 %
2018 2 11,11 % NC 3 16,67 %

Total 18 100,00 % Total 18 100,00 %

Hora de la agresión n % Método de aproximación
a la víctima n %

Día [8 am - 8 pm] 7 38,89 % Engaño 2 11,11 %
Noche [8 pm - 8 am] 10 55,56 % Intimidación y/o fuerza 8 44,44 %
NC 1 5,56 % Diálogo 7 38,89 %

Total 18 100,00 % NC 1 5,56 %
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Tabla 3. Características del suceso

Total 18 100,00 %

Lugar de la agresión n % Comportamiento sexual n %

Vivienda del agresor 3 16,67 % Múltiples actos 11 61,11 %

Vivienda de la víctima 2 11,11 % Penetración única (anal o 
vaginal) 3 16,67 %

Descampado o lugar 
apartado 4 22,22 % Tocamientos (zonas eróge-

nas, pechos, glúteos, etc.) 2 11,11 %

Vía pública 3 16,67 % NC 2 11,11 %

Vehículo 2 11,11 % Total 18 100,00 %

Otros interiores 4 22,22 %

Total 18 100,00 %

Calificación 
jurídico-penal 
de los hechos

n % Armas exhibidas n %

Agresión sexual bási-
ca (art. 178) 2 11,11 % Arma blanca (cuchillo, 

navaja) 4 22,22 %

Agresión sexual agra-
vada (art. 179) 12 66,67 % Objeto peligroso (cristal, 

bate de béisbol) 1 5,56 %

Abusos sexuales 2 11,11 % No se exhiben 13 72,22 %
Abusos y agresiones 
sexuales a menores de 
16 años

2 11,11 % Total 18 100,00 %

Total 18 100,00 %
Nota: NC = No consta.

En cuando al momento de los sucesos delictivos, la mitad de los sucesos se pro-
dujeron en sábado, y sobre todo por la noche. El método de aproximación utilizado 
para acceder a la víctima se codificó en tres variables (engaño, uso de la violencia o in-
timidación y diálogo). En el primero de ellos, los agresores utilizaban la mentira como 
medio para ganarse a la víctima. Mediante el uso de la violencia o la intimidación, los 
agresores forzaban a su víctima para alejarla del lugar o forzarla a desplazarse al lugar 
de los acontecimientos. Se entiende por violencia los actos que se cometen física y 
directamente sobre la víctima a los efectos de vencer su resistencia. En cambio, la in-
timidación se traduce en la exteriorización o anuncio de un mal futuro e injusto para 
la víctima y posible por cualquier medio o modo. Por último, con el diálogo, los agre-
sores se valían de estrategias de comunicación asertivas y este método se ha utilizado, 



características de la violencia sexual en grupo hacia personas 
con discapacidad intelectual en españa: un estudio jurisprudencial

jesús de la torre laso y cristina cazorla gonzález

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 95-115

– 106 –

sobre todo, entre los que conocían a las víctimas. De los tres métodos, el más utilizado 
fue el empleo de la intimidación (44,44 %, seguido del diálogo, 38,89 %).

Teniendo en cuenta el lugar de la agresión, ha habido una heterogeneidad en el 
análisis de esta variable, ya que se han llevado a cabo tanto en lugares de interior 
como exterior. No obstante, una vez agrupados los lugares, la mayoría de los suce-
sos ocurren en interior (61,11 %) frente a exteriores (38,89 %). Llama la atención la 
gravedad de los comportamientos sexuales demostrados. En el 87,5 % de los suce-
sos donde hay datos, se ha constatado, al menos, la penetración (anal y/o vaginal) de 
la víctima. En la mayoría de las agresiones se ha combinado dicho comportamiento 
sexual con otros (fundamentalmente tocamientos y felaciones o penetraciones bu-
cales). En términos jurídico-penales esto se ha traducido en 17 supuestos (94,44 
%) de atentados contra la libertad e indemnidad sexuales consumados, frente a una 
única tentativa (5,56 %). Ello pone de relieve las garantías que ofrece el grupo para 
su consumación frente a la de un único victimario. La intervención grupal les per-
mite a sus miembros lograr un aseguramiento casi pleno (mayor control del lugar 
de los hechos, mayores posibilidades de reducción rápida y eficaz de la víctima, 
mayor capacidad reactiva en caso de aparición de testigos para escapar y huir si 
existe intercambio de roles y se realizan labores de vigilancia), durante el transcurso 
de la agresión. Y es que, incluso aun cuando la penetración vaginal no se hubiese 
producido y la agresión se hubiese interrumpido antes de dar siquiera comienzo a 
la realización de actos ejecutivos inequívocos y concluyentes destinados a dicho fin 
(y que, por tanto, hubiese significado su punición como agresión sexual agravada 
en grado de tentativa acabada o inacabada), la propia dinámica comisiva llevada a 
cabo ha sido de la suficiente entidad como para garantizar un suelo lesivo mínimo 
materializado en este caso en los tocamientos en zonas erógenas (tal y como sucede 
en dos supuestos). Así mismo, la tipificación jurídico-penal descubre la preferencia 
de prácticas violentas o intimidatorias (77,78 %) frente a los denominados abusos. 
Estas prácticas violentas se traducen tanto en acometimientos físicos (bofetones, 
empujones), como amenazas destinadas a generar en la víctima un sentimiento de 
temor e inseguridad ante el anuncio de un mal inminente con el fin de condicionar 
su voluntad (con independencia de que finalmente los agresores tengan intención o 
no de ejecutarlo o no). Los abusos, por su parte, se caracterizan por reflejar dinámi-
cas comisivas donde los victimarios no despliegan actos de violencia o intimidación 
por lo que en estos casos son más infrecuentes. 

Los atacantes han utilizado algún tipo de arma (sobre todo cuchillos) u objetos, 
para someter y/o controlar a la víctima en cinco casos (27,78 %). Por último, única-
mente se ha contabilizado un supuesto en el que además se ha procedido a la video-
grabación del ataque (5,56 %).

4.4.	 Características del procedimiento judicial

La Tabla 4 muestra las características más significativas de los procedimientos ju-
diciales.
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Tabla 4. Características del procedimiento judicial

Prisión provisional 
agresores n % Duración prisión 

provisional agresores n %

Sí 15 31,91 % [3 m - 6 m]1 1 6,67 %
No 13 27,66 % [6 m - 12 m] 2 13,33 %
NC 19 40,43 % [12 m - 18 m] 0 0,00 %
Total 47 100,00 % [18 m - 24 m] 7 46,67 %

[24 m - 36 m] 5 33,33 %
Total 15 100,00 %

Enjuiciamiento 
agresores n % Personación víctima 

Acusación Particular n %

Audiencia Provincial 30 63,83 % Sí 10 55,56 %
Juzgado de Menores 11 23,40 % No 8 44,44 %
No identificados 3 6,38 % Total 18 100,00 %
Otros 3 6,38 %
Total 47 100,00 %
Aplicabilidad agravante 
especial vulnerabilidad 

(discapacidad)
n %

Otras agravantes 
específicas aplicadas 

por el Tribunal
n %

Sí 16 88,89 %
Violencia e intimida-
ción particularmente 
degradantes o vejatorias

1 5,56 %

No 2 11,11 % Parentesco 1 5,56 %

Total 18 100,00 %
Uso de armas o u otros 
medios igualmente 
peligrosos

2 11,11 %

Especial vulnerabilidad 
de la víctima por razón 
de edad

1 5,56 %

No se aplica 13 72,22 %
Total 18 100,00 %

Otros delitos cometidos 
distintos a la agresión/

abuso
n % Resultado práctica 

prueba ADN n %

Homicidio/asesinato 1 11,11 % No se practica prueba 
ADN 9 50,00 %

Lesiones 2 22,22 %
Se practica ADN 
(resultado positivo 
acusados)

3 16,67 %
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Tabla 4. Características del procedimiento judicial

Detención ilegal/ 
secuestro 2 22,22 %

Se practica ADN 
(resultado negativo 
acusados)

1 5,56 %

Delitos contra 
la intimidad 1 11,11 % No se alude expresa-

mente en la sentencia 5 27,78 %

Delitos contra 
el patrimonio 1 11,11 % Total 18 100,00 %

Otros 2 22,22 %
Total 9 100,00 %

Indemnización daño 
moral víctimas n %

[1000-5000] 3 16,67 %
[5001-15000] 6 33,33 %
[15001-30000] 3 16,67 %
>30001 4 22,22 %
NC 2 11,11 %
Total 18 100,00 %

Nota: NC = No consta.

En cuanto a la vertiente judicial derivada de los individuos procesados (y pos-
teriormente condenados) interesa destacar la adopción por parte de los órganos de 
instrucción de la medida de prisión provisional en el 31,91 % de los casos (si bien el 
dato no es muy concluyente por cuanto no se dispone de información para el 40,43 
% de los procesados de la muestra). No obstante, para los que sí obra información 
disponible, la medida ha tenido una proyección temporal mayoritaria entre los 18 y 
24 meses (46,67 %), seguida de un segundo tramo temporal igualmente amplio (24 
a 36 meses con el 33,33 % de los casos). Asimismo, una buena noticia en relación a 
la vertiente judicial de estos casos es el enjuiciamiento casi pleno de estos grupos: 41 
agresores (87,23 %) fueron exitosamente procesados ante la Audiencia Provincial o 
Juzgado de Menores frente a tres agresores que no pudieron ser identificados (6,38 
%) y otros tres que presentaron una casuística diversa (6,38 %). 

Desde el punto de vista jurídico, la discapacidad de la víctima se convierte en un 
extremo controvertido para las partes cuando se trata de valorar la intensidad y la 
afectación de esta circunstancia y su posible traducción en términos penales. La espe-
cial vulnerabilidad de estas víctimas se tradujo en la aplicabilidad de la circunstancia 
agravante en el 88,89% de los casos frente a dos casos en los que no (11,11 %). La 
circunstancia agravante específica contemplada en el art. 180.1.3.ª (“Cuando la vícti-
ma sea especialmente vulnerable, por razón de su edad, enfermedad, discapacidad o 
situación, salvo lo dispuesto en el artículo 183”) se traduce en una mayor gravedad de 
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la conducta y, por tanto, en un incremento de la responsabilidad penal. No obstante, 
el porcentaje reportado refleja que no siempre un factor de vulnerabilidad claramente 
identificado desde el punto de vista forense se traduce en una agravante judicial. De 
otro lado, las agresiones enjuiciadas en su mayoría no han llevado implícita la aprecia-
ción de otras circunstancias agravantes específicas (72,22 %), siendo particularmente 
relevante constatar que únicamente en un caso los tribunales apreciaron un exceso 
desmedido en cuanto al carácter particularmente vejatorio y/o degradante de la agre-
sión (5,56 %). 

Los tribunales han apreciado, al margen de los delitos de etiología sexual, otras 
nueve infracciones penales, todas ellas consumadas. Las infracciones se proyectaron 
sobre bienes jurídicos individuales. Únicamente se apreció un único delito contra la 
vida (asesinato) consumado, concurriendo, además, las circunstancias agravantes de 
alevosía y ensañamiento (arts. 139.1 y 3 CP), en un acto particularmente cruel al atro-
pellar de manera reiterada a la víctima, lo que provocó según los peritos una muerte 
agónica para ser posteriormente rociada de gasolina y quemada. 

Otro extremo particularmente interesante es la práctica de prueba de ADN. Solo 
se practicó esta prueba en la mitad de los casos y, de estos, en 3 casos (16,67 %) pudo 
acreditarse transferencia positiva genética de los acusados en el cuerpo de la víctima. 
En la mitad de los casos (50 %) esta prueba no se practicó y en otro 27,78 % no se 
aludió expresamente en la sentencia a su práctica. 

Las víctimas se personaron como acusación particular en más de la mitad de los 
casos (55,56 %). En cuanto a la cuantía indemnizatoria, la más frecuente osciló entre 
los 5.001 y 15.000 euros (33,33 %), documentándose cuatro casos (22,22 %) en los 
que esta cantidad ascendía a 30.000 euros.

5.	 Conclusiones 

El presente estudio tenía por objeto investigar los episodios de violencia sexual 
cometidos en grupo hacia personas con discapacidad intelectual mediante el análisis 
jurisprudencial de los últimos años en España. 

A pesar de que existen pocas referencias sobre este tipo de comportamiento gru-
pal, el análisis de las sentencias judiciales ha mostrado que las personas con DI no son 
ajenas a este tipo de violencia, por lo que se necesita describir este fenómeno delictivo 
para poder prevenir y eliminar las consecuencias para estas personas. 

El estudio jurisprudencial efectuado pone de manifiesto que existe una realidad en 
la violencia sexual de las personas con DI por parte de grupos y, por tanto, la DI es un 
factor de vulnerabilidad evidente que pone en riesgo su victimización en los delitos 
sexuales cometidos en grupo, tal y como se ha observado en las escasas referencias 
sobre el tema (Laso et al., 2021).

El reducido número de sentencias encontradas en el repositorio jurisprudencial es 
un signo de las dificultades que tienen las personas con DI para reconocer, informar y 
denunciar el delito, tal y como han confirmado otros autores (Petersilia, 2001).
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Teniendo en cuenta la mayor probabilidad que tiene una persona con discapacidad 
de sufrir un delito de naturaleza sexual respecto de una persona sin DI se ponen de 
relieve dos circunstancias. En primer lugar, se trata de casos, evidentemente, que han 
sido notificados a las instancias de control social formal. En segundo lugar, se trata de 
aquellos casos cuyos indicios han sido lo suficientemente robustos como para llegar 
a la fase del juicio oral y que, por tanto, han sido enjuiciados. Dicho de otra manera, 
son casos que han sobrevivido a la instrucción, fase procesal donde se estancan la 
mayoría de los procedimientos denunciados. De las sentencias encontradas, la ma-
yoría de resoluciones fueron condenatorias (85 %). Se han encontrado conclusiones 
similares en otros estudios efectuados mediante el análisis de resoluciones judiciales 
de casos de agresiones sexuales cometidas por grupos. Por ejemplo, los datos son 
similares al estudio jurisprudencial realizado por Jiménez et al. (2020) para una mues-
tra de 54 resoluciones judiciales de episodios de delitos contra la libertad sexual con 
agresores múltiples. Estos autores reportaron un 85,2 % de condenas, un 3,7 % de 
absoluciones y un 11,1 % de sentencias donde algunos acusados fueron condenados y 
otros absueltos. De la misma manera, el estudio jurisprudencial de Vellaz et al. (2021) 
efectuado sobre víctimas de delitos contra la libertad sexual con DI, mostró un 90,7 
% de sentencias condenatorias en el delito de abusos sexuales y un 66,67 % para el 
delito de agresión sexual.

No obstante, hay que aplaudir que el reconocimiento de la vulnerabilidad de las 
víctimas con DI está no solo en el hecho de tener discapacidad, sino en la apreciación 
de su incapacidad para defenderse, por lo que se entiende que se debe aplicar la agra-
vante de especial vulnerabilidad establecida en el art. 180.1.3.ª del Código Penal, como 
así sucede en la mayoría de los procedimientos sometidos a examen, acreditándose 
dicha circunstancia.

La mayoría de los agresores son hombres jóvenes, mayoritariamente españoles y 
sin antecedentes penales. Las explicaciones tienen que ver con la idea de que la ado-
lescencia es la primera etapa de la delincuencia, se desarrollan los procesos de socia-
lización entre los jóvenes (Hauffe y Porter, 2009) y es la fase evolutiva más propensa 
para realizar actividades en grupo, donde las personas actúan con menos madurez, 
son más vulnerables en la identificación de otros modelos y hay una mayor búsqueda 
de conductas de riesgo. En el contexto de los delitos sexuales en grupo, se ha puesto 
de manifiesto que estas agresiones apenas son planificadas y parecen comenzar como 
una fuente de diversión, más que por motivos sexuales (Da Silva et al., 2018). De la 
misma manera, las teorías de la codelincuencia (Lantz, 2020; International Scientific 
Conference, 2018) afirman que las dos características de los delincuentes que están 
más relacionadas con la influencia del comportamiento grupal delictivo son el género 
y la edad. El hecho de que la mayoría de los delitos sean cometidos por jóvenes pone 
de manifiesto la importancia de la intervención temprana y el establecimiento de pro-
gramas de prevención que puedan ayudar a evitar este tipo de comportamientos.

En cuanto al tamaño del grupo de delincuentes, se constató que el tamaño más 
frecuente era de dos individuos. Las agresiones sexuales en grupo suelen realizarse en 
pequeños grupos de dos o tres personas, confirmando una característica de la code-
lincuencia (Weerman, 2003).
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El consumo de alcohol o drogas estuvo presente en uno de cada cinco sucesos, 
confirmando que el alcohol es un factor instrumental con una relación significativa 
con las agresiones sexuales dentro de la literatura, con independencia del número de 
agresores (por ejemplo, Cowley, 2014; Wijkman y Da Silva, 2020).

En cuanto a las víctimas, la mayoría son mujeres jóvenes, confirmando la doble 
vulnerabilidad que presentan este tipo de personas. No obstante, se ha constatado 
que la victimización sexual se puede producir tanto en hombres como en mujeres y 
en todos los grados de discapacidad, si bien las investigaciones alertan de la mayor 
presencia de delitos sexuales entre niveles leves y moderados en contradicción con 
otros estudios que han encontrado una mayor prevalencia de abuso sexual en niveles 
severos (Tomsa et al., 2021). Profundizando en la excepcionalidad del perfil victimal 
de los varones, cabe señalar que a pesar de lo reducido de la muestra han aflorado dos 
casos de victimización masculina, lo que pone el acento en la vulnerabilidad de las 
personas con DI a la hora de sufrir atentados de esta naturaleza. 

Así mismo, el hecho de que más de la mitad de las víctimas desconocía a las víc-
timas pone de manifiesto que no solo las personas que mantienen una relación de 
cuidado con las víctimas con DI pueden abusar de ellas, tal y como han mostrado los 
diferentes estudios e investigaciones (Bowman et al., 2010; Xiao et al., 2020), sino que 
la vulnerabilidad se presenta también ante desconocidos.

En cuanto a las características de los sucesos, se puede concluir que la mayor par-
te de los sucesos tiene lugar el sábado y, sobre todo, por la noche. Los métodos de 
aproximación a las víctimas suelen ser mediante la fuerza y la intimidación, debido, 
sobre todo, a que muchas de las víctimas y sus agresores son desconocidos entre ellos.

Las sentencias han puesto en evidencia que la violencia sexual en grupo ocasio-
na un gran número de lesiones físicas, que son las más visibles, aunque seguro que 
también otras de diferente naturaleza. Las lesiones recibidas, junto con la dificultad 
para asimilar el daño recibido y las limitaciones para generar estrategias de resiliencia, 
son las responsables de la aparición de otro tipo de traumas en las víctimas con DI 
(Mason-Roberts et al., 2018), que se añaden a sus factores de vulnerabilidad. 

En definitiva, a pesar de que el número de sentencias analizadas no es suficiente-
mente significativo y no permiten extrapolar hacia aspectos generales, los datos mos-
trados son suficientemente elocuentes como para considerar la vulnerabilidad de las 
personas con DI ante la violencia sexual cometida en grupo.

Las limitaciones que tiene cualquier estudio jurisprudencial se encuentran en las 
fuentes de datos propiamente dichas y, principalmente, se pueden señalar dos: prime-
ro, los repositorios jurisprudenciales no suelen incluir todas las resoluciones de los 
órganos unipersonales, ya que únicamente se recogen aquellos cuya trascendencia e 
interés doctrinal justifique su difusión, y las resoluciones de los órganos colegiados 
españoles (AN, TSJ, AAPP) y del Tribunal Supremo; segundo, los casos enjuiciados 
son una pequeña muestra de todos los episodios delictivos cometidos y denunciados. 
En futuras investigaciones, y con el fin de disponer de una información más completa, 
sería necesario contar con otro tipo de fuentes de datos, como por ejemplo la infor-
mación recogida en las denuncias registradas por los cuerpos y fuerzas de seguridad. 
También sería igualmente interesante poder realizar estudios comparados que inte-
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grasen tanto a personas con DI con población general que permitan contextualizar 
estos hallazgos, estimar su prevalencia e identificar variaciones fácticas que puedan 
resultar de interés en cuanto a modus operandi o patrones conductuales y resaltar las 
diferencias más significativas que se aprecien respecto de las personas con DI y las 
víctimas estándar de violencia sexual grupal. Igualmente, este trabajo se ha centrado 
exclusivamente en el estudio de las personas con DI, pero sería interesante estudiar la 
victimización en personas con otro tipo de discapacidades, como sensorial o motora, 
y analizar la casuística jurisprudencial que generan estas víctimas. Sobre todo, de cara 
a indagar las estrategias que puedan desarrollar estos concretos colectivos que son 
absolutamente conscientes de su especial vulnerabilidad. 

La importancia de este estudio radica en la visibilización de la realidad delictiva 
de las agresiones en grupo a personas con DI. La doble discriminación que sufren 
estas personas debería sensibilizar a los operadores jurídicos y sociales que pueden 
actuar en etapas preventivas. Continuar con las investigaciones sobre el tema facilita-
ría, también, el desarrollo de estrategias de intervención comunitaria que ayuden a las 
víctimas con DI de los delitos sexuales.
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Resumen: La asistencia sexual, entendida desde un enfoque de derechos humanos, se 
constituye como la herramienta para que aquellas personas que se encuentran en situa-
ción de discapacidad puedan acceder a su propio cuerpo y desarrollar así su sexualidad. 
Dicha figura está envuelta en una gran polémica, por lo que en este artículo se aborda 
una de sus cuestiones más controvertidas: su reconocimiento jurídico y soporte eco-
nómico. En las siguientes páginas se incluye un estudio de tipo cualitativo a través de 
documentos escritos y entrevistas a aquellas personas vinculadas directamente con la te-
mática (asistentes sexuales y personas que reciben este apoyo), junto con los testimonios 
de dos expertos en esta materia. En tanto que se trata de una figura emergente y poco 
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conocida hasta el momento, se expone la diversidad de paradigmas que giran en torno a 
la misma y la necesidad de visibilizar el ejercicio libre del derecho a vivir una sexualidad 
libre y plena.

Palabras clave: asistencia sexual; reconocimiento jurídico; derechos humanos.

Abstract: Sexual assistance understood from a human rights perspective is consti-
tuted as the tool for those people who are in a situation of disability to access their own 
body and thus develop their sexuality. This figure is involved in a great controversy, so 
this article addresses one of its most controversial issues: its legal recognition and finan-
cial support. The following pages include a qualitative study through written documents 
and interviews with those people directly linked to the subject (sexual assistant and peo-
ple who receiving this support) with the testimonies of two experts in this topic. As it is 
an emerging figure and little known so far, through this article are shown the diversity 
of paradigms that revolve around it and the need to make visible the free exercise of the 
right to live a free and full sexuality. 

Keywords: sexual assistance; legal recognition; human rights. 

1. Introducción

El derecho a vivir una sexualidad libre y plena se constituye como un dere-
cho fundamental del ser humano, y queda así respaldado por diversa normativa 
que se encuentra en vigor nacional e internacionalmente. A pesar de ello, este 

derecho ha sido –y continúa siendo– muy transgredido para las personas que se en-
cuentran en situación de discapacidad, ya que estas han sido apartadas de este ámbito 
desde el momento en el que han sido consideradas incapaces de vivir su propia vida 
–especialmente su sexualidad– acorde a los patrones de una vida independiente. Re-
cientemente, en España ha surgido una figura envuelta en una gran polémica; se trata 
de la asistencia sexual y especialmente uno de los temas más controvertidos aparece 
en relación a la misma: su reconocimiento jurídico y el posible soporte económico 
por parte de los poderes públicos. A lo largo de las siguientes páginas, se recoge una 
contextualización de lo que se entiende por esta figura desde las visiones que coexis-
ten en la actualidad en España, así como algunas de las normas jurídicas que respaldan 
el derecho de cada sujeto a desarrollar íntegramente su sexualidad. Dado que se trata 
de una investigación novedosa y referente a una parte tan íntima del ser humano (y 
–a la vez– cultural), se ha elaborado un discurso partiendo de aquellas personas que 
se encuentran en el núcleo de la asistencia sexual de forma que se pudiese entender 
todo lo que gira en torno a la misma. Dado su reciente surgimiento, no existe una 
gran diversidad de documentos sobre el mismo, ni tampoco dilatadas posibilidades 
de acceder a los protagonistas, motivo por el cual la muestra a la que se pudo acceder, 
si bien pudiera parecer reducida, cobra enorme transcendencia (como podrá compro-
barse) por el contenido de la misma.
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1.1.	 La sexualidad del ser humano

Para entender por qué se pide que esta figura sea reconocida jurídicamente, es 
necesario partir de la importancia que tiene la misma, lo cual conlleva abordar el tér-
mino “sexualidad”. La Organización Mundial de la Salud (OMS, 2006) expone que la 
sexualidad se constituye como una parte integral del ser humano que abarca diversos 
aspectos tales como el sexo, la identidad, los roles de género, lo cual se expresa de 
distinta manera (pensamientos, deseos, prácticas y otros). Se pone de manifiesto que 
para garantizar la salud sexual se ha de tener la posibilidad de poseer experiencias se-
xuales seguras, libres de coerción, discriminación y violencia, por lo que los derechos 
sexuales de todas las personas han de ser respetados y protegidos. 

1.2.	 Marcos jurídicos que respaldan el derecho a desarrollar la propia sexualidad

Sobre el marco jurídico de base, es importante analizar la normativa sobre el de-
recho a desarrollar la propia sexualidad desde el paradigma de vida independiente. 
En ese sentido, cabe destacar que en la Declaración Universal de Derechos Sexuales 
(1999) ya se recoge que los derechos referidos a la libertad sexual y la equidad sexual 
–entre otros– son universales y están basados en la libertad inherente, la dignidad y 
la igualdad para todas las personas, sin hacer ningún tipo de distinciones entre el des-
empeño funcional humano. Atendiendo a los derechos sexuales reconocidos por esta 
declaración, se puede afirmar que la sexualidad no hace referencia únicamente a los 
órganos sexuales externos, sino que se refiere a un hecho mayor que afecta a las distin-
tas dimensiones del ser humano. Por su parte, en el art.º 3 de las Normas Uniformes 
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad de 1982 (Re-
solución 48/96 de las Naciones Unidas), se recoge que –con el apoyo suficiente– este 
colectivo puede realizar las actividades propias de la vida diaria, lo que implica que, 
si se les ofrece un apoyo –humano– en el ámbito sexual, podrían acceder sexualmente 
a su cuerpo, pudiendo conseguir su propia emancipación sexual. Destaca también el 
art.º 4.1, referido a los “servicios de apoyo”, en virtud del cual se reconoce la necesi-
dad de ofrecer recursos personales para conseguir la igualdad de oportunidades. En 
este caso, se alude de forma explícita a la asistencia personal, figura ligada a la asisten-
cia sexual desde el modelo autoerótico ya que ambas se basan en la filosofía de vida in-
dependiente. Muy importante es su art.º 9, dedicado a la “vida en familia e integridad 
personal”, donde se exalta la obligación de los Estados firmantes de promocionar su 
derecho a la integridad personal y la no discriminación en lo referente a las relaciones 
sexuales, el matrimonio y la procreación. Por su parte, en la Convención Internacio-
nal sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD, 2006) se incorpora 
(en su art.º 23.1) el “respeto del hogar y de la familia”, reconociéndose el derecho de 
contraer matrimonio, casarse y fundar una familia. En el terreno nacional, destaca la 
Ley Orgánica 2/2010 (de salud sexual y reproductiva y de la interrupción voluntaria 
del embarazo) cuyo art.º 5 –apartado 1.b–, referido a los “objetivos de la actuación de 
los poderes públicos”, ordena que los poderes públicos han de garantizar –entre otros 
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aspectos– el derecho de este colectivo a la salud sexual y reproductiva, estableciendo 
para ello los apoyos necesarios en función de la situación de discapacidad. Tras haber 
realizado el análisis de estos marcos normativos (como telón de fondo), se ha podido 
comprobar que, si bien no hay legislación alguna sobre la asistencia sexual, sí se re-
coge la obligación de los Estados partes de proporcionar las herramientas necesarias 
para que estas personas puedan ejercer y gozar sus derechos. 

1.3.	 Significado y visiones de la asistencia sexual en España 

En la actualidad se podría hablar –nítidamente– de dos corrientes fundamen-
tales que tratan la asistencia sexual en España. Por un lado, se encuentra el mode-
lo de conexión erótica promovido desde el proyecto “Tandem Intimy” (presidido 
por Francesc Granja). Por otro lado, se encuentra la visión autoerótica defendida 
a través del proyecto “Tus Manos, Mis Manos” y auspiciada desde la plataforma 
“asistenciasexual.org” (promovida por activistas como Antonio Centeno y Soledad 
Arnau), visión sobre la cual se profundiza sobremanera en este trabajo precisamente 
por ser aquella cuya defensa mejor encaja en el enfoque de los derechos humanos. 
De acuerdo a García-Santesmases y Branco (2016), la asistencia sexual es entendi-
da –mayoritariamente– como una herramienta humana cuyo objetivo es favorecer 
el empoderamiento en el ámbito sexual de aquella persona que –por encontrarse 
en situación de discapacidad– pudiera precisarlo, de manera que se salvaguarda el 
ejercicio y goce pleno del derecho a vivir su sexualidad de forma independiente. No 
obstante, se trata de un apoyo voluntario destinado a aquella persona que no puede 
acceder a su propio cuerpo por su bajo desempeño funcional, tanto en lo referente 
al plano autoerótico (acceso sexual al propio cuerpo a través de la masturbación) 
como también heteroerótico (acceso sexual al cuerpo de otro individuo –por su-
puesto, entiéndase contando con el consentimiento de ambas partes–). Es en este 
último aspecto donde se produce la diferencia nuclear entre las dos grandes visiones 
que coexisten en la sociedad. Desde la visión autoerótica este plano se entiende 
como un apoyo para que el sujeto pueda mantener relaciones sexuales con otra 
persona (un tercero), por lo que asistente sexual y persona que recibe el apoyo no 
deben mantener relaciones sexuales. Desde el modelo de conexión erótica, desde el 
que se sustituye el término de asistente sexual por acompañante íntimo y erótico 
(en adelante AIE), también se entiende que puede mantener relaciones sexuales con 
el propio acompañante (AIE). Este matiz hace que este último modelo no pueda 
ser defendido desde un enfoque de derechos humanos, en tanto que dicha práctica 
sexual tiene un carácter lúdico y no de derecho. Desde la visión autoerótica se pre-
tende lograr dos objetivos: el primero consiste en cambiar la mirada de la sociedad 
hacia este colectivo y, en general, hacia una única sexualidad normalizada, es decir, 
se trata de un reconocimiento social hacia el valor de la diferencia. En segundo 
lugar, se trata de que este apoyo sea accesible para toda aquella persona que lo nece-
site. Esa accesibilidad implica –precisamente– un reconocimiento jurídico de forma 
que pueda quedar respaldado por el Estado, hablando –por tanto– de la financiación 
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de dicha figura. Tal y como expone De Asís (2017), desde un planteamiento ético 
podría quedar justificada al considerarla una necesidad o –incluso– una actividad 
básica de la vida diaria, requiriendo una razón moral que la sustente. En sentido 
estrictamente jurídico, se precisa de una norma legal para que tenga lugar un reco-
nocimiento válido; y como derecho humano, se requiere (y demanda) una norma, 
así como el aval y presencia del Estado, a los efectos de garantizar el ejercicio de tal 
derecho, todo ello coronado con una razón ética vinculada al disfrute de una vida 
humana digna.

2.	 Metodología

Este trabajo se ha realizado desde el enfoque que concede el paradigma socio-
crítico de investigación. Por otro lado, y tal y como establecen Hernández et al. 
(2014), se ha optado por el análisis de esta temática desde un enfoque cualitativo 
abordando el objeto de estudio desde la perspectiva de quienes se encuentran direc-
tamente implicados con el propósito de este estudio. Además, se ha realizado una 
triangulación de datos utilizando la información procedente de documentos escri-
tos y fuentes documentales, así como sirviéndose del análisis de los testimonios de 
distintas personas implicadas directamente con esta temática. Sobre esta base, se han 
tomado muestras paralelas; por un lado, se ha accedido a las personas dedicadas a la 
asistencia sexual y –por otro– también a aquellas que reciben dicho apoyo, específi-
camente quienes se encuentran en situación de discapacidad por tener un bajo des-
empeño funcional a nivel motor. El muestreo realizado ha sido de tipo no probabi-
lístico, conformando una muestra denominada de casos tipo. En su conjunto, y una 
vez cumplidos todos los criterios establecidos por la literatura especializada para la 
selección de los participantes, la muestra de personas dedicadas a la asistencia sexual 
ha sido de siete sujetos (cuatro hombres y tres mujeres), con edades comprendidas 
entre los 25 y los 42 años. La muestra de personas que se encuentran en situación 
de discapacidad asciende a tres (dos hombres y una mujer), con edades de 35, 36 y 
42 años (respectivamente). De acuerdo a los tipos de instrumentos posibles para la 
recogida de información propuestos por Quecedo y Castaño (2002), en este trabajo 
se ha utilizado el análisis de documentos (personales y no personales) combinado 
con el empleo de la entrevista estructurada para quienes ofrecen y reciben asistencia 
sexual, y el uso de entrevistas semiestructuradas para las personas expertas en la 
materia. En cuanto al proceso seguido, una vez obtenidas las entrevistas se procedió 
con su visionado, transcripción, depuración y lectura detallada de cada una de ellas. 
Con objeto de guardar el anonimato, se codificó a cada uno de los participantes 
con una letra seguida de un número. De esta forma las personas expertas han sido 
identificados como E1 y E2; las personas dedicadas a la asistencia sexual como A1, 
A2, A3, A4, A5, A6 y A7, y las personas que reciben este servicio de apoyo como 
RA1, RA2 y RA3. La información extraída de las entrevistas se organizó en matri-
ces de vaciado de información por temas, siendo –posteriormente– reagrupadas por 
categorías (para su análisis). 
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3.	 Presentación y discusión de los resultados

A continuación, se muestra la percepción de los participantes ante determinadas 
cuestiones relacionadas con el reconocimiento jurídico y el respaldo económico que 
dicha figura debe (o no) recibir por parte de la Administración. Respecto al reconoci-
miento jurídico, se realizó la siguiente pregunta: “¿Considera que esta figura debería 
ser un derecho garantizado por ley?”. A este respecto, se recibieron respuestas tanto 
afirmativas como negativas, entre las que cabe destacar la de quienes consideran que 
debería ser “una alternativa personal” –A3– o que “no se trata de ley” –A6–. Ahora 
bien, respecto a la percepción que tienen los participantes sobre la asistencia sexual 
desde un modelo u otro, encontramos que los entrevistados (asistentes sexuales y 
personas que reciben el apoyo) manifiestan su parecer favorable al reconocimiento 
jurídico, defendiendo (el 37,5 %) la asistencia sexual como un apoyo desde el que 
también se puede acceder al cuerpo del asistente sexual (modelo de conexión erótica). 
Por otro lado, entre aquellos que muestran su desacuerdo al reconocimiento jurídico, 
el 12,5 % se identifica con el modelo de la autoerótica (mientras que otro 12,5 % afir-
ma tener una vaga idea sobre el contenido del mismo). Por otra parte, tan solo el 50 
% de los entrevistados (sin contar a las personas expertas) se manifiestan de acuerdo a 
los preceptos y postulados del modelo autoerótico. Con base a las respuestas, es fácil 
apreciar el gran desconcierto extendido que gira en torno a la asistencia sexual. Por su 
parte, la experta E1 expone lo siguiente:

Creo que es un derecho humano que debe ser reconocido en los mismos térmi-
nos que se consideraría que tengo dignidad para vivir, para trabajar... Los retos serán 
desafiantes si eso llega porque la sociedad no está preparada... Darme libertad implica 
muchas cosas; cosas para las que –todavía– el sistema jurídico no está preparado. (E1)

Respecto a la financiación de esta figura, cabría recordar que la asistencia sexual po-
dría llegar a ser considerada como un derecho reconocido jurídicamente; y en la medida 
en que se constituyese como tal derecho habría de estar respaldado por los poderes 
públicos, aspecto que –como se expuso en el acápite anterior– se recoge en cierta nor-
mativa (como –por ejemplo– en el art.º 5 de la Ley Orgánica 2/2010, de salud sexual 
y reproductiva y de la interrupción voluntaria del embarazo). Sobre este particular, 
se encuentra una aportación (33,3 %) desde la que se considera que debe ser recono-
cida jurídicamente pero no financiada, y ello se refuerza indicando lo siguiente: “Yo 
confío más en una Renta Básica Universal y para todos los seres humanos...” –RA2–. 
Por otro lado, el asistente A3 considera que no debe ser reconocida porque se trata de 
una alternativa personal, manteniendo dicha opinión en la financiación. Por último, A6 
–con una vaga idea del modelo de la autoerótica– considera que no debe ser reconoci-
da jurídicamente y tampoco financiada, toda vez que “el financiarla no haría más que 
hacer de la asistencia una simple prostitución” (A6). Sobre este último aporte, resaltan 
dos aspectos importantes: por un lado, se pone de manifiesto el desconocimiento de 
los objetivos que se persiguen al pretender que se reconozca y se financie esta figura 
desde el modelo autoerótico; por otro lado, este entrevistado hace una asociación entre 
esta figura y la prostitución con base en el respaldo económico, cuando la prostitución 
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continúa siendo ilegal en España sin que quede respaldada económicamente por ningún 
organismo. Cabe destacar que no todos los entrevistados tienen claro dónde reside el 
límite del modelo autoerótico ni el porqué de que pueda ser reivindicado como derecho 
(y –por tanto– financiado por los poderes públicos). Por otro lado, quienes están a favor 
de que el modelo de conexión erótica deba ser reconocido y financiado han desconsi-
derado que no existe derecho alguno sobre el acceso sexual al cuerpo de otra persona, 
por lo que no tiene por qué recaer en el Estado. Por su parte, la experta E1 respondía al 
reconocimiento jurídico mostrando su parecer favorable, y hacía reflexionar sobre un 
dato revelador: que en su vida privada la disposición de horas de asistencia personal que 
recibía respondía a un criterio de productividad (en virtud de lo productiva que fuese 
su vida, sería la asignación de horas). Bajo este razonamiento, se interrogaba al respecto 
de cómo harían efectivo el reconocimiento de la asistencia sexual: “¿Cómo lo van a ha-
cer?; ¿en función de la actividad? Supongo que no” (E1). En este caso, la disposición de 
apoyos –para la asistencia personal– depende de la consideración de utilidad que tenga 
la persona para los organismos públicos (es decir, cuán importante es el sujeto para la 
Administración). La cuestión es la siguiente: ¿qué sería de esa persona si se considerase 
que no puede aportar nada útil a la sociedad? Bajo esta óptica, y refiriéndose al reco-
nocimiento legal, el experto E2 manifestó que “Debe implicar también la obligación 
de los poderes públicos de hacerlo efectivo y –por lo tanto– de financiarlo con objeto 
de que llegue a todo el mundo que lo necesite, y también para que las remuneraciones 
sean dignas” (E2). Bajo esta óptica, y abordando otros aspectos relacionados con este 
tema, en una página web –de referencia– sobre asistencia sexual (asistenciasexual.org) 
se publica una cuantía prefijada a satisfacer a los asistentes sexuales. La mayor o menor 
oscilación de esa cuantía depende de variables como la movilidad de la persona o de las 
funciones a desempeñar. Al cuestionar este asunto a una de las personas expertas, su 
respuesta fue la siguiente: 

No puede depender de la movilidad de la persona; piensa, por ejemplo, en un auxiliar 
de clínica ¿te cobra según cuánto te mueves? ¿En qué trabajo no está prefijado? Es el 
tiempo lo que estás pagando y, por lo tanto, las tareas que cada trabajo tendrá. Los asis-
tentes sexuales también tienen su precio. A lo mejor por atender a una pareja y ayudarles 
a tener posiciones o movimientos cobran una cosa, y para ayudarte a ti a masturbarte 
te cobran otra. Hay un precio fijo para los desplazamientos; nos pareció útil que en los 
anuncios la gente sepa un poco la referencia, porque vas a exponerle la intimidad a al-
guien y luego resulta que te cobra 200 euros. ¿De dónde los sacas? (E2)

Por tanto, se vuelve a poner de manifiesto el entendimiento de la asistencia sexual 
como una figura laboral más. Respecto a las ventajas y los inconvenientes del reconoci-
miento de esta figura se encontró que casi todos los entrevistados –a excepción de una 
persona– consideran que tienen unas ventajas u otras. Las respuestas se agruparon se-
gún distintos tipos de categorías positivas de tipo laboral, personal y social. Muchas de 
estas opiniones están orientadas al cambio en la imagen que existe hacia este colectivo (y 
hacia la sexualidad –en general–), que es uno de los objetivos presentes en el trasfondo 
defendido desde el modelo autoerótico. Dentro de estas respuestas, destaca la ofrecida 
por uno de los entrevistados que manifiesta –entre otros aspectos– que “Hay otros 
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colectivos en exclusión que pueden exigir también este servicio” (A7). En este sentido, 
se ha de aclarar que este servicio solo va destinado a aquellas personas que –por su auto-
nomía– no pueden acceder a su propio cuerpo. Por lo tanto, de existir otros colectivos 
en riesgo de exclusión que también reivindicasen alguna figura, no podría ser la asisten-
cia sexual (entendida como aquí ha sido descrita). Por otro lado, es preciso destacar la 
siguiente aportación: “No hay nada que reconocer; la verdad es que prefiero verlo como 
una página de citas entre dos personas. Solo cuando hay una limitación mental de la 
cual alguien pueda sacar provecho, debe ser supervisada” (A6). Bajo dicho parecer, no 
se concibe este apoyo como una herramienta que permita la emancipación en el plano 
sexual, motivo por el cual no se concibe como derecho ni tampoco su reconocimiento 
jurídico ni su respaldo económico. La concepción de este apoyo al estilo de un simple 
catálogo de citas comporta considerar que asistente sexual y persona que recibe el apo-
yo mantengan relaciones sexuales, lo cual no es defendido por el modelo autoerótico 
y –por consiguiente– no puede reconocerse como un derecho. 

Por otro lado, el entrevistado A2 explica lo siguiente: 

Desde el ámbito empresarial “privado” también se pueden hacer muchas cosas inno-
vadoras. Este proceso puede ser largo, pero por lo menos que no se penalice, como está 
pasando con cualquier trabajo sexual donde hay leyes estatales, autonómicas y munici-
pales donde se reprime el libre intercambio que debe suponer una asistencia sexual. (A2) 

El hecho de que la asistencia sexual se lleve a cabo desde el ámbito privado –como 
se está haciendo actualmente– hace que no se reivindique como el derecho de las 
personas a ejercer el mismo. Además, ello sçupone que muchos de los que no pueden 
costearse tal servicio no podrían llegar a desarrollar su sexualidad, por lo que todo 
apunta a la necesidad de llegar a un acuerdo. Respecto a la opinión de las personas 
expertas sobre las ventajas de dicha figura se destaca lo siguiente: 

Hay que tener una vida digna en el plano sexual; si quiero autodeterminarme en mi 
plano autoerótico, solo puedo aprender a madurar si tengo oportunidad de vivir expe-
riencias... Si yo me empodero habrá un proceso de humanización en mi persona, y en 
ese proceso es donde debe ir acompañada la sexualidad. La cuestión es el hecho de poder 
tomar las decisiones y de poder buscar caminos que te vayan dado oportunidades. (E1)

En definitiva, lo que aquí se pone de manifiesto (y cuyo respaldo jurídico se de-
manda) es la necesidad de sentirse y de vivir como individuos igual que el resto, de 
tomar sus propias decisiones, así como de ir aprendiendo sobre las mismas (en analo-
gía con el resto de la sociedad):

El reconocimiento legal es muy positivo; es muy importante que se reconozca como 
derecho. Primero por una cuestión ética: es una cuestión de derecho fundamental, y para 
facilitar que haya personas que ofrezcan esos apoyos. Debe implicar también la obliga-
ción de los poderes públicos de hacerlo efectivo y, por lo tanto, de financiarlo (para que 
llegue a todo el mundo que lo necesite y no solo a quien se lo pueda pagar de su bolsillo), 
y también para que las remuneraciones de los servicios puedan ser dignas. (E2)
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Por su parte el experto E2 especifica tres cuestiones importantes para que sea re-
conocido jurídicamente: el cambio social en la mirada hacia este colectivo, el posible 
acceso a todas aquellas personas que lo requieran por su forma de autonomía y que 
pueda llegar a ser considerado como una figura laboral (como otra cualquiera, para 
que –de este modo– pueda comportar un salario digno). Con respecto a los incon-
venientes, el 60 % de los entrevistados considera que no hay ningún tipo de incon-
veniente; en concreto el 20 % considera que, si bien en principio puede causar un 
impacto social por lo controvertido del tema (A2), también hay voces que alertan que 
“Inconveniente seguro habrá, por ejemplo al considerar la figura de abusado y abusa-
dor” (A3), si bien en este caso adquiere gran importancia la educación, en tanto que 
los abusos de una u otra parte son producto de una falta de educación en valores como 
el respeto (hacia el prójimo y hacia uno mismo). En otra de las opiniones se resalta la 
posible limitación que pueda ejercer el Estado sobre esa propuesta:

El inconveniente para mí sería que seguiríamos dejando todo en manos del Estado, 
dejando así de generar nuevas formas de gestión de los servicios (como pudiera ser desde 
la autogestión). Pero asumiendo la complejidad de la propuesta y queriendo que se re-
conozca como una figura profesional más, accesible a toda la población, considero que 
–por ahora– la mejor estrategia sería que el estado la garantice como hace con la salud y 
la educación. (A4)

A este respecto, el experto E2 explicaba: 

Pueden surgir dificultades; cuando los poderes públicos intervengan tendrán que 
reglamentar, tendrán que poner condiciones en los servicios. Hagamos interlocución su-
ficiente para que la reglamentación en su momento sea acorde a la naturaleza del servicio 
y no se introduzcan dificultades innecesarias. (E2)

A modo de epílogo, y teniendo en consideración las bondades y sombras expre-
sadas en el marco teórico de esta propuesta, se puede concluir que desde el modelo 
de la autoerótica se considera que a través de esta figura se fomenta la autonomía de 
este colectivo, y en virtud de ello debe ir enfocada en la misma dirección que la filo-
sofía de vida independiente y el enfoque de los derechos humanos, motivo por el cual 
también se reivindica un cambio social hacia el mismo. Pero si se tienen en cuenta las 
respuestas, se observa que los entrevistados mantienen visiones distintas al respecto 
de las funciones y de lo que es en sí la asistencia sexual, lo cual dificulta la existencia 
de univocidad a la hora de acometer una reivindicación para transformarla en derecho 
y –por tanto– su exigencia de garantía a los poderes públicos. 

4. Conclusiones

En apariencia, los debates y la polémica suscitados en torno a la asistencia sexual 
provocan una incomprensión mayor sobre dicha figura, al tiempo que entorpecen su 
reconocimiento social, jurídico y –por tanto– económico desde la base del enfoque de 
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derechos humanos. Todo ello también se pone de manifiesto a través de las respuestas 
de los participantes en este estudio, en virtud de las cuales se pone de relieve que –en 
algunos casos– no tienen claros los límites existentes entre los modelos epistemológi-
cos implicados en las diferentes propuestas ni tampoco todo lo que implica y compor-
ta la reivindicación de esta figura profesional. Este hecho, unido a la poca visibilidad 
y conocimiento sobre este nicho profesional, pareciera favorecer una predisposición 
negativa hacia determinados temas haciendo que –de partida– se rechace lo consi-
derado divergente (por excesivamente polémico), pasando por encima –incluso– de 
una cuestión que pudiera devenir en ser de derechos humanos. Del mismo modo, ha 
quedado patente la necesidad de remarcar que el objetivo que se pretende con la ges-
tión y el reconocimiento del servicio de asistencia sexual desde el modelo autoerótico 
(además de posibilitar el acceso al propio cuerpo para quienes no tienen opciones de 
lograrlo con autonomía) es alcanzar un cambio en la mirada de la sociedad al respecto 
de las personas que se encuentran en situación de discapacidad, pues en virtud de tal 
entendimiento se les ha dejado privadas del ejercicio de numerosos derechos (como 
podría –en este caso– ser el reconocimiento del derecho a vivir su propia sexualidad). 
Pero igualmente también se pone de manifiesto un cambio en el conjunto de la socie-
dad hacia cómo esta decodifica e interpreta la sexualidad y en ese sentido –precisa-
mente– que pudiera cobrar una especial relevancia la educación sexual. Por lo tanto, 
y a modo de cierre, el estudio contenido en este artículo con toda seguridad puede 
contribuir a la visibilización tanto de esta figura (y de lo que se esconde tras la misma) 
como también de la falta de responsabilidad de los Estados ante las obligaciones reco-
gidas por ley, y a los efectos de una inadecuada (o nula) educación sexual.
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Resumen: Introducción: Los niños y adolescentes con discapacidad intelectual (DI) 
requieren de evaluaciones cognitivas, adaptativas y de calidad de vida (CV) con el fin de 
programar estrategias integrales de intervención basadas en sus necesidades. El objetivo 
de este estudio es describir CV, comportamiento adaptativo y cognición en una serie 
de niños y adolescentes con DI. Método: Se estudiaron 28 pacientes entre 6 a 18 años 
con escala de CV, evaluaciones cognitivas y comportamiento adaptativo. Resultados: En 
escala de CV se obtuvo una puntuación promedio, rango percentil 45-50, con menor 
puntaje en dimensiones de desarrollo personal, relaciones interpersonales e inclusión 
social. En escala de comportamiento adaptativo la mayoría de los pacientes presentaron 
nivel adaptativo bajo, sus dominios más afectados fueron comunicación y socialización. 
Al relacionar CV, comportamiento adaptativo y cognición se encontró una correlación 
significativa entre función adaptativa general y cognición (r = ,74, p < ,01) y entre fun-
ción adaptativa e índice de calidad de vida (r = ,63, p < ,01). Conclusiones: En nuestra 
serie de niños y adolescentes con DI se relaciona un menor comportamiento adaptativo 
con menor CV y menor cognición. Inclusión social, desarrollo personal y relaciones 
interpersonales, así como socialización y comunicación, son las líneas a considerar como 
planes de intervención.

Palabras clave: discapacidad intelectual; calidad de vida; comportamiento adapta-
tivo; niños y adolescentes.

Abstract: Introduction: Children and adolescents with intellectual disabilities (ID) 
require cognitive, adaptive and quality of life (QoL) assessments in order to program 
integral strategies of intervention based on their needs. The objective of this study is 
to describe quality of life, adaptive behavior and cognition in a series of children and 
adolescents with ID. Method: 28 patients between 6 and 18 years old were studied with 
QoL scales, adaptive behavior and cognitive evaluations, and their correlations. Results: 
On the CV scale, an average score was obtained, 45-50 percentile range, with a lower 
score in dimensions of personal development, interpersonal relationships and social in-
clusion. On the adaptive behavior scale, most of the patients presented a low adaptive 
level; their most affected domains were communication and socialization. When relat-
ing QoL, adaptive behavior and cognition, a significant correlation was found between 
general adaptive function and cognition (r = ,74, p < ,01) and between adaptive function 
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and quality of life index (r = ,63, p < ,01). Conclusions: In our series of children and 
adolescent with ID, a lower adaptive behavior is associated with a lower QoL and low-
er cognition. Social inclusion, personal development and interpersonal relationships, as 
well as socialization and communication, are the lines to consider as intervention plans.

Keywords: intellectual disability; quality of life; adaptive behavior; children and 
adolescents.

1.	 Introducción 

La discapacidad intelectual (DI) es definida por la presencia de limitaciones 
significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adap-
tativa, manifestada en habilidades conceptuales, sociales y prácticas, de inicio 

durante el período de desarrollo. El déficit del funcionamiento intelectual comprende 
limitaciones en la capacidad de razonamiento, solución de problemas, planificación, 
pensamiento Abstracto, toma de decisiones, aprendizaje académico y aprendizajes a 
través de la propia experiencia y su confirmación es a través de evaluaciones clínicas 
y de test de inteligencia estandarizados. El déficit en el funcionamiento adaptativo re-
sulta en la no consecución de los estándares sociales y culturales para la independencia 
personal y la responsabilidad social, que limitan el funcionamiento en una o más acti-
vidades de la vida diaria, tales como la comunicación, la participación social y la vida 
independiente; esto en múltiples entornos incluidos: la casa, la escuela, el trabajo y la 
comunidad (American Psychiatric Association, 2013; Schalock et al., 2010).

El funcionamiento intelectual y el adaptativo deben ser igualmente ponderados y 
considerados en conjunto para el diagnóstico, y el comportamiento adaptativo abarca 
una dimensión esencial en una comprensión multidimensional del funcionamiento 
humano (Tassé et al., 2016). 

Existen instrumentos estandarizados para evaluar el comportamiento adaptativo, 
la mayoría de los instrumentos disponibles en pacientes pediátricos y adolescentes 
son entrevistas o informes realizados a los padres o cuidadores primarios. La esca-
la de comportamiento adaptativo o de madurez social de Vineland (Sparrow et al., 
2005) es utilizada en población chilena y determina la madurez de la independencia 
social que puede ser considerada como una medida de desarrollo progresivo en la 
competencia social, además observa si el individuo es limitado en su desarrollo social 
por restricciones ambientales, falta de oportunidades, sobreprotección de los padres 
u otras circunstancias limitadoras. Los elementos de la escala han sido ordenados de 
acuerdo a su dificultad creciente evaluando comunicación, habilidades de vida diaria, 
socialización y habilidades motoras. La conducta adaptativa fomenta una perspectiva 
clasificatoria, clínica y educativa y es, a su vez, predictora de calidad de vida (CV) 
(Montero y Lagos, 2011; Sparrow et al., 2005).

La Organización Mundial de la Salud define la CV como la percepción individual 
de su posición en la vida, en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los 
que vive y en relación con sus objetivos, expectativas, estándares y preocupaciones. 
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La calidad de vida es un estado deseado de bienestar personal que es multidimen-
sional, con propiedades éticas ligadas a la cultura, que tiene componentes objetivos 
y subjetivos y está influenciada por factores personales y ambientales (Verdugo y 
Schalock, 2001). 

Los estudios sobre CV adoptan dos enfoques generales, medidas objetivas y estan-
darizadas para medir indicadores indirectos de CV, como ingresos del hogar o tasas de 
mortalidad; y la evaluación de indicadores subjetivos para medir el grado de felicidad, 
satisfacción o sentimientos positivos o negativos en dominios asociados con CV, como 
relaciones familiares y sociales, escolaridad, resiliencia o salud (Unicef, 2007). 

En las últimas décadas las investigaciones en CV han permitido desarrollar un 
modelo conceptual y proponer los componentes de una teoría de la CV individual. 
El modelo conceptual de CV individual implica los dominios de CV, las variables 
moderadoras y mediadoras y las estrategias para mejorarla. 

Los 8 dominios de CV son: el desarrollo personal, la autodeterminación, las re-
laciones interpersonales, la inclusión social, los derechos, el bienestar emocional, el 
bienestar físico y el bienestar material. Estudios que han evaluado la naturaleza jerár-
quica del concepto de CV han identificado la independencia (desarrollo personal y 
autodeterminación), la participación social (relaciones interpersonales, inclusión so-
cial y derechos) y el bienestar (bienestar emocional, físico y material) como factores 
de orden superior. Los indicadores de calidad que son percepciones, comportamien-
tos y condiciones relacionadas con la CV que demuestran el bienestar de una persona 
o familia se miden evaluando el estado percibido, basado en un autoinforme o en un 
informe de su familia o cuidadores. La teoría de la CV individual tiene el componen-
te de definición, que incluye los ocho dominios centrales de la CV; el componente 
explicativo, que incluye variables moderadoras y mediadoras que representan carac-
terísticas personales y factores ambientales que influyen en los resultados personales 
relacionados con la CV, y el componente predictivo, que se utiliza como base para 
generar hipótesis, e involucra estrategias para mejorar CV que representan políticas y 
prácticas que pueden afectar positivamente las variables moderadoras y mediadoras. 
De manera predictiva, la CV se puede mejorar a través de estrategias que abarcan 
el desarrollo de participación personal, apoyos individualizados y oportunidades de 
crecimiento personal (Schalock et al., 2016). 

En el campo de la DI la teoría de la CV individual hace contribuciones importan-
tes en relación a pautas y estándares de política y práctica con respecto a la aplicación 
de principios como inclusión, equidad, empoderamiento y autodeterminación (Ncu-
be et al., 2018). Los predictores relacionados con CV como la inclusión social, rela-
ciones interpersonales y la autodeterminación tienen como variables de predicción 
significativa el cociente intelectual y el nivel de conducta adaptativa. El desarrollo del 
conocimiento de estos aspectos ha permitido establecer estrategias potencialmente 
eficaces para mejorar la CV que consisten en mejorar el nivel de conducta adaptativa, 
estatus laboral, autodeterminación y ayuda profesional (Perry y Felce, 2005). 

La medición de la CV en niños y adolescentes con DI es un área de amplio de-
sarrollo y se han aplicado diversos instrumentos para su determinación. Los niños 
con compromiso cognitivo severo pueden carecer de habilidades de comunicación 
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formal, que pueden limitar la capacidad para establecer una comunicación significati-
va y recopilar información primaria sobre la CV. Cuando los niños con compromiso 
cognitivo no pueden autoinformar, las medidas informadas por representantes y ob-
servadores se pueden utilizar como complemento o sustituto de las autoinformadas 
(Lemmon et al., 2020).

En población pediátrica y adolescente se ha propuesto el uso de la escala KidsLife 
para evaluación de CV en pacientes con DI (Gómez et al., 2014; Gómez et al., 2016), 
la cual se encuentra diseñada en habla hispana y resulta ser útil en nuestra población 
chilena. La escala considera los cambios de la atención de salud a las personas con DI 
en los últimos años y su relación con los objetivos de los sistemas y planes de atención 
basados en los derechos, en la participación e inclusión en la vida de la comunidad 
con énfasis en la planificación de apoyos centrados en las personas. La escala KidsLife 
proporciona puntuaciones estandarizadas y percentiles para las 8 dimensiones cen-
trales de CV. Estas dimensiones se entienden como factores que determinan el bien-
estar personal y se concretan a través de una serie de indicadores centrales, es decir, 
percepciones, conductas o condiciones específicas de las dimensiones que reflejan el 
bienestar de una persona. 

Estudios en DI que evalúan CV de niños y jóvenes con esta escala han encontrado 
que la dimensión inclusión social es la que obtiene puntuaciones más bajas (González 
et al., 2016), lo que resulta importante a considerar al momento de planificar las estra-
tegias de intervención en los pacientes.

 Las intervenciones para promover resultados positivos para los niños con dis-
capacidad severa deben enfocarse en las características del individuo y en el medio 
ambiente, otorgando importancia a los apoyos y los recursos de salud mental para 
las familias de los pacientes pediátricos con discapacidad severa (Ncube et al., 2018). 

En Chile existe limitada información actualizada respecto a la evaluación con-
junta de las escalas de CV y de comportamiento adaptativo y cognición en niños y 
adolescentes con DI. La relevancia de conocer esta información es permitir planificar 
estrategias de intervención en etapas tempranas del desarrollo desde el área de los 
equipos de salud y adaptar estas medidas según las necesidades de lo evaluado en 
nuestra población. 

El presente estudio tiene como objetivo principal describir CV, comportamiento 
adaptativo y cognición; y como objetivo secundario relacionar estos aspectos en un 
grupo de niños y adolescentes con DI controlados en nuestro centro de atención de 
salud.

2.	 Método

2.1.	 Participantes

Se realizaron evaluaciones a 28 pacientes con DI de edades entre 6 a 18 años, 
atendidos en el Servicio de Neuropsiquiatría Infantil del Hospital Clínico San Borja 
Arriarán, Santiago de Chile, entre los años 2018 a 2020. Los pacientes derivados a 
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nuestro centro fueron referidos de diferentes ciudades del país y se reclutaron según 
aparición consecutiva de casos. Los criterios de inclusión fueron cumplir con el rango 
de edad, período de estudio, asistir a evaluaciones presenciales requeridas y acepta-
ción de consentimiento informado. Se excluyeron aquellos pacientes que no cumplie-
ron criterios de inclusión. 

Se estudiaron 28 pacientes de edades entre 6 a 18 años con un promedio edad de 
11,7 años. Según su distribución por género 11 pacientes fueron femeninos (39,3 %) 
y 17 pacientes masculinos (60,7 %). En el grupo estudiado 9 pacientes presentaron 
diversas etiologías conocidas como síndrome de Down, síndrome de Rett, síndrome 
de Microdeleción 22q, síndrome de Prader Willi y 19 pacientes presentaron etiología 
indeterminada de DI (Tabla 1).

Tabla 1. Distribución según etiología de 28 niños 
y adolescentes con discapacidad intelectual

Etiología N.° 28 Porcentaje (100 %)

Síndrome de Down 4 14,3 %
Síndrome de Rett 2 7,1 %
Síndrome de Microdeleción 22q 2 7,1 %

Síndrome de Prader Willi 1 3,6 %
Indeterminada 19 60,7 %

2.2.	 Instrumentos

Se revisaron los registros clínicos de los pacientes seleccionados, se aplicaron la 
escala de CV, la escala de comportamiento adaptativo y la de evaluación cognitiva.

Para la evaluación de CV se utilizó la escala KidsLife (Gómez et al., 2016) para ni-
ños y adolescentes con DI entre 4 y 21 años, versión validada en español, cuya unidad 
de observación global es el índice de calidad de vida o puntuación estándar compuesta 
de cada una de las 8 dimensiones de la escala: inclusión social, autodeterminación, 
bienestar emocional, bienestar físico, bienestar material, derechos, desarrollo perso-
nal y relaciones interpersonales. De estos datos se obtuvo la valoración de la media y 
la mediana, con sus correspondientes desviaciones estándar, mínimo-máximo, sesgo 
y curtosis. La puntuación estándar compuesta que determina el índice de CV pre-
senta una distribución con media 100 (rango < 68 - > 128) y desviación típica 15. 
Los percentiles correspondientes indican el porcentaje de personas que tienen una 
puntuación superior o inferior, así, cuanto mayor es el percentil obtenido, mayor es 
la puntuación en CV.

Para la evaluación cognitiva o de funcionamiento intelectual se utilizaron instru-
mentos estandarizados según edad. La escala Wechsler WISC-V (Amador y Forns, 
2019) se utilizó para niños entre 6 y 16 años y WAIS-IV para adolescentes desde los 
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16 a 18 años y se informaron cociente intelectual (CI) total con su puntaje compuesto 
(PC) y calificación cualitativa (CC). Ambas escalas se encuentran validadas en pobla-
ción chilena (Rodríguez et al., 2019; Rosas et al., 2014). Los instrumentos se aplicaron 
según las capacidades individuales de cada paciente; en los casos donde no se logró 
realizar la evaluación con el instrumento acorde a su edad por impedimentos físi-
cos, de lenguaje y razonamiento, se aplica el test de desarrollo y aprendizaje infantil 
(TADI) formulado con estándares de población infantil nacional chilena (Edwards et 
al., 2012). Este test se aplicó como instrumento adaptado, utilizado en pacientes de 
mayor edad cronológica con compromiso clínico severo. El TADI presenta 4 dimen-
siones de evaluación: cognición, motricidad, lenguaje y socioemocional, cada una de 
las cuales presenta un puntaje y corresponde a su vez a una categoría que es un rango 
de edad expresado en meses y años, de esta manera se puede asignar al paciente un 
rango de edad de desarrollo. Se consideró para el presente estudio la dimensión cog-
nición como indicador de evaluación cognitiva.

Para la evaluación del comportamiento adaptativo, se utilizó la Escala de Madurez 
Social de Vineland, segunda edición, en español, para individuos con y sin discapa-
cidad, desde los 0 a 90 años de vida (Sparrow et al., 2005). La unidad de observación 
global es el puntaje de comportamiento adaptativo compuesto y su correspondiente 
categoría de nivel adaptativo, lo que determinará el nivel de función adaptativa ge-
neral que presenta el paciente. La escala se divide en 4 dominios y sus respectivos 
subdominios de la siguiente manera: 1) comunicación: expresivo, receptivo y escrito; 
2) habilidades de vida diaria: personal, doméstico y comunitario; 3) socialización: re-
laciones interpersonales, tiempo de juego y ocio y habilidades de afrontamiento; 4) 
habilidades motoras: motor fino y motor grueso. De cada dominio y subdominio se 
obtuvieron la media y la mediana, con sus correspondientes desviaciones estándar, 
mínimo-máximo, sesgo y curtosis; así como también los porcentajes de los diferentes 
niveles adaptativos. Se clasifica a los pacientes en 5 diferentes niveles de adaptabilidad: 
alto, moderado alto, adecuado, moderado bajo y bajo. El nivel de adaptabilidad bajo, 
a su vez, se subdivide en leve, moderado, severo y profundo.

2.3.	 Procedimiento

Las evaluaciones fueron realizadas a los 28 pacientes en forma ambulatoria en 
policlínico y hospitalizados en nuestro servicio con colaboración de su familiar. La 
información fue obtenida presencialmente por neurólogos infantiles, psicólogos y te-
rapeutas ocupacionales. En 28 (100 %) pacientes se completó escala KidsLife, en 26 
de 28 pacientes (93 %) se completó Escala de Madurez Social de Vineland, 2 pacientes 
no asistieron a finalizar las últimas sesiones de evaluación. En 24 (86 %) de los 28 
pacientes se completó evaluación cognitiva: en 15 (63 %) pacientes se realizó TADI, 
en 8 (33 %) pacientes WISC-V y 1 (4 %) paciente WAIS-IV, 4 pacientes no asistieron 
a finalizar las últimas sesiones de evaluación.

El estudio fue aprobado por el Comité Ético Científico del Servicio de Salud Me-
tropolitano Central, jefatura del Servicio Neuropsiquiatría y dirección del Hospital 
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Clínico San Borja Arriarán. Este trabajo fue realizado bajo la Declaración de prin-
cipios de Helsinki. Los padres firmaron un consentimiento informado y los niños o 
adolescentes un asentimiento informado.

2.4.	 Análisis de datos

Se analiza la relación entre calidad de vida, comportamiento adaptativo y eva-
luación cognitiva del grupo de pacientes evaluados, a través de una matriz de co-
rrelaciones.Para determinar la relación entre las variables del estudio se utilizaron 
correlaciones de Pearson con un nivel de significación del 95 % (p < ,05). Los análisis 
estadísticos se realizaron en el software estadístico R versión 3.6.3 en Windows.

3.	 Resultados

3.1.	 Evaluación de calidad de vida

En la aplicación de la encuesta de CV KidsLife se obtuvieron en promedio 99,39 
puntos en el índice de CV, con una desviación estándar (DS) de 12,86 puntos, lo que 
los ubica en el rango percentil 45-50, es decir, en el rango medio de la escala. Además, 
este índice y sus dimensiones presentan distribuciones aproximadamente normales a 
partir de los indicadores de sesgo y curtosis. Al observar las dimensiones de CV, la 
dimensión derechos es la que alcanza puntajes más altos (media 11,68 DS 2,37) mien-
tras que el desarrollo personal (media 9,18 DS 3,57), relaciones interpersonales (media 
9,14 DS 3,23) e inclusión social (media 8,71 DS 3,13) son las que presentan puntajes 
menores, siendo esta ultima la de menor valor (Tabla 2).

Tabla 2. Estadísticos descriptivos de la encuesta 
de calidad de vida KidsLife y sus dimensiones

N Media
Desviación

estándar
Mediana

Mín.–
máx.

Sesgo Curtosis

Índice calidad de vida 28 99,39 12,86 101 72–126 -0,11 -0,43

Inclusión Social 28 8,71 3,13 9 4–17 0,76 0,01

Autodeterminación 28 10,54 4,35 10,5 4–17 0,04 -1,47

Bienestar Emocional 28 10,39 2,69 10,5 4–14 -0,36 -0,75

Bienestar Físico 28 9,68 2,6 9 3–14 -0,44 -0,24

Bienestar Material 28 10,21 2,69 11 5–14 -0,61 -0,89

Derechos 28 11,68 2,37 12,5 7–15 -0,7 -0,73

Desarrollo Personal 28 9,18 3,57 10 1–14 -0,91 -0,28

Relaciones Interpersonales 28 9,14 3,23 9 1–15 -0,44 -0,26
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3.2.	 Evaluación de comportamiento adaptativo 

En el comportamiento adaptativo compuesto o función adaptativa global, se obtu-
vuvieron en promedio 72,88 puntos con una desviación estándar (DS) de 28,22 pun-
tos, categoría nivel adaptativo moderado bajo. La función adaptativa global, sus do-
minios y subdominios presentan distribuciones aproximadamente normales a partir 
de los indicadores de sesgo y curtosis. 

Para el dominio comunicación se obtuvo un promedio de 52,12 puntos con una 
DS de 19,83, nivel adaptativo bajo, severidad leve. La distribución de los puntajes en 
los subdominios receptivo, expresivo y escrito fue homogénea.

En el dominio habilidades de vida diaria el promedio fue 56,85 con una DS de 
22,98, nivel adaptativo bajo, severidad leve. La distribución de los puntajes en los 
subdominios personal, doméstico y comunidad fue también homogénea.

Para el dominio socialización se obtuvo un promedio de 59,7 puntos con una 
DS de 19,55, nivel adaptativo bajo, severidad leve. Los subdominios relaciones in-
terpersonales y afrontamiento corresponden a nivel adaptativo moderado bajo. El 
subdominio juego y ocio obtuvo el puntaje más bajo dentro del dominio con un nivel 
adaptativo bajo. 

En el dominio habilidades motoras se obtuvieron 61,9 puntos con DS de 20,7, 
nivel adaptativo bajo, severidad leve. La distribución de los subdominios habilidades 
motoras finas y gruesas corresponden a nivel adaptativo bajo (Tabla 3).

Tabla 3. Estadísticos descriptivos de la función adaptativa, 
dominio y subdominios de la escala de Vineland

N Media
Desviación

estándar
Mediana Mín.-máx. Sesgo Curtosis

Comportamiento 
adaptativo compuesto 

26 72,88 28,22 59,5 38–143 0,92 -0,3

Dominio 
Comunicación

26 52,12 19,83 45,5 28–96 0,83 -0,37

Receptivo 26 6,65 4,52 7 1–16 0,36 -1,22
Expresivo 26 6,08 5,08 5 1–19 1,21 0,38
Escritura 26 6,38 2,48 5,5 4–13 1,29 1,17
Dominio 
Habilidades vida diaria

26 56,85 22,98 52 25–125 0,93 0,75

Personal 26 7,27 5,83 6 1–20 0,77 -0,65
Doméstico 26 7,31 3,84 7 2–17 0,54 -0,49
Comunidad 26 6,85 3,83 7 1–17 0,62 -0,01
Dominio 
Socialización

26 59,77 19,55 58,5 34–100 0,62 -0,69

Relaciones Interpersonales 28 9,14 3,23 9 1–15 -0,44 -0,26
Juego y Ocio 26 5,96 3,71 5 1–14 0,39 -1,05
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Tabla 3. Estadísticos descriptivos de la función adaptativa, 
dominio y subdominios de la escala de Vineland

N Media
Desviación

estándar
Mediana Mín.-máx. Sesgo Curtosis

Afrontamiento 26 9,27 4,57 8 5–20 1,12 0,1
Dominio 
Habilidades motoras

26 61,92 20,77 56 31–114 0,68 -0,26

Gruesas 26 8,96 2,92 8 4–16 0,73 -0,32
Finas 26 8,15 4,32 7 2–18 0,62 -0,66

En relación a la función adaptativa general (comportamiento adaptativo com-
puesto), el 56 % de los casos son nivel adaptativo bajo, concentrándose en mayor 
porcentaje entre las categorías nivel adaptativo bajo moderado y bajo leve. Un 28 % 
presentan buena función adaptativa (moderado alto, adecuado y alto).

Los dominios más afectados con nivel adaptativo bajo en orden decreciente son 
comunicación (88,46 %), socialización (76,93 %), habilidades motoras (76 %) y final-
mente habilidades de vida diaria (72 %) (Tabla 4).

Tabla 4. Distribución de frecuencias y porcentajes 
de los niveles de la función adaptativa y sus dominios 
Comportamiento 

Adaptativo 
Compuesto

Comunicación
Habilidades 
Vida Diaria

Socialización
Habilidades 

Motoras

F % F % F % F % F %

Bajo (profundo) 0 0,00 % 0 0,00 % 0 0,00 % 0 0,00 % 0 0,00 %

Bajo (severo) 1 4,00 % 5 19,23 % 6 24,00 % 3 11,54 % 2 8,00 %

Bajo (moderado) 5 20,00 % 10 38,46 % 6 24,00 % 8 30,77 % 7 28,00 %

Bajo (leve) 8 32,00 % 8 30,77 % 6 24,00 % 9 34,62 % 10 40,00 %

Mod. bajo 4 16,00 % 0 0,00 % 4 16,00 % 2 7,69 % 2 8,00 %

Mod. alto 3 12,00 % 0 0,00 % 1 4,00 % 0 0,00 % 0 0,00 %

Adecuado 3 12,00 % 3 11,54 % 2 8,00 % 4 15,38 % 4 16,00 %

Alto 1 4,00 % 0 0,00 % 0 0,00 % 0 0,00 % 0 0,00 %

Total 25 100,00 % 26 100,00 % 25 100,00 % 26 100,00 % 25
100,00 

%

Para los dominios más afectados la distribución de frecuencias y los porcentajes 
de los niveles adaptativos según sus subdominios se observa que, en comunicación, 
los subdominios más afectados son escritura (88,46 %) y expresivo (88 %) y para 
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socialización, los subdominios más afectados son juego y ocio (76,92 %) y relaciones 
interpersonales (76 %) (Tabla 5). 

Tabla 5. Distribución de frecuencias y porcentajes 
de la función adaptativa y sus subdominios

Subdominios Bajo
Moderado

bajo
Moderado

alto
Adecuado Alto Total

Comunicación

Receptivo
F 19 3 0 4 0 26

% 73,08 % 11,54 % 0,00 % 15,38 % 0,00 % 100,00 %

Expresivo
F 22 0 0 3 0 25

% 88,00 % 0,00 % 0,00 % 12,00 % 0,00 % 100,00 %

Escritura
F 23 1 0 2 0 26

% 88,46 % 3,85 % 0,00 % 7,69 % 0,00 % 100,00 %

Habilidades vida diaria

Personal
F 19 2 2 3 0 26

% 73,08 % 7,69 % 7,69 % 11,54 % 0,00 % 100,00 %

Doméstico
F 18 5 0 3 0 26

% 69,23 % 19,23 % 0,00 % 11,54 % 0,00 % 100,00 %

Comunidad
F 20 4 0 2 0 26

% 76,92 % 15,38 % 0,00 % 7,69 % 0,00 % 99,99 %

Socialización

Relaciones 
Interpersonales

F 19 3 0 3 0 25

% 76,00 % 12,00 % 0,00 % 12,00 % 0,00 % 100,00 %

Juego y Ocio
F 20 5 0 1 0 26

% 76,92 % 19,23 % 0,00 % 3,85 % 0,00 % 100,00 %

Afrontamiento
F 18 3 3 2 0 26

% 69,23 % 11,54 % 11,54 % 7,69 % 0,00 % 100,00 %

Habilidades motoras

Gruesas
F 18 5 0 3 0 26

% 69,23 % 19,23 % 0,00 % 11,54 % 0,00 % 100,00 %

Finas
F 17 5 1 3 0 26

% 65,38 % 19,23 % 3,85 % 11,54 % 0,00 % 100,00 %
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3.3.	 Evaluación cognitiva

En relación a los instrumentos de evaluación cognitiva aplicados, la mayoría de 
los pacientes evaluados se estudiaron con TADI (63 %), ya que por severidad clí-
nica no pudieron ser evaluados de forma estandarizada con escala de Wechsler para 
obtener funcionamiento intelectual. En todos los pacientes evaluados con TADI el 
rango etario de desarrollo se encuentra muy por debajo de la edad cronológica. En 
su descripción se considera la dimensión cognición y se informa el rango etario de 
edad de desarrollo (Tabla 6). De los pacientes evaluados con escalas de Wechsler se 
obtuvo CI total con un puntaje compuesto que varía entre 40 y 74 puntos con un 
promedio de 53 puntos, la mayoría con una calificación cualitativa extremadamente 
baja.

Tabla 6. Puntajes brutos y rangos de edad cronológica según desempeño 
para dimensión cognición de TADI en 15 niños 

y adolescentes con discapacidad intelectual

Edad cronológica de los pacientes 
evaluados con TADI

Dimensión Cognición

Puntaje 
bruto

Rango 
etáreo ( meses)

18 años 17 18 a 24

10 años 6 meses 10 9 a 12

8 años 1 mes 24 30 a 36

11 años 10 meses 7 30 a 36

11 años 17 18 a 24

15 años 10 meses 8 30 a 36

7 años 4 meses 39 54 a 60

12 años 8 meses 5 6 a 9

9 años 6 meses 30 42 a 48

13 años 2 meses 11 9 a 12

7 años 1 mes 3 6 a 9

6 años 6 meses 21 30 a 36

6 años 3 meses 22 30 a 36
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Tabla 6. Puntajes brutos y rangos de edad cronológica según desempeño 
para dimensión cognición de TADI en 15 niños 

y adolescentes con discapacidad intelectual

Edad cronológica de los pacientes 
evaluados con TADI

Dimensión Cognición

Puntaje 
bruto

Rango 
etáreo ( meses)

5 años 8 meses 7 30 a 36

17 años 11 meses 7 6 a 9 

Rango etáreo: posición del paciente según su desempeño en rangos de edad cronológica expre-
sados en meses.

3.4.	 Correlación dimensión cognición del TADI, comportamiento adaptativo e índice 
de calidad de vida.

Para determinar la relación entre la dimensión cognición del TADI y comporta-
miento adaptativo con CV, se realizó una matriz de correlaciones donde no se obser-
va correlación estadísticamente significativa entre dimensión cognición del TADI y el 
índice de CV (p > ,05). En el grupo estudiado la dimensión cognición como variable 
aislada no se relaciona con CV. 

Al analizar la diferencia entre la dimensión cognición obtenida en el TADI y la 
edad cronológica de los pacientes, con el índice de CV tampoco se obtiene correlación 
estadísticamente significativa (p > ,05). 

Se encontró una correlación positiva de magnitud fuerte y estadísticamente sig-
nificativa entre dimensión cognición del TADI y adaptabilidad general (r = ,74, p < 
,01). Adicionalmente, también se determinaron correlaciones positivas de magnitudes 
fuertes y estadísticamente significativas entre todos los dominios del comportamiento 
adaptativo y la cognición. 

Se observó una correlación positiva de magnitud moderada y estadísticamente sig-
nificativa entre el comportamiento adaptativo general y el índice de CV (r = ,63, p < 
,01). Asimismo, se encontraron correlaciones positivas de magnitudes moderadas a 
fuertes y estadísticamente significativas entre todos los dominios del comportamiento 
adaptativo y el índice de CV (Tabla 7).



estudio de calidad de vida y comportamiento adaptativo en niños y adolescentes... 
p. santander, a. cárdenas, m. troncoso, m. j. pedemonte, c. yáñez, 

c. lópez, k. guajardo, p. lagos, c. silva, m. neves, d. cifuentes y s. gallegos

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 127-143

– 140 –

Tabla 7. Matriz de correlaciones entre TADI cognición, 
adaptabilidad general e índice de calidad de vida

Variables 1 2 3 4 5 6 7

1. TADI dimensión cognición

2. Diferencia edad TADI cognición -0,51

3. Adaptabilidad general 0,74** -0,45

4. Comunicación 0,65* -0,79** 0,88**

5. Habilidades vida diaria 0,73** -0,79** 0,94** 0,89**

6. Socialización 0,66* -0,73** 0,85** 0,92** 0,85**

7. Habilidades motoras 0,60* -0,25 0,80** 0,59** 0,75** 0,62**

8. Índice calidad de vida -0,07 0,13 0,63** 0,47** 0,48* 0,55** 0,52*

n = 14 – 26. ** p < ,01; * p < ,05.

4.	 Discusión 

En el presente estudio se describen los resultados de las escalas de CV, comporta-
miento adaptativo y evaluación cognitiva a niños y adolescentes con DI controlados 
en nuestro centro. 

En la escala de CV KidsLife se evidencia un índice de CV correspondiente al ran-
go medio del rango de la escala y las dimensiones más afectadas son inclusión social, 
relaciones interpersonales y desarrollo personal. 

En el comportamiento adaptativo la mayoría de los pacientes se encuentra en ni-
vel adaptativo bajo. De manera general, el dominio más afectado fue comunicación 
seguido por socialización. En comunicación, los subdominios más afectados fueron 
escritura y expresivo; y en socialización, el juego y ocio.

Al analizar la dimensión cognición del TADI y su correlación con CV, se en-
contró que no existe una correlación estadísticamente significativa entre dimensión 
cognición y el índice de CV. La cognición como variable aislada no se relaciona con 
CV en el grupo de pacientes estudiados. Se encontró una correlación positiva entre la 
dimensión cognición y la función adaptativa general y de todos sus dominios; y una 
correlación positiva entre la función adaptativa general y de todos sus dominios y el 
índice de CV. 

En relación a estos resultados, se ha reportado en la literatura que una mejor habi-
lidad adaptativa es uno de los factores determinantes de una mejor CV y que los pre-
dictores relacionados con CV como la inclusión social y las relaciones interpersonales 
tienen como variables de predicción significativa el cociente intelectual y el nivel de 
conducta adaptativa (Schalock et al., 2016). Cabe destacar que los resultados encon-
trados en las evaluaciones y en estas correlaciones pueden verse afectados por sesgo 
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de muestreo, lo que constituye una limitación del estudio y deben ser considerados en 
ese contexto. Futuros estudios son necesarios para evaluar un mayor número de niños 
y adolescentes con DI y de esta forma poder extrapolar de manera representativa los 
resultados en nuestra población. 

Sin embargo, los resultados obtenidos en la escala de CV en conjunto a la escala 
de comportamiento adaptativo otorgan valiosa información para planificar las estra-
tegias de intervención en relación a la realidad de nuestro grupo estudiado. 

En las últimas décadas se ha establecido que las necesidades de apoyo en las prin-
cipales áreas de actividad de la vida y la provisión de apoyos individualizados se enfo-
can en reducir la discrepancia entre la competencia personal y las demandas ambien-
tales, así como también se ha dado importancia a principios de la psicología positiva 
que incluyen la experiencia subjetiva valorada y rasgos individuales positivos, por lo 
que destacamos la importancia de la información obtenida en nuestros pacientes, ya 
que enfoca las estrategias de intervención del equipo de salud en forma dirigida.

La importancia del concepto de calidad de vida es integrar diferentes factores en 
un enfoque centrado en la persona y basado en valores para los servicios, apoyos y 
evaluación de resultados. En este estudio se observa que las dimensiones más afec-
tadas en la evaluación de CV fueron inclusión social, relaciones interpersonales y 
desarrollo personal; es posible dirigir las estrategias a potenciar las oportunidades de 
crecimiento personal, incentivar el apoyo o los soportes individualizados y mejorar el 
comportamiento adaptativo; ya que se ha observado, en estudios basados en hipótesis 
de la teoría de CV que las oportunidades de crecimiento personal aumentan las pun-
tuaciones de CV en los dominios de desarrollo personal e inclusión social, así como 
las estrategias de apoyo o soporte individualizados relacionadas con las elecciones y la 
toma de decisiones también aumentan los puntajes de CV en el dominio de desarrollo 
personal. Dentro de los apoyos o soportes individualizados el uso de la tecnología 
muestra puntajes de CV más altos en los dominios relacionados con el desarrollo, las 
relaciones interpersonales y la inclusión social (Schalock et al., 2016). 

En relación al comportamiento adaptativo, debemos tener en consideración que 
comunicación y la socialización fueron los dominios más descendidos en nuestro 
grupo estudiado. Mejorar los niveles de comportamiento adaptativo se relaciona con 
puntuaciones más altas de CV en los dominios de desarrollo personal. 

Es posible delinear intervenciones en aspectos de inclusión social y socialización, 
favorecer relaciones interpersonales, fortalecer el juego, potenciar habilidades comu-
nicativas, fomentar la expresión del lenguaje hablado y escrito y considerar el uso de 
sistemas de tecnología u otros. 

Muchos de los aspectos de la función adaptativa se encuentran insertos de alguna 
manera en las dimensiones de CV y conocerlos permite al equipo de salud guiar inter-
venciones multidisciplinarias según las necesidades de nuestra población con el fin de 
obtener una mejor CV y adaptabilidad de niños y adolescentes con DI.
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Resumen: Durante mucho tiempo las personas con discapacidad intelectual, por su 
condición, han sido relegadas a un segundo plano en lo referente a su papel como inter-
locutores válidos en la gestión de sus propias vidas, siendo prácticamente inexistente su 
participación en las diferentes estructuras sociales. En este estudio, participaron 79 per-
sonas con discapacidad intelectual, con una edad media de 36,82 años (±13,50) y grado de 
discapacidad promedio del 61,70 %. Se utilizaron los instrumentos: Satisfaction with Life 
Scale (SWLS), Life Orientation Test Revised (LOT-R), Trait Meta Mood Scale 24 (TMMS 
24) y Emotional Quotient Inventory (EQi-C). El objetivo fue determinar la relación entre 
la inteligencia emocional y el optimismo vs pesimismo, actuando como variable mediadora 
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la Satisfacción Vital a través de la estadística multivariante de ecuaciones estructurales. Los 
resultados evidenciaron la relación positiva entre varias de las dimensiones de los instru-
mentos utilizados (p < ,01). Por otra parte, el modelo de ecuaciones estructurales obtuvo 
buena validez estructural (χ²/gl = 2,855; RMSEA = ,074; GFI = ,901; CFI = ,912; IFI = 
,919). Las consecuencias prácticas permitirán entender el valor instrumental o mediador 
de la Satisfacción Vital en los procesos de desarrollo personal y social.

Palabras clave: discapacidad intelectual; inteligencia emocional; satisfacción vital; 
optimismo; pesimismo.

Abstract: For a long time, people with intellectual disabilities, due to their condi-
tion, have been relegated to the background regarding their role as valid interlocutors 
in the management of their own lives, being their participation practically non-existent 
in the different social structures. In this study, 79 people with intellectual disability par-
ticipated, with an average degree age of 36.82 years (±13.50) and average degree of dis-
ability of 61.70%. The instruments were used: Satisfaction with Life Scale (SWLS), Life 
Orientation Test Revised (LOT-R), Trait Meta Mood Scale 24 (TMMS 24) and Emo-
tional Quotient Inventory (EQi-C). The objective was to determine the relationship 
between Emotional Intelligence and Optimism vs Pessimism, acting Life Satisfaction 
as a mediating variable, using the multivariate statistical of structural equations. On one 
hand, the results evidenced the positive relationship between several of the dimensions 
of the instruments used (p < ,01). On the other hand, the structural equation model 
obtained good structural validity (χ²/gl = 2.855; RMSEA = ,074; GFI = ,901; CFI= ,912; 
IFI = ,919). The practical consequences will allow us to understand the instrumental or 
mediating value of Life Satisfaction in the processes of personal and social development. 

Keywords: intellectual disability; emotional intelligence; life satisfaction; optimism; 
pessimism.

1.	 Introducción

Durante mucho tiempo las personas con discapacidad intelectual (en ade-
lante DI), por su condición, han sido relegadas a un segundo plano en lo 
referente a su papel como interlocutores válidos en la gestión y protagonismo 

de sus propias vidas (Medina-Gómez y Gil-Ibáñez, 2017). Esta percepción colectiva, 
construida en base a una serie de valoraciones y creencias, más o menos acertadas o 
estereotipadas, ha supuesto un reduccionismo plausible en la manera de valorarlas y 
concederles las mismas oportunidades que al resto de la ciudadanía (Castán, 2020). La 
mayoría de estudios desarrollados argumentaban sus propuestas en temas relaciona-
dos con el rendimiento intelectual como baremo inequívoco de normalidad (Yuile et 
al., 2020). Hoy día, superadas muchas de las barreras sociales sobre las personas con 
DI como ciudadanos de pleno derecho, existe un amplio consenso en identificar la 
multidimensionalidad de dicha condición no solo con un déficit en el funcionamiento 
intelectual y la conducta adaptativa, sino también en el reconocimiento y la expresión 
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emocional como factor clave en el desarrollo de habilidades interpersonales e intra-
personales (Aghvinian y Sergi, 2018), siendo un indicador clave de calidad de vida de 
las personas con DI (Schalock y Verdugo, 2003). Sin embargo, respecto al género, 
las mujeres con DI aún presentan desigualdades en todos los niveles, lo cual podría 
dar sentido a las diferencias percibidas en este colectivo a favor de los hombres en su 
dimensión emocional (Castro et al., 2016).

Es por ello que conceptos como los de Inteligencia Emocional (en adelante IE), 
se han postulado como referente complementario en el desarrollo emocional de las 
personas con DI, por ser claramente un pilar necesario en los procesos adaptativos 
que llevan a la inclusión de este colectivo, independientemente de su condición (Ga-
vín-Chocano y Molero, 2020; Mattingly y Kraiser, 2019; Moreno-Medina y Álvarez-
Chaparro, 2019). Desarrollado de forma teórica en 1990, como habilidad personal 
para percibir, entender y regular las emociones propias y las de los demás de forma 
adaptativa (Mayer et al., 2016; Salovey y Mayer, 1990), estableciendo un constructo 
global, relacionado con la actividad cognitiva y emocional de forma paralela, diversi-
ficando diferentes modelos conceptuales para orientar este vínculo en el desempeño 
de la actividad cotidiana en diferentes contextos de convivencia (Gavín-Chocano y 
Molero, 2019), ayudando a conocer qué cualidades emocionales e intelectuales poseen 
las personas (Extremera et al., 2020).

Superado el debate sobre la diversidad de criterios a la hora de establecer un con-
cepto consensuado y único de IE, emergieron diferentes modelos e instrumentos de 
evaluación que permitieron avanzar sobre la propia esencia del constructo (Bisquerra 
y Molero, 2020; Fernández-Berrocal et al., 2018). Hoy en día, la IE distingue entre el 
modelo de IE capacidad (cognitivo-emocional), medido a través de pruebas de rendi-
miento máximo y, el modelo de IE mixto (o autoeficacia emocional), medido a través 
de cuestionarios de autoinforme (Pérez-González et al., 2007). El primero, el modelo 
capacidad (Mayer y Salovey, 1997), está centrado en la habilidad para procesar la 
información a través de las emociones en la resolución de conflictos de forma adap-
tativa (Fernández-Berrocal et al., 2018; Puigbó et al., 2019), siendo su descripción 
relevante en la comprensión de los procesos internos y adquisición de competencias 
emocionales (Gebler et al., 2020; Hodzic et al., 2018; Mayer et al., 2016; MacCann et 
al., 2020). Un segundo enfoque, el modelo mixto (Bar-On, 1997; Petrides y Furham, 
2001), combina habilidades mentales con rasgo de la personalidad, y se define como el 
conjunto de capacidades emocionales, motivaciones personales e interpersonales que 
van a condicionar la manera de interactuar frente a las demandas y presiones externas 
(Petrides et al., 2018).

Esta investigación centra su contenido en el modelo mixto, por ser una de las me-
didas que ha demostrado una mayor solidez teórica y empírica a lo largo de los años, 
al relacionarlas con otras variables de carácter psicológico asociadas al bienestar emo-
cional de las personas, vinculadas con la actitud de las personas sobre eventos futuros. 
Es decir, los individuos con altos niveles de IE se caracterizarán por utilizar de ma-
nera efectiva competencias de carácter cognitivo y emocional, por lo que serán más 
optimistas (Carver y Scheier, 2014). Por el contrario, los individuos con bajos niveles 
de IE serán más pesimistas y su crecimiento emocional será más lento (Seligman, 
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1991; Vizoso-Gómez y Arias-Gundín, 2018). Es por ello que variables como opti-
mismo y pesimismo cobran relevancia en diferentes estudios sobre el incremento de 
los recursos emocionales como predictores de un mayor bienestar y satisfacción vital 
(Alonso-Ferres et al., 2018; Gavín-Chocano y Molero, 2019; Vera-Villarroel et al., 
2017), de una mayor calidad de vida (Urzúa et al., 2016), salud física y psicológica 
(Ginevra et al., 2018; Millstein et al., 2019). 

Desde una perspectiva teórica, los conceptos de optimismo y pesimismo han sido 
analizados desde dos perspectivas diferentes, denominado el primero Optimismo Dis-
posicional (Scheier y Carver, 1987) o actitud hacia el logro de objetivos y metas futu-
ras, siendo las personas pesimistas las que menos esfuerzos hacen para lograr dichos 
objetivos. Un segundo enfoque, el Estilo Explicativo Pesimista-Optimista (Peterson 
y Seligman, 1984), define la conducta pesimista como causa interna o la tendencia a 
explicar circunstancias cotidianas negativas con un efecto generalizado extensible a 
todos los aspectos vitales, siendo estable en el tiempo (Demirtas, 2020; López-Gullón 
et al., 2017). Por otra parte, la conducta optimista establece que los acontecimientos 
negativos vienen determinados por causas externas, en un ámbito concreto e inestable 
en el tiempo (Carver y Scheier, 2014).

De igual forma, otra de las variables vinculadas que ha ido adquiriendo gran re-
levancia en las últimas décadas es el bienestar psicológico subjetivo, que incluye res-
puestas emocionales y juicios globales de satisfacción con la vida (Diener et al., 1999). 
Concretamente, en la actualidad, coexisten dos tendencias complementarias que han 
dado lugar a nuevas corrientes de investigación: unas centradas en el bienestar subjeti-
vo, que recoge aspectos afectivos y emocionales, y otras referidas al bienestar psicoló-
gico o satisfacción vital, definida como la valoración sistemática que realiza la persona 
sobre su vida en el contexto donde se desarrolla en circunstancias concretas (Seligson 
et al., 2003). Así entendido, el valor instrumental de variables como la satisfacción 
vital, dirigida a identificar aspectos emocionales en personas con DI, debe constituir 
de manera unilateral el núcleo central en el desarrollo de esta propuesta integradora 
(Gavín-Chocano y Molero, 2019).

Este estudio se interesa por el efecto mediador de la satisfacción vital, como factor 
de bienestar entre la IE y el optimismo vs pesimismo como atributo o rasgo de la per-
sonalidad, desde el modelo Optimismo Disposicional de Scheier y Carver (1987), para 
abordar la relación entre cada uno de los factores de la IE (TMMS-24 y EQi-C), como 
valores predictivos de un mayor optimismo o pesimismo con el instrumento LOT-
R (Scheier et al., 1994), en su versión española (Remor et al., 2006), en personas con 
DI, dando continuidad a los trabajos que corroboran la doble dimensionalidad del 
constructo (Ferrando et al., 2002; Villarroel et al., 2009; Gaspar et al., 2009; Ribeiro 
et al., 2012; Zenger et al., 2013). Entendiendo que no hay teoría bien fundamentada 
que pueda explicar la uni- o bidimensionalidad entre optimismo y pesimismo (De 
Besa-Gutiérrez et al., 2019; Gustems-Carnicer et al., 2017; Ottati y Noronha, 2017), 
para analizar la relación entre alguna de las variables utilizadas con el optimismo y pe-
simismo en personas con DI en relación al género (Gavín-Chocano y Molero, 2019; 
Merino-Soto y Ruiz del Castillo, 2018; Moreno-Medina y Álvarez-Chaparro, 2019; 
Nieuwenhuijse et al., 2020), este trabajo consideró la doble dimensión, partiendo del 



mediación de la satisfacción vital entre la inteligencia emocional  
y el optimismo en personas con discapacidad intelectual 

óscar gavín chocano, david molero y sonia rodríguez fernández

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 145-166

– 149 –

modo como se administraron los cuestionarios, los apoyos recibidos y las explicacio-
nes realizadas durante el proceso de cada ítem con ejemplos ilustrativos debido a las 
características especiales del colectivo.

Por tanto, los objetivos planteados en esta investigación con carácter general 
son: (a) Analizar la existencia de correlaciones significativas entre los factores de los 
instrumentos de evaluación de la Satisfacción vital (SWLS), Optimismo-Pesimismo 
(LOT-R) y la IE (TMMS-24 y EQi-C), respectivamente; (b) Analizar las diferencias 
de las dimensiones de los instrumentos considerados (SWLS, LOT-R, TMMS-24 y 
EQi-C) y las variables sociodemográficas género, grado de discapacidad y edad; (c) 
Predecir qué variables de la IE (TMMS-24 y EQi-C) son las que más explican una 
mayor Satisfacción vital (SWLS) de los sujetos de la muestra y establecer el valor me-
diador de la IE y optimismo vs pesimismo (LOT-R).

2.	 Método

La presente investigación se fundamenta en un análisis cuantitativo de corte trans-
versal, no experimental y de correlación, donde se consideran las circunstancias del 
colectivo a estudio. A partir de estos criterios, se establecen medidas de carácter longi-
tudinal, comparativas y de fiabilidad a través de alfa de Cronbach y coeficiente Ome-
ga (McDonald, 1999), también denominado Rho de Jöreskog (Stone et al., 2015).

2.1.	 Participantes

Participan un total de 79 personas con DI que asisten a diferentes asociaciones y 
centros de día ocupacionales de la provincia de Jaén, Andalucía (España). La distri-
bución de los participantes por género es la siguiente: 30 son mujeres (37,98 %) y 49 
hombres (62,02 %). El rango de edad oscila entre 17 y 66 años, con una media de 36,82 
(± 13,50) y un grado de discapacidad medio del 61,70 % (± 12,29). Se desarrolló un 
muestreo de conveniencia, no probabilístico de tipo causal, siendo la muestra resul-
tante aquellas personas con DI leve o moderada que accedieron de forma voluntaria y 
fueron capaces de contestar por ellas mismas con el empleo de los apoyos necesarios.

2.2.	 Instrumentos 

Para la realización del estudio, se incluyen tres variables sociodemográficas con el 
objetivo de recabar información relevante en función del género, grado de discapaci-
dad y edad, con el propósito de analizar la existencia de diferencias significativas en 
función de estas.

Satisfaction with Life Scale. Para evaluar la satisfacción vital se utilizó la Satisfac-
tion with Life Scale –SWLS– (Diener et al., 1985), en concreto la versión de la Escala 
de Satisfacción con la Vida de Vázquez et al.(2013). Compuesta por cinco sencillos 
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ítems donde los participantes deben indicar el grado de acuerdo o desacuerdo para 
cada una de las opciones de respuesta del instrumento. La escala en la versión españo-
la informa de una consistencia interna de α = ,82. La fiabilidad de las puntuaciones de 
la escala en nuestra muestra es α = ,76 y coeficiente Omega α = ,68.

Life Orientation Test Revised. Para evaluar el optimismo-pesimismo se utilizó el 
Life Orientation Test Revised –LOT-R– (Scheier et al., 1994) en su versión española 
(Remor et al., 2006). En esta escala que mide el grado de optimismo y pesimismo, se 
estima que, a mayor valoración, mayor optimismo; por el contrario, menor valora-
ción implica mayor pesimismo. La fiabilidad de las puntuaciones en nuestro estudio 
para optimismo ha sido α = ,55 y α = ,53, y un valor de alfa de Cronbach α = ,48 y 
coeficiente Omega α = ,49, para pesimismo.

Trait Meta-Mood Scale-24. Para evaluar la IE se utilizó la escala Trait Meta-Mood 
Scale-24 (TMMS-24), de Fernández-Berrocal et al. (2004), versión original (Salovey 
et al., 1995), que engloba tres dimensiones (atención, claridad y reparación emocio-
nal). Esta herramienta ha sido utilizada en multitud de contextos de investigación en 
Ciencias Sociales. En la muestra de nuestro estudio la fiabilidad de las puntuaciones 
para cada variable es de α = ,86 atención, α = ,78 claridad y α = ,87 reparación, respec-
tivamente. Los valores del coeficiente Omega (ɷ) son atención ɷ = ,86, claridad ɷ = 
,80 y reparación ɷ = ,78.

Emotional Quotient Inventory. Para evaluar la IE se utilizó la escala EQi-C (Ló-
pez-Zafra et al., 2014). Adaptación al español del EQ-i (Bar-On), 1997. En nuestra 
muestra la fiabilidad de las puntuaciones para cada subescala del EQi-C es de α = ,77 
y ɷ= ,62 para interpersonal, ɷ = 0,82 y ɷ = ,73 en adaptabilidad, ɷ = ,80 y ɷ = ,79 para 
manejo del estrés, y finalmente en intrapersonal ɷ = ,64 y ɷ = ,82.

2.3.	 Procedimiento

El estudio se llevó a cabo en diferentes entidades que trabajan con personas 
con DI de la provincia de Jaén (España), previa autorización de los responsables, 
obteniendo consentimiento informado de cada participante, así como de familiares 
y tutores. Los sujetos fueron informados del proceso a seguir, confidencialidad y 
anonimato de las evidencias recogidas. La muestra seleccionada resultó de aquellas 
personas con DI que accedieron a participar de forma voluntaria y fueron capaces 
de contestar los diferentes cuestionarios, prestando los apoyos necesarios, respe-
tando la normativa nacional y europea de protección de datos de carácter personal. 
Asimismo, se han seguido los códigos y directrices éticas de la Declaración de Hel-
sinki (AMM, 2013).

2.4.	 Análisis de datos

Para lograr un mejor ajuste en cada una de las pruebas se transformaron los 
datos en función de su carga factorial (Kline, 2015). Se obtuvieron los estadísticos 
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descriptivos (medias y desviaciones típicas), analizando a priori la fiabilidad y la 
consistencia interna de cada instrumento, alfa de Cronbach, coeficiente Omega, al 
trabajar la suma ponderada de cada variable y superar las limitaciones que podrían 
afectar a la proporción de la varianza (Domínguez-Lara y Merino-Soto, 2015) y la 
correlación entre las puntuaciones resultantes en cada una de las dimensiones. A 
continuación, se realizó un análisis de diferencias de rango en función del género 
y grado de discapacidad con la prueba U de Mann-Whitney para muestras no re-
lacionadas; para la variable edad (expresada en tres intervalos) se empleó la prueba 
H de Kruskal-Wallis. Se han empleado pruebas no paramétricas al no cumplirse el 
supuesto de normalidad en todos los casos en función de los datos obtenidos en la 
prueba Kolmogorov-Smirnov (n > 50 casos). Además, se informa del tamaño del 
efecto en los análisis realizados, es decir, de la magnitud de la asociación. Cohen 
considera que un efecto grande corresponde a r = 0,50, mediano a r = 0,30 y peque-
ño r = 0,10. Finalmente, se desarrolló un modelo de ecuaciones estructurales, con 
el propósito de corroborar el efecto potenciador de la satisfacción vital entre la IE 
y optimismo vs pesimismo con las variables extraídas del modelo de regresión. El 
ajuste del modelo se comprobó a partir del Chi-cuadrado (χ²), el índice de bondad 
de ajuste (GFI) y el error cuadrático medio de aproximación (RMSEA), donde el 
valor de referencia es ,05 (Steiger y Lind, 1980), como medida de ajuste absoluta. 
El índice de bondad de ajuste (AGFI), el Índice Tucker-Lewis (TLI) y el índice de 
bondad de ajuste comparativo (CFI), que tienen un rango de valores entre 0 y 1, y 
el valor de referencia es ,90 (Bentler, 1990), como medidas de ajuste incremental. La 
razón de Chi-cuadrado (χ²) sobre los grados de libertad (CMIN/GL) y el Criterio 
de Información de Akaike (AIC), como medidas de ajuste de parsimonia (Akaike, 
1987). Posteriormente, se analizó el efecto a través de un modelo causal indirecto 
de las variables CVP y satisfacción vital, actuando de variable mediadora la IE. Se 
consideró la potencia estadística a partir de la diferencia de medias cuadráticas del 
modelo, siendo el tamaño del efecto alto (,5), conforme los valores de referencia 
(Cárdenas-Castro y Arancibia-Martini, 2014), y una probabilidad de cometer error 
tipo I de ,05, siendo la potencia estadística de ,95, obteniéndose un tamaño de la 
muestra de 80 elementos, empleando el programa G*Power (Faul et al., 2009). En 
todos los casos se empleó un nivel de confianza del 95 % (significación p < ,05), 
empleando el programa IBM SPSS Statistics 24.0 (IBM, Chicago, IL) y AMOS 25, 
para obtener los resultados de las pruebas indicadas con anterioridad.

3.	 Resultados

3.1.	 Relación entre satisfacción vital, optimismo vs pesimismo e inteligencia emocional

En la Tabla 1 se muestran las puntuaciones de la matriz de correlaciones (Rho 
de Spearman, al ser una distribución no normal), estadísticos descriptivos (media y 
desviación típica), análisis de fiabilidad (alfa de Cronbach y coeficiente Omega), pre-
sentando, en general, un adecuado nivel de fiabilidad de las puntuaciones.
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Tabla 1. Consistencia interna, media, desviación típica 
y correlación de Rho de Spearman de las variables satisfacción vital, 

optimismo, pesimismo e inteligencia emocional

Variable α ɷ M (DT) SV OPT PES AT CL REP INTER ADAP EST INTRA

SV
OPT
PES
AT
CL
REP
INTER
ADAP
EST
INTRA

,76
,55
,48
,86
,78
,87
,77
,82
,80
,64

,68
,53
,49
,86
,80
,78
,62
,73
,79
,82

15,87(±4,37)
7,88(±2,14)
6,53(±2,07)
19,45(±5,85)
18,76(±4,97)
18,51(±6,25)
15,38(±3,66)
11,28(±3,97)
15,15(±5,18)
16,61(±3,70)

- ,47**
-

-,19
-,04
-

,24*
,32**
-,39**
-

,48**
,46**
-,25*
,57**
-

,34**
,32**
-,15
,48**
,57**
-

,44**
,35**
-,26*
,61**
,53**
,42**
-

,45**
,38**
-,33**
,62**
,58**
,54**
,58**
-

,11
,03
-,23*
,08
,13
-,19
,03
,16
-

-,05
,03
,10
,23
,01
,18
,07
,07
-,38**
-

Nota: (1) Media = M, Desviación típica = DT, Satisfacción vital = SV, Optimismo = OPT, 
Pesimismo = PES, Inteligencia emocional atención = AT, Claridad = CL, Reparación = RE, 
Inteligencia emocional interpersonal = INTER, Adaptabilidad = ADAP, Manejo del estrés = 
EST, Intrapersonal = INTRA. (2) *= p < ,05; **= p < ,01.

Al analizar cada una de las dimensiones, se observa la relación positiva estadísti-
camente significativa entre satisfacción vital y optimismo (r(79) = ,47; p < ,01). Tam-
bién con la mayoría de variable de la IE, siendo la mayor correlación la establecida 
con IE claridad (r(79) = ,48; p < ,01). De igual forma, se constata la relación entre las 
variables optimismo-pesimismo con algunas de las variables de la IE, siendo la mayor 
correlación la establecida con IE claridad (r(79) = ,46; p < ,01) para el optimismo y de 
forma negativa en IE claridad (r(79) = -,39; p < ,01) para el pesimismo. También, existe 
relación significativa entre alguna de las variables de IE, siendo la mayor correlación 
la establecida entre IE atención e interpersonal (r(79) = ,61; p < ,01) y claridad (r(79) 
= ,57; p < 0,1). Por último, existe relación estadísticamente significativa negativa entre 
las variables IE manejo del estrés y pesimismo (r(79) = -,23; p < ,05) y manejo del 
estrés e intrapersonal (r(79) = -,38; p < ,01).

Para analizar las diferencias en función a la variable sociodemográfica género se ha 
empleado la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney para dos muestras indepen-
dientes (véase Tabla 2). Los resultados indican que no existen diferencias estadística-
mente significativas en ninguna de las dimensiones de los instrumentos de evaluación 
de SWLS, LOT-R, TMMS-24 y EQi-C en relación al género (Z < 2,0; p > ,05 ns). 
Para calcular el tamaño del efecto para esta prueba no paramétrica, obtenemos el valor 
de r [r=Z/Ön]. El tamaño del efecto es pequeño en todos los casos (r < ,2), según los 
criterios de Cohen (1988).
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Tabla 2. Diferencia entre grupos en función 
del grado del género (U de Mann-Whitney)

Variables
Hombres 
(n = 49)
M (DT)

Mujeres 
(n = 30)
M (DT)

Z p Tamaño 
Efecto (r)

SWLS

LOT-R

TMMS-24

EQi-C

SV

OPT
PES

AT
CL
REP

INT
ADAP
EST
INTR

15,73 (±4,17)

7,84 (±2,28)
6,55 (±2,15)

18,84 (±5,47) 
18,04 (±4,75) 
18,19 (±5,89)

15,03 (±3,80)
11,02 (±4,04)
15,22 (±5,40)
16,82 (±3,81)

16,66 (±4,31)

8,08 (±1,71)
6,32 (±1,82)

20,83 (±6,50)
20,27 (±5,36) 
19,30 (±7,06)

16,05 (±3,48)
11,63 (±3,77)
14,52 (±4,51)
16,52 (±3,36)

-1,038

-,142
-,783

-1,510
-1,738
-,995

-1,258
-,758
-,450
-,323

,299

,887
,433

,131
,082
,320

,208
,449
,653
,746

,11

,05
,06

,16
,21
,08

,13
,08
,07
,04

Nota: (1) Media = M, Desviación típica = DT, Satisfacción vital = SV, Optimismo = OPT, Pe-
simismo = PES, Inteligencia emocional atención = AT, Claridad = CL, Reparación = RE, Inte-
ligencia emocional interpersonal = INT, Adaptabilidad = ADAP, Manejo del estrés = EST, In-
trapersonal = INTR. (2) El tamaño del efecto estadístico está expresado con el valor de Cohen. 

En relación a la variable sociodemográfica grado de discapacidad (véase Tabla 3) 
[< 66 % vs. > 66 %], los resultados indican que no existen diferencias estadísticamente 
significativas con la satisfacción vital (Z < 2,0; p > ,05 ns). Tampoco con optimismo vs 
pesimismo y las variables de IE de los instrumentos (TMMS-24 y EQi-C). El tamaño 
del efecto es pequeño en todos los casos.
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Tabla 3. Diferencia entre grupos en función 
del grado de discapacidad (U de Mann-Whitney)

Variables

Grado de
discapacidad

< 65% 
M (DT)

Grado de
discapacidad

> 65%
 M (DT)

Z p Tamaño 
efecto (r)

SWLS

LOT-R

TMMS-24

EQi-C

SV

OPT
PES

AT
CL
REP

INT
ADAP
EST
INTR

14,92(±3,85)

7,62 (±1,93)
6,72 (±2,22)

18,93 (±5,48) 
19,46 (±4,15) 
17,97 (±6,69)

14,92 (±3,36)
10,92 (±3,66)
14,88 (±5,88)
16,09 (±3,81)

16,23(±4,53)

7,98 (±2,22)
6,46(±2,02)

19,65 (±6,02)
18,49 (±5,26) 
18,72 (±6,11)

15,56 (±3,78)
11,43 (±4,10)
15,26 (±4,93)
16,81 (±3,67)

-1,512

-,885
-,695

-,514
-,607
-,514

,,667
-,432
-,481
-,831

,131

,376
,487

,607
,544
,607

,505
,666
,630
,406

,17

,09
,07

,05
,07
,05

,07
,04
,05
,09

Nota: (1) Media = M, Desviación típica = DT, Satisfacción vital = SV, Optimismo = OPT, Pe-
simismo = PES, Inteligencia emocional atención = AT, Claridad = CL, Reparación= RE, Inte-
ligencia emocional interpersonal = INT, Adaptabilidad = ADAP, Manejo del estrés = EST, In-
trapersonal = INTR. (2) El tamaño del efecto estadístico está expresado con el valor de Cohen. 

Para analizar las diferencias en función de la edad, se establecieron tres intervalos 
(< 33 años, 34-50 años y > 51 años) realizándose la prueba no paramétrica H de Krus-
kal Wallis. No se encontraron diferencias estadísticamente significativas en ninguna 
de las dimensiones de los instrumentos utilizados (c2 < 2,0; p > ,05 ns). El tamaño del 
efecto Épsilon al cuadrado (E2) es pequeño en todos los casos.
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Tabla 4. Diferencias entre grupos en función de la edad (H de Kruskal-Wallis)

Variable < 33 años
M (DT)

34-50 años
M (DT)

> 51 años
M (DT) c2 p Efecto 

(E2)

SV

OPT
PES

AT
CL
REP

INTER
ADAP
EST
INTRA 

16,57 (±3,35)

8,12 (±1,82) 
6,38 (±2,18) 

18,50 (±6,04)
19,67 (±4,15)
17,38 (±6,37)

15,18 (±3,64)
11,11 (±3,85)
16,86 (±5,05)
15,36 (±2,98)

14,69 (±5,30)

7,65 (±2,46) 
6,72 (±2,16) 

20,57 (±5,49)
17,95 (±5,76)
20,12 (±5,96)

15,64 (±3,75)
11,51 (±4,19)
13,75 (±4,74)
18,22 (±4,11)

16,25 (±4,62)

7,71 (±2,32) 
6,58 (±1,68) 

19,78 (±6,00)
18,00 (±5,24)
18,37 (±6,24)

15,42 (±3,76)
11,31 (±4,08)
12,42 (±4,04)
16,77 (±3,61)

,778

,458
,134

3,081
2,221
3,771

,310
,143
4,234
3,987

,678

,795
,935

,214
,329
,152

,856
,979
,112
,143

,010

,006
,001

,040
,029
,049

,004
,001
,055
,052

Nota: (1) Media = M, Desviación típica = DT, Satisfacción vital = SV, Optimismo = OPT, 
Pesimismo = PES, Inteligencia emocional atención = AT, Claridad = CL, Reparación = RE, 
Inteligencia emocional interpersonal = INT, Adaptabilidad = ADAP, Manejo del estrés = EST, 
Intrapersonal = INTR. (2) El tamaño del efecto estadístico está expresado con el valor Épsilon 
cuadrado (E2).

3.2.	 Estudio de regresión múltiple jerárquico

Con el objetivo de explorar y cuantificar la capacidad predictiva de las variables 
de IE sobre la satisfacción vital, se realizó un análisis de regresión múltiple jerárquica, 
descartando a posteriori aquellas variables que no entraron en el modelo de regresión, 
verificando la ausencia de problemas de multicolinealidad (siendo los valores de tole-
rancia < ,20; FIV > 4,00), estando nuestros valores entre 2,178 y 2,288. Los resultados 
de la prueba Durbin-Watson indican que existe independencia de errores, siendo el 
valor 1,810. Al estar entre 1 y 3, aceptamos el supuesto.

La dimensión incluida en el modelo de regresión explica un 42,3 % de la varian-
za, siendo la variable de IE claridad la mejor predictora de la satisfacción vital (R = 
,673; R2 Corregida = ,453; F = 6,646), siendo el valor de t significativo en el resto de 
variables.
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Tabla 5. Análisis de regresión múltiple jerárquica, 
variable criterio: satisfacción vital

Variable criterio R  R2 R2 corregida F Variables 
predictoras β t

Satisfacción vital ,673 ,453 ,423 6,646

CL
ADAP
AT
INTER
REP

,405
,360
,422
,306
,203

3,473**
2,820**
3,337**
2,578**
1,840**

Nota: (1) Inteligencia emocional atención = AT, Claridad = CL, Reparación = REP, Inteli-
gencia emocional interpersonal = INTER, Adaptabilidad = ADAP. (2) **= p < ,01.

3.3.	 Modelo de ecuaciones estructurales 

El objetivo fundamental del modelo propuesto persigue reforzar la comprensión 
de los efectos de terceras variables de las situaciones de mediación y, en menor medi-
da, de las situaciones de covariación, espuriedad y supresión del modelo de regresión. 
En estas situaciones, se parte de la hipótesis de que no existen efectos directos algunos, 
considerando, por parte de los autores, que, para detectar el efecto que una tercera va-
riable juega en relación con el resto y aplicar después los procedimientos estadísticos 
apropiados para comprobar tal efecto, se debe tener en cuenta que una variable opera 
en conjunción con una causa y un efecto, siendo pertinente para realizar este tipo de 
análisis si se produce la manipulación de una variable mediante la depuración previa 
en un modelo de regresión (Pearl, 2009). Este método resulta de gran utilidad, ya que 
podría permitir examinar la invariancia en la estructura del modelo propuesto. Por 
tanto, el objetivo ha sido analizar el efecto mediador de la Satisfacción Vital (SWLS) 
entre las variables de IE (TMMS-24 y EQi-C) con el optimismo vs pesimismo (LOT-
R), a través de un modelo de ecuaciones estructurales.

En primer lugar, se comprobaron la validez y el ajuste del modelo establecido, 
presentando un valor asociado de Chi-cuadrado (χ²) significativo (χ² = 57,105; gl = 20; 
p = ,005), siendo los valores aceptables χ²/gl = 2,855. No obstante, este estadístico es 
sensible al tamaño de la muestra y debe interpretarse con cautela. Por ello, diferentes 
estudios recomiendan utilizar otros indicadores para evaluar el ajuste del modelo (Hu 
y Bentler, 1998). Entre los más utilizados destacamos el índice de bondad de ajuste 
(GFI), que presenta un valor de ,901, indicando un ajuste del modelo aceptable, al 
igual que el valor del índice de ajuste comparativo (CFI), que obtiene un valor de ,912. 
El valor del índice de incremento de ajuste (IFI) obtiene un valor aceptable de ,919. El 
índice de bondad de ajuste corregido (AGFI) presenta un valor superior a ,85, lo que 
también sugiere un buen ajuste. Finalmente, la raíz cuadrada del error medio cuadrático 
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(RMSEA) indica un ajuste anticipado con el valor total de la población, siendo infe-
rior a ,08 a los parámetros establecidos. Los valores de este índice fueron propuestos 
por Steiger y Lind (1980), quienes sugirieron compensar el efecto de la complejidad 
del modelo dividiendo por el número de grados de libertad para probar el modelo. 
Valores inferiores a ,08 son indicativos de un buen ajuste, siendo en nuestro caso ,074. 
En consecuencia, el ajuste del modelo es aceptable en relación a los datos obtenidos.

Figura 1. Modelo de ecuaciones estructurales del efecto mediador 
de la Satisfacción vital entre la Inteligencia emocional y optimismo vs pesimismo

En cuanto a los pesos estandarizados de regresión (véase Tabla 5), quedan estable-
cidos por un nivel de significación de ,005 (5 % de probabilidad de error), establecien-
do los indicadores con mayor peso de regresión para las variables por debajo de este 
valor, correspondiendo a los factores Adaptabilidad (6,751), Claridad (6,591), Inter-
personal (6,186), Reparación (5,585), Optimismo (4,759), Satisfacción vital (4,353), y 
de forma negativa Pesimismo (-1,708), respectivamente. 
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Tabla 6. Pesos de regresión y pesos estandarizados de regresión

R Estimaciones P.R.
S.E. R.C. p P.E.R.

Estimaciones

Satisfacción vital
Atención
Claridad
Reparación
Interpersonal
Adaptabilidad
Optimismo
Pesimismo 

<--- 
<--- 
<--- 
<--- 
<--- 
<--- 
<--- 
<---

IE
IE
IE
IE
IE
IE
SV
SV

,839
1,000
,897
,956
,708
1,175
,386
-,150

,193

,136
,171
,114
,174
,081
,088

4,353

6,591
5,585
6,186
6,751
4,759
-1,708

***

***
***
***
***
***
,088

,520
,741
,782
,663
,734
,803
,473
-,189

Nota: (1) Pesos de regresión = P.R., Pesos estandarizados de regresión = P.E.R., Estimación de 
error = S.E., Ratio crítica = R.C. (2) Inteligencia emocional = IE, Satisfacción vital = SV.

La variable Atención carece de significación al ser la Ratio Crítica (R. C.) inferior a 
2, careciendo dicha escala de validez convergente (valor absoluto superior a 2 equivale 
a que el parámetro es diferente a 0 de forma significativa al nivel .005 con solo un 5 % 
de probabilidad de error).

4.	 Discusión

El objetivo principal de este estudio fue determinar el valor instrumental de la 
satisfacción vital a través del instrumento de evaluación (SWLS), entre las variables de 
la IE que obtuvieron un valor significativo (TMMS-24 y EQi-C), sobre el optimismo 
vs pesimismo (LOT-R) como atributo en personas con DI. De manera global, nues-
tros resultados son concluyentes con los hallados en otros trabajos donde se pone de 
manifiesto el carácter mediador de la satisfacción vital con otras variables como la IE 
y el optimismo vs pesimismo como rasgo de la personalidad (Gavín-Chocano y Mo-
lero, 2019; Ginevra et al., 2018; Millstein et al., 2019; Petrides et al., 2018; Extremera 
et al., 2020).

En primer lugar, se verificó la fiabilidad (consistencia interna) de cada uno de los 
instrumentos a través del cálculo alfa de Cronbach por ser el más utilizado y, pos-
teriormente, el coeficiente Omega como estimación más apropiada cuando existe 
disparidad en la carga factorial de cada ítem (Tau Equivalencia), al trabajar la suma 
ponderada de cada variable y superar las limitaciones que podrían afectar a la pro-
porción de la varianza (Domínguez-Lara y Merino-Soto, 2015; Ventura-León, 2019). 
La potencia estadística (1-β error de probabilidad) del modelo fue ,9592, siendo un 
valor aceptable. El análisis factorial confirmatorio (AFC) mostró un mejor ajuste del 
modelo bidimensional (optimismo vs pesimismo), por lo que se pudo comprobar 
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la relación entre ambas dimensiones con la IE, actuando como variable mediadora 
la satisfacción vital, descartando los factores no significativos: manejo del estrés e 
intrapersonal en el modelo de regresión. Dato que concuerda con lo encontrado en 
otros estudios (Fogarty et al., 2016; Gavín-Chocano y Molero, 2019; Sanín-Posada y 
Salanova-Soria, Vera-Villaroel et al., 2018).

De acuerdo con el primer objetivo, los resultados indicaron la correlación positiva 
a nivel estadístico entre las variables satisfacción vital y optimismo. Estos datos son 
concordantes con otros estudios en los que la variable optimismo se relacionó de 
forma positiva con la satisfacción vital y de manera negativa con el pesimismo, consta-
tando el valor de esta variable en la mejora del bienestar subjetivo (Demirtaş, 2020). Es 
decir, ser optimista o pesimista estará determinado al modo en el que cada individuo 
percibe lo que sucede, desarrollando actitudes para resolver diferentes acontecimien-
tos vitales (López-Gullón et al., 2017). En cuanto a la relación entre satisfacción vital 
y cada una de las variables de la IE, nuestro estudio evidenció la complementariedad 
de cada una de las dimensiones de la IE para alcanzar un mayor bienestar, coincidien-
do con las aportaciones de Fernández-Berrocal et al. (2018). Es decir, la percepción y 
la comprensión emocional son determinantes para regular un estado anímico positivo 
o negativo (Suriá-Martínez, 2019).

En cuanto al análisis correlacional entre las variables optimismo vs pesimismo y 
cada una de las dimensiones de la IE, destacamos la correlación positiva entre algunas 
de las dimensiones de la IE con el optimismo, siendo esta relación inversa cuando se 
trata de la variable pesimismo. De acuerdo con otros trabajos, nuestro estudio eviden-
ció la relación positiva de la mayoría de dimensiones de la IE para alcanzar un mayor 
optimismo (Gavín-Chocano y Molero, 2019), destacando la relación inversa de la va-
riable manejo del estrés con la variable pesimismo (Vizoso-Gómez y Arias-Gundín, 
2018). Es posible que las personas con DI tengan una visión positiva en algunos as-
pectos de su vida y presenten una visión prospectiva negativa en otras circunstancias, 
ya sea propiciada por agentes externos ajenos a la propia voluntad del individuo o 
acontecimientos de carácter temporal (Oradini et al., 2019).

Para el segundo objetivo, analizar la relación entre los instrumentos utilizados 
y las variables sociodemográficas, se constata la no relación entre satisfacción vital 
y género, apuntando un mayor nivel en mujeres que en hombres. Tampoco existen 
diferencias significativas entre las variables IE y género, siendo los valores superiores 
en las mujeres. Sin embargo, los hombres se muestran más optimistas. Estos resulta-
dos coinciden con otros trabajos que indican mayores puntuaciones en optimismo en 
hombres de diferentes contextos ambientales, culturales y sociales (Carver y Scheier, 
2014; Vizoso-Gómez y Arias-Gundín, 2018). En base a los datos obtenidos, podemos 
deducir que las mujeres con DI muestran mayor reconocimiento de sus emociones, 
que les ayuda a afrontar diferentes situaciones, aportando satisfacción a su vida. Di-
ferentes estudios han corroborado el papel potencial de la satisfacción vital como 
elemento regulador de las emociones (Extremera et al., 2020; Muñoz-Campos et al., 
2018). 

De igual forma, los resultados mostraron diferencias en las variables de la IE, 
obteniendo valores superiores en las mujeres. Atendiendo a trabajos anteriores que 
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corroboran estos datos (Fiori y Vesely-Maillefer, 2018), podemos señalar que las mu-
jeres son capaces de atender y reconocer mejor sus emociones para hacer frente a 
situaciones de la vida diaria de forma efectiva (Fernández-Berrocal et al., 2018; Puig-
bó et al., 2019). Por otro lado, la variable de la IE manejo del estrés fue superior en 
los hombres respecto a las mujeres. Este dato podría justificar el valor estereotipado 
que aún existe en algunos contextos, donde las mujeres reprimen y no muestran sus 
emociones abiertamente (Alonso-Ferres et al., 2018). Igualmente, puede ser que las 
evidencias vengan condicionadas por el mayor número de hombres de la muestra, lo 
cual dificultaría la validez resultante. Cabe preguntarse por la importancia que tienen 
los roles sociales entre hombres y mujeres en el colectivo de personas con DI (Gavín-
Chocano y Molero, 2020), aspectos que podrían ser analizados en futuros estudios.

En relación a la existencia de diferencias significativas entre las dimensiones de los 
instrumentos considerados y la variable sociodemográfica grado de discapacidad (< 
65 % vs. > 66 %), los resultados indican que no existen diferencias significativas con 
la satisfacción vital, tampoco con el optimismo vs pesimismo y las variables de IE, 
siendo estos datos favorables en las personas con menor grado de DI. Estos resultados 
son coincidentes con otros planteamientos donde se evidencia la dificultad que tienen 
las personas con mayor grado de DI respecto a las de menos grado de discapacidad 
para establecer relaciones con otras personas de forma fluida (Medina-Gómez y Gil-
Ibáñez, 2017). En cuanto a las relaciones establecidas en función a la edad, tampoco 
se encontraron diferencias estadísticamente significativas en ninguno de los instru-
mentos analizados. Por tramos de edad, son los más jóvenes los que obtienen mejores 
resultados en satisfacción vital y optimismo (< 33 años); las personas con edad inter-
media (34-50 años) son los que presentan puntuaciones más altas en pesimismo. Sin 
embargo, este tramo de edad es el que obtiene mejores resultados en IE. En términos 
generales, nuestros datos coinciden con otros trabajos donde las personas más jóvenes 
tienen mejores expectativas sobre metas futuras (Pulido-Acosta y Herrera-Clavero, 
2018), así como el uso apropiado de las emociones en la toma de decisiones es más 
consistente en la adultez. Estos hallazgos son convergentes con otros estudios, donde 
la persona adulta con DI leve o moderada es capaz de identificar sus emociones de 
forma efectiva, sin embargo, tiene dificultad para comprender las de los demás y hacer 
un uso adaptativo de la situación (Medina-Gómez y Gil-Ibáñez, 2017). Una posible 
explicación vendría determinada por la falta de habilidades emocionales para afrontar 
las diferentes situaciones contextuales de su día a día, canalizando de forma errónea 
la información recibida (Kurtek, 2020). Como sugieren nuestros resultados, aspectos 
vinculados al desarrollo personal, como la adquisición de competencias emocionales, 
resolución de problemas y habilidades sociales, se pueden mejorar a través de estrate-
gias de aprendizaje emocional (Extremera et al., 2020; Gebler et al., 2020). 

Finalmente, para determinar el efecto modulador de la satisfacción vital entre la 
IE y optimismo vs pesimismo, se efectuó un análisis de regresión jerárquico para 
predecir qué variables de la IE entraban en el modelo para explicar la satisfacción 
vital, descartando aquellos factores con valores no significativos. En nuestro caso, 
las variables de la IE fueron claridad, adaptabilidad, atención, interpersonal y repa-
ración. De acuerdo con Kahn (2006), el modelo de regresión jerárquica es una de las 
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técnicas multivariadas más comunes que permiten verificar, a priori, qué variables son 
significativas en relación al modelo establecido. Siendo razonable este planteamiento, 
a partir de estos criterios, se desarrolló un análisis de ecuaciones estructurales, verifi-
cándose a priori la estabilidad del modelo, para corroborar lo reportado en el análisis 
de regresión, presentando el modelo un buen ajuste sobre el efecto mediador de la 
satisfacción vital entre la IE y el optimismo vs pesimismo.

5.	 Conclusión

En el transcurso de esta investigación se han detallado cada uno de los resultados 
obtenidos en relación al efecto mediador de la satisfacción vital, como factor de bien-
estar, entre la IE y el optimismo vs pesimismo como atributo o rasgo de la persona-
lidad constatando niveles aceptables de fiabilidad y validez convergente, lo cual pone 
de relieve la complementariedad de cada uno de los factores analizados, constatando 
las fortalezas y debilidades de las personas con DI para lograr metas futuras (Vizoso-
Gómez y Arias-Gundín, 2018). El trabajo desarrollado resulta ser útil por varios mo-
tivos. En primer lugar, para conocer cuáles son los recursos psicológicos y emociona-
les que poseen las personas con DI en un contexto determinado (Sanín-Posada et al., 
2018). En segundo lugar, para analizar los recursos positivos de aspectos relacionados 
con el uso, la regulación emocional y la capacidad adaptativa como base de una acción 
dirigida a promover procesos de apoyo o soporte en los individuos, fortaleciendo 
sus competencias emocionales para prevenir conductas de riesgo (Extremera et al., 
2020). Desde esta perspectiva, entendemos que la IE puede favorecer la actitud opti-
mista, propiciando mayor satisfacción vital. Finalmente, estos hallazgos nos permiten 
afirmar que la IE puede ser un buen indicador de bienestar para las personas con DI, 
por lo que resultaría innovador incorporarlo en contextos educativos no formales 
(Alonso-Ferres et al., 2018).

Pese a lo anterior, se señalan algunas limitaciones en el trabajo. Cabe mencionar 
la dificultad que tienen las personas con DI para secuenciar instrucciones verbales 
complejas y expresar su elección, siendo necesarios diferentes apoyos en cada mo-
mento. Desde esta perspectiva, se clarifica el desarrollo de la propuesta, donde para la 
realización de los diferentes cuestionarios se contó con los apoyos necesarios, expli-
cando y aclarando de forma explícita (a través de ejemplos) cada una de las cuestiones 
planteadas de forma reiterada, dadas las características del colectivo, por lo que los 
datos no responderían a deseabilidad social, confusión en la redacción de los ítems o 
inapetencia a la hora de contestar (Arias et al., 2020). Por otra parte, el tamaño redu-
cido de la muestra responde a las características del colectivo, la dificultad de acceso y 
la complejidad a la hora de abordar este tipo de estudios en personas con DI. Por úl-
timo, lo novedoso de nuestra propuesta pasa por la posibilidad de dar voz a la propia 
persona, asumiendo un papel compartido en la construcción de conocimiento sobre 
los problemas que les afectan.
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RESEÑA

Flórez, J. (2022). La vida adulta en el sín-
drome de Down. Fundación Iberoamericana 
Down21. 434 pp. ISBN: 978-84-09-36885-3

Jesús Flórez presenta en su libro La vida 
adulta en el síndrome de Down un docu-
mento de gran valor sobre la vida de las per-
sonas con síndrome de Down en su etapa 
adulta desde la visión experta de los diversos 
autores que conforman esta obra:

–	 El primer capítulo, habla de la indivi-
dualidad del adulto con síndrome de 
Down, describiendo las diferencias 
individuales en el desarrollo de las 
estructuras cerebrales, la cognición y 
la genética, y sus consecuencias en la 
vida adulta de las personas.

–	 En el segundo capítulo, se abordan las 
características psicológicas y evolu-
tivas de las personas adultas con sín-
drome de Down. 

–	 En el tercer capítulo, Flórez habla de 
los aspectos éticos a tener en cuenta a 
la hora de cultivar la calidad de vida 
de las personas adultas con síndrome 
de Down.

–	 El capítulo cuatro, habla de la autono-
mía y vida independiente, y de cómo 
preparar a la persona con síndrome 
de Down para enfrentarse a las situa-
ciones de la vida adulta. 

–	 El capítulo cinco trata la vida de las 
familias con un miembro con síndro-
me de Down, y se explican detallada-
mente el concepto de calidad de vida 
familiar, sus dimensiones, el desarro-
llo de los planes de vida personales y 
familiares, y cómo la familia puede 
convertirse en agente del desarrollo 
personal de su familiar. Al hilo de este 
capítulo, el capítulo seis se centra en 
el rol de los hermanos de los adultos 
con síndrome de Down como com-
pañeros de vida. 

–	 Un tema de gran importancia en este 
colectivo es el de la afectividad, tra-
tado en el capítulo siete, en el que se 
describen aspectos como el desarrollo 
y el mantenimiento de las amistades y 
las particularidades en esta población 
de la vida soltera y en pareja.

–	 El capítulo ocho trata el tema del em-
pleo con apoyo desde una perspecti-
va muy interesante. El conocimiento 
experto de la autora se acompaña de 
imágenes y testimonios reales de tra-
bajadores, familias y profesionales. 

–	 El capítulo nueve habla de promover 
la creatividad artística de los adultos 
con síndrome de Down, desde la ex-
periencia de la autora. 

–	 Por otra parte, el capítulo diez 
versa sobre la condición física de 
los adultos y mayores con síndro-
me de Down y de cómo las carac-
terísticas fenotípicas del síndrome 
pueden condicionar su actividad 



	 reseña
	 laura garcía domínguez

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 167-168

– 168 –

física. Se describen programas de 
ejercicios y se dan unas recomen-
daciones finales de gran utilidad. 

–	 El capítulo once se centra en la for-
mación continuada y el aprendizaje 
permanente de este grupo de pobla-
ción, tratando aspectos como la esti-
mulación mental, la creatividad, o el 
fomento de la afición lectora. 

–	 En el capítulo doce se describen las 
actividades de ocio y tiempo libre 
y su relación con la calidad de vida, 
presentando entrevistas a adultos con 
síndrome de Down. 

–	 La espiritualidad de los adultos con 
síndrome de Down se trata en el ca-
pítulo trece: se describen los procesos 
para su desarrollo, y los apoyos que el 
adulto puede necesitar.

–	 El enfoque del capítulo catorce tiene 
que ver con los derechos de las per-
sonas con discapacidad intelectual. Se 
habla de la capacidad jurídica de este 
colectivo, y se presentan las figuras de 
apoyo para el ejercicio de este dere-
cho y las leyes más importantes. 

–	 El capítulo quince aborda el papel de 
las instituciones en la vida del adul-
to con síndrome de Down, y se pre-
sentan los principales tipos de insti-
tuciones y qué pueden ofrecer a las 
personas.

–	 El capítulo dieciséis trata aspectos re-
lacionados con la salud de los adultos 
con síndrome de Down en proceso 
de envejecimiento: se describen las 
características propias del proceso, 
así como los problemas de salud que 
más les afectan, los más frecuentes y 

los que muestran peculiaridades en 
esta población. 

–	 Por su parte, el capítulo diecisiete se 
centra en la salud mental y la patolo-
gía dual en la discapacidad intelectual: 
describe factores predisponentes para 
el desarrollo de problemas de salud 
mental en este colectivo y los prin-
cipales trastornos que pueden estar 
presentes en estas personas, así como 
aspectos relacionados con su trata-
miento farmacológico. 

–	 Los dos últimos capítulos abordan un 
tema de vital importancia en la pobla-
ción con síndrome de Down: la en-
fermedad de Alzheimer. El capítulo 
dieciocho describe la asociación entre 
estas patologías desde un punto de 
vista fundamentalmente neurobioló-
gico; y el capítulo diecinueve se centra 
en el papel del cuidador. 

En definitiva, se trata de una obra alta-
mente recomendable dado que sirve no solo 
para conocer las características de esta po-
blación o sus problemas físicos y mentales, 
sino que aborda temas de gran relevancia 
en esta etapa. La perspectiva científica, pero 
también humana, al tratar la vida adulta de 
las personas con síndrome de Down desde 
la ética y la calidez de aquellos que trabajan 
para asegurar la mejora de su calidad de vida, 
convierte este libro en una herramienta de 
gran interés para profesionales, estudiantes, 
familiares y, en definitiva, lectores, con in-
quietudes sobre el estado de la cuestión.

Laura García Domínguez

Universidad de Salamanca. INICO
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NORMAS DE PUBLICACIÓN DE LA REVISTA

LA REVISTA

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de Sa-
lamanca en colaboración con Plena inclusión España. Publica trabajos originales en 
español o inglés, cuya temática se centra en la discapacidad y, de manera preferente, 
en las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Los artículos que se publiquen 
han de tener rigor metodológico y aportar conclusiones de utilidad para la mejora 
de los apoyos y la atención a las personas con discapacidad y sus familias. La revis-
ta publica preferentemente artículos empíricos (originales y revisiones sistemáticas). 
Los artículos teóricos y conceptuales son también bienvenidos, siempre y cuando 
aporten discusión relevante sobre temas críticos y actuales de investigación y práctica 
en el ámbito de las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Se parte de una pers-
pectiva multidisciplinar por lo que los trabajos pueden provenir de la psicología, la 
educación, la sociología, la medicina, el derecho, el trabajo social y otros campos del 
conocimiento. La revista está dirigida a un público multidisciplinar en el ámbito de las 
discapacidades intelectuales y del desarrollo.

ENVÍO DE ARTÍCULOS

Para enviar un trabajo para su posible publicación se deberá seguir el procedi-
miento indicado en la página http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

Se debe incluir el nombre completo de cada uno de los/as autores/as, su filiación 
(nombre de la institución, ciudad y país), dirección postal profesional del autor o au-
tora de correspondencia, correo electrónico y número de registro ORCID cuando se 
tenga. Además, se incluirá el título, resumen y palabras clave en español e inglés, y un 
título breve, así como el artículo anónimo completo en un solo archivo.

Al final del texto, se añadirán las referencias bibliográficas y, en el caso de que las 
haya, las tablas y las figuras, siguiendo las normas y estilo de la APA (Publication 
Manual of the American Psychological Association, 2019, 7.ª edición). 
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NORMAS DE REDACCIÓN

El texto se elaborará en formato Microsoft Word, letra Times New Roman de 12 
puntos y márgenes de 2,5 centímetros, no superará las 30 páginas (incluyendo título, 
resumen, referencias bibliográficas, tablas, figuras, apéndices e ilustraciones), que de-
berán 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 párrafo, que no exceda las 
200 palabras, así como 4-8 palabras-clave, todo ello en español e inglés. En el resumen 
se hará referencia a los puntos principales del trabajo: planteamiento del problema, 
objetivos del estudio, método, principales resultados y conclusiones. Con carácter ge-
neral, los artículos empíricos deberán ajustarse a la estructura IMRD (Introducción, 
método, resultados y discusión).

A las personas que quieran publicar en la revista se recomienda, en los trabajos, 
desagregar los datos por sexo, evitar los estereotipos y sesgos de género, analizar las 
diferencias existentes dentro de cada uno de los sexos y presentar los resultados des-
agregados por sexo, así como proponer reflexiones teóricas y estudios empíricos que 
remarquen las desigualdades de género construidas social y culturalmente y no basa-
das en diferencias biológicas.

Las tablas y figuras deben estar numeradas por orden de aparición, indicando su 
posición en el texto. Deben aparecer siempre al final del texto y una por página. El 
número de tablas y figuras debe ser el mínimo posible y no recoger información re-
dundante a la expuesta en el texto, y también deberán seguir las normas de estilo de 
la APA (7.ª edición).

Las citas bibliográficas en el texto se harán con el apellido del autor o autora y 
año de publicación (ambos/as entre paréntesis y separados por una coma). Si el autor 
o autora forma parte de la narración se pone entre paréntesis solo el año. Si se trata de 
dos autores y/o autoras, siempre se citan ambos/as. Cuando el trabajo tiene más de dos 
autores y/o autoras, se pone solo el apellido del primero/a seguido de “et al.” y el año; 
en caso de confusión se añaden los autores/as siguientes hasta que resulten bien iden-
tificados/as. En todo caso, la referencia en el listado bibliográfico debe ser completa 
(hasta un máximo de 20 autores/as). Cuando se citan distintos trabajos dentro del 
mismo paréntesis, se ordenan alfabéticamente. Para citar trabajos del mismo autor/a 
o autores/as, de la misma fecha, se añaden al año las letras a, b, c, hasta donde sea 
necesario, repitiendo el año.

Las referencias bibliográficas se ordenarán alfabéticamente.

Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores/as, tanto en esta revista 
como en otras, deben unificar el sistema de identificación de la revista utilizando so-
lamente el nombre de Siglo Cero.
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Los artículos no deben incluir notas a pie de página. Se puede introducir una nota 
breve con los agradecimientos al final de la primera página.

El lenguaje empleado para describir la discapacidad ha evolucionado a través de 
países, culturas y ámbitos disciplinarios. Siglo Cero se compromete con un uso 
de un lenguaje que respete a las personas con discapacidad y que se alinee con la 
Convención Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas 
con Discapacidad de 2006. Por ello, se recomienda utilizar el lenguaje enmarcado 
en el movimiento “personas primero” (e. g., persona con discapacidad intelectual) y, 
cuando proceda, puede hacerse un uso del lenguaje siguiendo la “identidad de grupo” 
(e. g., persona sorda, entendida como aquella que se identifica plenamente con su 
grupo cultural). 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 deben utilizarse, siendo motivo de devolución 
inmediata del trabajo a los autores.

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

Los artículos que no cumplan con las normas de redacción serán devueltos in-
mediatamente a la persona responsable del envío, invitándole a adaptar el artículo a 
dichas normas para que este sea posteriormente enviado para revisión.

PROCESO DE REVISIÓN

Los criterios de aceptación de los trabajos enviados a Siglo Cero son los de calidad 
y originalidad, así como la significación e interés para los lectores/as de la revista. Cada 
trabajo será revisado de manera anónima, al menos, por dos informantes, pudiendo 
recurrir a un tercero en caso de discrepancia, así como a un experto/a en metodología. 
Los autores/as podrán sugerir un posible revisor que consideren idóneo para evaluar 
su trabajo, indicando su correo electrónico, y también podrán indicar alguna persona 
que no desean que se involucre en el proceso de revisión de su trabajo. En cualquier 
caso, corresponderá a la dirección de la revista la decisión final. En las ocasiones que 
así lo requieran se recurrirá a evaluadores/as externos/as ajenos al Consejo Editorial.

En cualquier caso, Siglo Cero intentará realizar un reparto equilibrado de mujeres 
y hombres en el proceso de revisión.



	 normas de publicación de la revista

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 53 (3), 2022, julio-septiembre, pp. 169-172

– 172 –

ASPECTOS ÉTICOS

Los autores/as deben verificar el cumplimiento de los estándares éticos de la APA, 
así como de sus normas para la presentación de resultados de investigación. Los auto-
res/as también son responsables de revelar posibles conflictos de interés.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitirán aquellos que están 
siendo evaluados simultáneamente en otra revista o publicación 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 comunicación personal consiente tal citación.

En el apartado “Método” del texto, se deben indicar los permisos o consentimien-
tos obtenidos para conseguir los datos, especialmente en el caso de que la muestra esté 
constituida por menores de edad o con modificación legal de la discapacidad. En todo 
caso, el procedimiento será acorde con la normativa vigente sobre protección de datos 
en los países de procedencia de las investigaciones. 

Los autores/as tienen que identificar, si la hubiera, la fuente de financiación del 
artículo.

Si se acepta un trabajo para su publicación, los derechos de impresión y reproduc-
ción por cualquier forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazará cualquier peti-
ción razonable de los autores para obtener el permiso de reproducción de su trabajo. 
Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos son única y exclusivamente 
responsabilidad de los autores/as y no comprometen la opinión y política científica 
de la revista. De la misma manera, y para que los trabajos sean considerados para pu-
blicación, las actividades descritas estarán de acuerdo con los criterios generalmente 
aceptados de ética y deontología profesional en el ámbito en el que se encuadre el 
estudio, tanto por lo que se refiere a los trabajos con humanos como a la experimen-
tación animal. Por ello, es responsabilidad de los autores/as asegurarse de cumplir 
con nuestra política sobre ética (https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/about). 
La investigación 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 declaración de la aprobación 
de la Comisión de Revisión Institucional o Comité de Ética, es decir, una declaración 
explícita que identifique la revisión y la aprobación del Comité de Ética para cada 
estudio, si corresponde, así como una breve descripción de cómo se obtuvo el consen-
timiento 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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THE JOURNAL

Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Salaman-
ca in collaboration with Plena inclusión España. It publishes—in Spanish or in Eng-
lish—original articles focusing on the theme of disability, with preference given to 
articles on intellectual and developmental disabilities. Articles to be published must 
demonstrate methodological rigor and contribute useful findings that serve to im-
prove supports and care provided to people with disabilities and their families. The 
journal gives preference to empirical articles (original articles and systematic reviews). 
Theoretical and conceptual articles are also welcome, as long as they provide relevant 
discussion on critical and current issues pertaining to research and practice in in-
tellectual 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 audi-
ence in the field of intellectual and developmental disabilities. 

SUBMISSION OF ARTICLES

To submit a paper to be considered for publication, please follow the procedure 
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 address, and 
ORCID iD, where applicable. The paper should be submitted as a single 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 manu-
script and should follow APA Style (Publication Manual of the American Psycholog-
ical Association, 2019, 7th edition).
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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 cm; 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 double-line spacing; this 
includes the abstract, body of the paper, headings, references, 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 provided 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 dif-
ferences that exist within each of the sexes and present the results disaggregated by 
sex, as well as how to propose theoretical reflections and empirical studies that high-
light socially and culturally constructed gender inequalities and not based on biolog-
ical differences.

Tables and figures should be numbered consecutively in the order they appear, 
indicating their position in the text. Each table or figure should be included 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 au-
thor’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 works are cited within the same paren-
theses, they should be arranged in alphabetical order. To cite multiple works with an 
identical author (or authors) and publication year, include a lowercase letter after the 
year (a, b, c, and so forth), repeating the year each time.

Reference list entries should be arranged in alphabetical order.

For references to Siglo Cero, in this journal or in other publications, authors must 
use a standardized means of identification for the journal, using only the name Siglo 
Cero.
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Articles should not include footnotes. A brief note with acknowledgments may be 
inserted at the bottom of the first page.

The language used to describe disability has evolved across different countries, 
cultures, and disciplinary fields. Siglo Cero is committed to using language that re-
spects people with disabilities and complies with the 2006 United Nations Interna-
tional Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Authors are therefore 
encouraged to use “person-first” language (e.g., person with intellectual disability) or, 
where appropriate, “identity-first” language (e.g., Deaf person, understood as a per-
son who fully identifies with their cultural group). Pejorative terms, outdated terms 
that are no longer acceptable (e.g., deficient, handicapped), or inappropriate terms 
(e.g., mentally challenged, functional diversity) must not be used and will result in the 
paper being returned immediately to the authors.

On the other hand, at Siglo Cero we maintain the commitment to equality and 
respect for all people, we recognize and appreciate diversity. Therefore, the authors 
must ensure that they use language free of bias, avoid stereotypes and commit to in-
clusive language, but prioritizing grammatical correctness, economy of language and 
precision given space limitations.

Articles that do not comply with these editorial standards will be returned im-
mediately to the person responsible for submission, who will be asked to adapt the 
article to these standards before it can be sent for review.

REVIEW PROCESS

The acceptance criteria for papers sent to Siglo Cero are quality and originality, as 
well as significance and interest for the journal’s readers. Each paper will be reviewed 
anonymously by at least two reviewers. If the reviews differ widely, a third review-
er or an expert in methodology may be appointed. Authors may suggest a possible 
reviewer they consider suitable to assess their paper, and should provide an email 
address; they may also indicate the names of people they do not wish to be involved 
in the review process. In all cases, the journal editor has responsibility for the final 
decision. Where necessary, the journal may invite external reviewers who are not part 
of the Editorial Board.

In any case, Siglo Cero will try to make a balanced distribution of women and men 
in the review process.
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ETHICAL ASPECTS

Authors must ensure they have complied with APA ethical standards as well as 
APA guidelines for the reporting of research results. Authors are also responsible for 
disclosing potential conflicts of interest.

Papers must be original and unpublished; Siglo Cero will not accept papers that 
are being simultaneously reviewed by another journal or publication, nor will it ac-
cept papers that have previously been published in whole or in part. It will be as-
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