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RESUMEN

Introduccion: La sexualidad es un aspecto clave del ser humano, reconocido por Naciones
Unidas el derecho de la persona a decidir sobre su vida sexual. Sin embargo, dicho derecho
es habitualmente negado a las personas con discapacidad intelectual (DI). Los profesionales
que atienden directamente a este colectivo y sus familiares son determinantes para su
desarrollo, por lo que su actitud hacia la sexualidad es fundamental para empoderar a esta
minoria. Objetivo: Conocer las actitudes que familiares y profesionales tienen hacia la
sexualidad y afectividad de las personas con DI. Metodologia: Se trata de un estudio
cuasiexperimental donde se han obtenido los datos de manera transversal mediante la escala
de actitudes hacia el &ambito de la sexualidad de las personas con DI. Resultados: Los datos
recogidos fueron analizados con el programa estadistico “IBM SPSS Statistics v.21 x86”.
Tras realizar las pruebas estadisticas pertinentes se obtuvieron resultados relevantes y
diferencias significativas entre los grupos. Discusion: Los familiares tienen una actitud
conservadora, que no varia segun el grado de DI del pariente, los trabajadores
sociosanitarios y de servicios sociales son mas positivos, al igual que aquellos que dan mas

importancia a ofrecer una educacion sexual adaptada.

Palabras clave: Actitudes, discapacidad intelectual, sexualidad, afectividad, esterilizacion,
maternidad/paternidad, educacién sexual, familiares, profesionales, autonomia, terapia

ocupacional.



ABSTRACT

Introduction: Sexuality is a key aspect of the human being recognized by the UN as the
right of the person to decide on their sex life. However, this right is denied to people with
intellectual disabilities (ID). Professionals who take care of this group and their relatives
are determinants for their development, so their attitude towards sexuality is fundamental to
empower this minority. Target: To know the familiar and professional attitudes towards
the sexuality and affectivity of people with ID. Methodology: This is a quasi-experimental
study where the data have been obtained in a cross-sectional way through the scale of
attitudes towards the sexuality of people with ID. Results: The collected data were
analyzed with the statistical package "IBM SPSS Statistics v.21 x86". After performing the
pertinent statistical tests, relevant results and significant differences between the groups
were obtained. Discussion: Family members have a conservative attitude, which does not
vary according to the degree of ID of the relative, social workers and social services are

more positive, as are those who give more importance to offer an adapted sex education.

Key words: Attitudes, intellectual disability, sexuality, affectivity, sterilization,
maternity/paternity, sexual education, family, professionals, autonomy, occupational

therapy.



1. INTRODUCCION

“Mi cuerpo es bello. Porque siente, siente cOMO Otros CUerpos vienen y se acercan. Siente
el cansancio y el placer. Se enfada cuando lo trato mal y se alegra cuando lo cuido, cuando
le doy premios. Es bello porque reconoce que hay otros cuerpos muy diferentes y no son
enemigos (...). Sabe que tiene un papel muy importante: es el contenedor de toda mi

personay a través de él puedo comunicarme, tener proyectos, sufrir, amar..."
Cristina Agullo (1).
1.1. Concepto e historia de la sexualidad

El término sexualidad proviene de la palabra sexo, con origen latino “sexus”, que deriva de
“sectus” que significaba seccion, ya que tanto la mujer como el hombre provienen del
mismo elemento segun el relato biblico: asi el hombre fue creado del barro y la mujer como

parte de ese hombre creado (2).

Puede resultar paraddjico que la palabra sexo tenga un origen etimoldgico del &mbito
religioso, pero casi todas las culturas dan un sentido espiritual, positivo o negativo, al acto
sexual y al erotismo. La sexualidad tiene unas connotaciones que van mas alla del mero
acto fisico, con lo cual, para entender el concepto actual que tiene la poblacion sobre
sexualidad y las actitudes hacia la misma, se debe hacer un breve repaso de la olvidada

historia de la sexualidad.

Son muchos los autores que consideran que la sociedad en el paleolitico era igualitaria en
cuanto al género, teniendo una estructura social matriarcal (3). Igualmente, los historiadores
piensan que los seres humanos de entonces no asociaban el acto sexual a la reproduccion, si

no a la mera er6tica y placer (4).

Posteriormente, en la época grecorromana, la sexualidad se vive como algo natural y
publico, aun siendo sociedades de organizacibn mondgama con comportamientos
puramente machistas y clasistas (5). Sin embargo, en la Edad Media, con la entrada del
cristianismo en la cultura occidental, se empez6 a entender el coito como una desagradable

necesidad para procrear (6).

En la Europa de finales del siglo XIX empieza la revolucion sexual apareciendo
pensadores y cientificos, que, como Sigmund Freud (1856-1939), pretenden investigar,
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definir y normalizar la sexualidad, aun permaneciendo en un contexto de gran represion

sexual ligada a la tradicion cultural del cristianismo (6), (7).

A comienzos del siglo XX empiezan a ser visibles los movimientos feministas, que hacen
un analisis critico del matrimonio convencional y cuestionan los estereotipos de género.
Practicamente de forma paralela, en la Alemania nazi se empezaba a hablar de vidas que no
merecen la pena ser vividas y a promocionar politicas eugenésicas, “muertes por
compasion”, y de esterilizacion forzosa de las personas con discapacidad intelectual o

trastorno mental (8).

En la década de 1960, la comercializacion de la pildora anticonceptiva, provocé que se
empezara a replantear el punto de vista que se tenia hacia la sexualidad y las estructuras
familiares (9). Este avance cientifico fue una revolucidn historica en relacion a la

sexualidad, porque permitia que las mujeres separaran la sexualidad de la procreacion.

En Espafia hay un evidente retraso que se viene arrastrando desde siglos anteriores.
Ademas, hay que tener presente el gran paréntesis que supuso la dictadura franquista, que
basandose en el puritanismo cristiano, persigue la homosexualidad y toda expresion sexual

fuera del matrimonio (10).

Después de esta breve revision historica, hay que definir la palabra sexualidad, aunque no
es una tarea tan sencilla, puesto que es una palabra cuyo significado varia
considerablemente segun el contexto social, cultural, historico e incluso politico. Aunque
diferentes autores coinciden en que se trata de un aspecto innato y fundamental del ser

humano, que ocupa multitud de ambitos de la vida de la persona.

La actividad sexual a lo largo de la existencia del ser humano, no siempre ha estado ligada
a la procreacion, como se ha dicho anteriormente. Naciones Unidas aprueban la separacion
de derechos sexuales y reproductivos de la Conferencia Internacional sobre la Poblacion y
el Desarrollo de El Cairo (1994) que introducen y definen el término salud reproductiva’,

muy importante en el &mbito de la salud y la sexualidad (11).

* “Capacidad de disfrutar de una vida sexual satisfactoria y sin riesgos y de procrear, y la libertad para decidir

hacerlo o no hacerlo, cudndo y con qué frecuencia” (11).
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Posteriormente, el término sexualidad es definido por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) en 2006 como un concepto en el que no solamente se contempla el placer y el acto
sexual en si mismo, sino de forma mas amplia y plural, afiadiendo la afectividad y las
relaciones interpersonales:

“Aspecto central del ser humano, presente a lo largo de su vida. Abarca al sexo,

las identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la

reproduccién y la orientacion sexual. Se vivencia y se expresa a través de

pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas,

practicas, papeles y relaciones interpersonales.” (12)

1.2. Mitos y prejuicios hacia la sexualidad y afectividad de las personas con

discapacidad intelectual

La definicion que da la OMS difiere mucho de la realidad que muestran los medios de
comunicacion y la pornografia, que exponen una forma de entender la sexualidad centrada
exclusivamente en el coito y apta solamente para cierto tipo de cuerpos de determinada

forma, edad y orientacion sexual.

El modelo cultural que se presenta en los medios de comunicacion, la television y en
anuncios publicitarios, destaca como bello un cuerpo joven y esbelto en mujeres y
musculado en hombres. Conseguir este ideal de belleza es sinobnimo de placer y de éxito
(13). Actualmente la pornografia es una de las ventanas mas comunes a la sexualidad,
mostrando una realidad en la que priman patrones estéticos y practicas agresivas que estan
lejos de lo que en realidad satisface a las personas.

Si estos estereotipos sobre la sexualidad y la forma de interaccionar con los demas frustran
e influyen a las personas sin discapacidad o diversidad funcional, ;coOmo se sentiran e
interpretaran su sexualidad aquéllos que tienen dificultades para adaptarse y comprender lo
que sucede a su alrededor, como son las personas con discapacidad intelectual (DI)?

La DI segun la Asociacion americana de discapacidades intelectuales y del desarrollo
(AAIDD) se caracteriza por “limitaciones significativas tanto en funcionamiento

intelectual, como en conducta adaptativa, tal y como se ha manifestado en habilidades



’

adaptativas, conceptuales y préacticas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afios’
(14).

Las personas con este tipo de discapacidad, ya de por si, sufren discriminacion en
practicamente todos los contextos y entornos comunes donde participa (15). Incluso en el
ambiente familiar, segin un estudio realizado por profesores de la Universidad de Alicante
(16). Al igual que en otro estudio realizado por la asociacion Tecnoldgica de Estudios e
Intervencion Social (TESIS) de la Universidad Autonoma de Madrid, que concluye que las
familias con personas con discapacidad se muestran reticentes a la idea de que su familiar

pueda tener una relacion amorosa continuada (17).

Al contrario, o precisamente a causa del silenciamiento de su vida sexual y sentimental, se
puede llegar a pensar que son individuos hipersexuados. Existiendo la tendencia a definir la
sexualidad de las personas con DI como simplemente una pulsion que debe ser satisfecha,

dejando de lado sus necesidades afectivas.

Sin embargo, la realidad es que la “inteligencia y la sexualidad no van correlacionadas”,
los problemas que puede presentar en la blsqueda y conocimiento de su persona como ser

sexual, suelen ser motivados por las barreras sociales y la restriccion de su intimidad (18).

La infantilizacion y la sobreproteccion retrasan eternamente la capacidad de toma de
decisiones, creando una persona dependiente. Asi mismo, al ser considerados “eternos
nifios”, no se respeta su intimidad ni se le ensefa a diferenciar lo publico de lo privado, por
lo que estas personas podrian realizar comportamientos que resulten obscenos al resto.
Ademas, lamentablemente es un sector en el que la prevalencia de abusos sexuales es
mayor que en la poblacidn sin discapacidad. Sefialandose como factor de desproteccion la

falta de educacién sexual y la pérdida de su concepto de intimidad (19).

Otro mito muy comun acerca de las personas con DI es que van a tener descendencia con
las mismas caracteristicas: “la discapacidad engendra discapacidad” (19). Algo que solo se

da en algunos casos en el que la discapacidad tiene origen genético.

Tanto es el miedo a que tengan descendencia, que en Espafia se permite la esterilizacion sin
consentimiento de una persona con discapacidad incapacitada legalmente. Controvertido

tema muy estudiado en el ambito legislativo, pero que en la practica, no se sabe cédmo
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abordar. EI Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)
estima que se producen unos 100 procesos judiciales al afio para esterilizar a la fuerza a
personas con discapacidad (20) y la Asociacion Europea del Sindrome de Down (EDSA) ha
presentado evidencias de que la esterilizacion de mujeres con discapacidad intelectual es

comun sin su consentimiento, o sin que ellas comprendan el objetivo de la operacion (21).

Otro procedimiento legal que es muy criticado por asociaciones de personas con diversidad
funcional como el Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID), es lo que ellos llaman
“aborto eugenesico”. En 1985 se despenaliza la interrupcion del embarazo cuando el feto
va a nacer con una discapacidad con un plazo bastante mas amplio (22 semanas) que si se
aborta por cualquier otro motivo (22). En la nueva Ley del Aborto aprobada en 2010,
ademas se permite interrumpir el embarazo en cualquier momento del mismo siempre que

el feto tenga “una enfermedad extremadamente grave e incurable” (23).

Ante el ataque a la vida sexual y afectiva de las personas con diversidad funcional, en
Espafia han surgido diferentes colectivos y asociaciones que reivindican sus derechos
sexuales. Destacando el documental Yes We Fuck (YWF) (24) promovido por el colectivo
directamente implicado, que muestra historias de sexualidad y afectividad de los
participantes, sefialando, especialmente, la polémica figura del asistente sexual (ANEXO I)
(25). Igualmente, a nivel asistencial, también se han puesto en marcha diferentes proyectos
como el de la “Asociacion Sexualidad y Discapacidad” que tiene el objetivo de “atender,

educar y prestar apoyos a la Sexualidad de las personas con discapacidad” (26).

1.3. Importancia y relevancia del estudio para la terapia ocupacional

Segun la Federacion Internacional de Terapeutas Ocupacionales (WFOT) “la terapia
ocupacional (TO) es una profesion que se ocupa de la promocion de la salud y el bienestar
a través de la ocupacion”. Con el objetivo de dotar a las personas de autonomia para llevar

a cabo las actividades de la vida diaria (27).

Es casi obligatorio que el terapeuta ocupacional tenga en cuenta un area tan importante en
el ser humano como es la sexualidad, que, a priori, con tan solo leer la definicion de la

profesidn, encaja perfectamente en sus competencias.
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La primera y segunda ediciones del Marco de Trabajo de la Terapia Ocupacional, elaborado
por la American Occupational Therapy Association (AOTA), consideran la sexualidad y la
afectividad practicamente de la misma forma. La actividad sexual se encuentra dentro de
las actividades basicas de la vida como puede ser la higiene personal o la alimentacion y es
descrita como “participar en actividades que busquen la satisfaccion sexual”’, entendiendo

este concepto como pulsion basica en busqueda de la autosatisfaccion (28), (29).

En dichos documentos, en el area de la ocupacion “participacion social” en el apartado de
“participacion con amigos y comparieros”, aparece la palabra intimidad y deseo, en lo que
si se puede vislumbrar un concepto mas humano donde puede caber la autodeterminacion y
el afecto (28), (29).

En la tercera edicion del Marco de Trabajo de la AOTA se incluyen articulos en los que se
define la ocupacion afiadiendo otras esferas que conforman el ser, como la sexual o la
politica, aparte de la social, fisica o mental. Ademas, se amplia la definicién de la
“actividad sexual” agregando los conceptos de necesidad reproductiva y relacional. Sin

embargo, la actividad sexual sigue categorizandose como actividad de la vida diaria (30).

Por otro lado, dentro de las tres ediciones del Marco de Trabajo de la AOTA también se
encuentra un espacio para la crianza dentro de las actividades instrumentales para la vida
diaria (28), (29), (30).

A pesar de que, la actividad sexual es sin duda un campo relacionado con la TO, en pocas
ocasiones se aborda el tema. En un estudio realizado en Inglaterra se concluye que aunque
los terapeutas ocupacionales entienden la importancia de abordar la sexualidad, se
encuentran muy limitados a la hora de responder a las necesidades de los usuarios (31).

El entorno es definido por la segunda edicion del Marco de Trabajo de la AOTA como
espacio donde el cliente ejerce la ocupacion. Este puede ser fisico o social. Esta
investigacion, en concreto, se enmarca en el entorno social, que esta formado, segun el
mismo documento “por la presencia, relaciones y expectativas de las personas, grupos y
organizaciones con las que tiene contacto el cliente” (29). Asimismo, dentro de este

entorno proximo que rodea al usuario, se quiere analizar las actitudes que, segun la
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Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), pueden actuar como barrera o
facilitador, en este caso, para que el usuario participe en su vida sexual y afectiva (32).

El modelo propio de terapia ocupacional que se suele utilizar para el trabajo de la
sexualidad en el colectivo de usuarios con discapacidad intelectual y sus familias es el
Modelo de Ocupacién Humana (MOHO) que define a la persona como ser sexual,
espiritual y social y que abarca todos los campos innatos al ser humano (33).

Ya que el MOHO es utilizado con el fin de conseguir la competencia y la satisfaccion del
cliente mediante actividades necesarias para su propio bienestar, en esta investigacion,
donde se quiere analizar las actitudes del entorno social préximo, toma especial relevancia.
Debido a que este modelo se apoya en la teoria de sistemas para entender al ser humano y
describe como el ambiente social influye en la manera de entender el mundo, de percibir
capacidades y de elegir lo que resulta placentero hacer (valores, causalidad personal e
intereses) (34).

El modelo PLISSIT, aun no siendo propio de terapia ocupacional, es muy utilizado por
profesionales sociosanitarios para el abordaje de la sexualidad en personas con cualquier
discapacidad.' Sin embargo, este modelo se enfoca demasiado en los problemas que pueden
tener los usuarios desde un punto de vista asistencial y no en la educacion sexual
preventiva. Obviando también un enfoque més amplio que tenga en cuenta el entorno, por
lo que este modelo, aunque pueda ayudar al profesional, es un tanto limitado para realizar

una intervencién desde TO (35).

Por ultimo, hay que mencionar otro modelo para el abordaje sexoldgico, que es el
Biografico-Profesional, con un concepto amplio y libre de estereotipos de sexualidad, que
contempla la diversidad y el entorno inmediato del ser humano. Dividiéndose el proceso de
educacion sexual en tres roles: persona, progenitores y docentes (36). Sin embargo, este

modelo no es propio de la terapia ocupacional.

Como conclusidn, tras la revision bibliografica sobre los modelos de trabajo, el estudio que
nos ocupa estara enmarcado por el MOHO, ya que, no solo es propio de la disciplina, si no

que sus principios se ajustan perfectamente a la finalidad de este trabajo.
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¢ Qué areas estudiadas son las que suponen una barrera, o al contario un facilitador, a la
hora de que el usuario viva de forma independiente su sexualidad? ¢ Los profesionales
tienen un concepto menos prejuicioso que los familiares? ¢Los trabajadores
sociosanitarios y tienen menos prejuicios que otras disciplinas? ¢Las mujeres abordaran

mas esta necesidad? ¢Dependeran las actitudes del grado de discapacidad del familiar?

2. OBJETIVOS

El objetivo general de la investigacion sera conocer las actitudes que familiares y
profesionales tienen hacia la sexualidad y afectividad de las personas con discapacidad
intelectual, con el fin de identificar en qué area o areas estudiadas tienen mas prejuicios, los

factores que pueden influir en éstos y si existen diferencias entre ambos grupos.

Una vez enmarcado el estudio, se concretan tres propositos especificos: 1) Conocer si
existen diferencias entre profesionales y familiares en la disposicion que se tiene hacia el
tema investigado. 2) Averiguar si variables sociodemograficas como sexo, edad, nivel de
formacion, importancia autopercibida, lazos familiares o grado de discapacidad del
familiar, influyen en la percepcion de la sexualidad y afectividad. 3) Saber las actitudes
concretas hacia la maternidad, esterilizacion, aborto, sexualidad, abuso, capacidad de toma
de decisiones y crianza y las diferencias entre familiares y profesionales.

3. HIPOTESIS

Asimismo, ante la complejidad de este estudio se plantean seis hipotesis: 1) Los familiares
tienen una disposicion mas desfavorable que los profesionales hacia la sexualidad y
afectividad de las personas con DI. 2) Las mujeres profesionales han abordado mas el
ambito de la sexualidad en sus usuarios que los hombres y asimismo, las mujeres familiares
han percibido mayor necesidad de tratar este tema. 3) Los familiares de personas con
discapacidad mixta (intelectual y de alguna otra naturaleza como fisica, sensorial o
trastorno mental) tendran actitudes mas negativas que los familiares de personas que solo
tienen DI, aunque, los que tienen un miembro con DI moderada tendrén actitudes mas

positivas que los que presentan DI severa. 4) Los profesionales sociosanitarios tienen
13



menos prejuicios que profesionales de otras ramas. 5) A mayor percepcion de necesidad de
una educacion sexual adaptada a las personas con discapacidad (en profesionales) mejor
actitud refleja el cuestionario. 6) Los profesionales mantienen una postura mas favorable
hacia el area de toma de decisiones, crianza y maternidad y presentaran una puntuacion mas

igualada con familiares en el area de esterilizacion, abuso y aborto.

4. METODOLOGIA
4.1. Muestra

Para seleccionar los elementos de la muestra se ha llevado a cabo un muestreo no aleatorio
por conveniencia. Se contactd con asociaciones de familiares y profesionales primeramente
via e-mail enviandoles el proyecto piloto, llevado a cabo para la divulgacién del estudio,

documento en el que se reflejan los criterios de inclusion (ANEXO I1).

La muestra inicial consta de 83 personas sin discapacidad, 19 familiares y 64 profesionales,
de las cuales el 81,9% son mujeres y el 18,1% hombres, con edades comprendidas entre 1os
22 y 72 afos, siendo la edad media de 40,1 (d.t.= 13,1).

Con respecto a los familiares (F) han participado padres (73,7%), hermanos (21,1%) y tios
(5,3%), con una media de edad de 51,8 afios (d.t.=13,7) entre los que se encuentran
personas desde los 24 afios hasta los 72, siendo la mayoria mujeres (78,9%). Casi la mitad
(47,4%) ha cursado estudios universitarios, formacion profesional el 21,1%, bachillerato el

10,5%, estudios primarios un 15, 8% y solamente el 5,3% no tiene estudios.

Por Gltimo, el grupo de profesionales (P), se compone de un 82% de mujeres y tiene una
edad media de 36,6 afios (d.t.=10,7) entre los que se encuentran personas desde los 22 hasta
los 60 afios. En él se puede encontrar 12 disciplinas distintas que han sido clasificadas en
cuatro grupos; sociosanitarios (48,4%), de abordaje de las necesidades sociales (3,1%),
sanitarias (15,6%) y educativas (32,8%) (ANEXO III).
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4.2. Instrumento de medida

Al comienzo del cuadernillo de recogida de datos que fue entregado a los participantes,
aparece un parrafo donde se explica brevemente el proposito del estudio, la importancia de

la sinceridad a la hora de contestar a las preguntas y el caracter voluntario del mismo.

Mas adelante, se han incluido una serie de variables sociodemograficas, distintas en
familiares y profesionales, combinadas con una serie de preguntas, con el objetivo de
controlar variables que, tras la revision bibliogréafica, se ha creido que pueden influir en los

resultados obtenidos en el cuestionario.

Para medir las actitudes que tiene el entorno préximo hacia la sexualidad y afectividad de
las personas con DI, se ha utilizado el cuestionario de actitudes hacia el ambito de la
sexualidad de las personas con discapacidad intelectual elaborado en 2013 por la asociacion
TESIS, que lo emplea para publicar el articulo “Actitudes hacia la esterilizacion,
maternidad/paternidad y habilidades de crianza de las personas con discapacidad
intelectual: un estudio preliminar” (17) en el que presenta un alfa de Cronbach= 0,875.
Cuestionario autoadministrado, no validado, pero elaborado en Espafia y confeccionado por
un comité de expertos tras el andlisis de la documentacién disponible y reunirse con

personas que estan en contacto con el colectivo.

Dicho instrumento se facilitara tanto a profesionales como a familiares y consta de 35
items, del tipo: “Las personas con discapacidad intelectual no deberian recibir
informacién y educacion sexual porque se exponen a posibles peligros (ej. Abusos
sexuales)”. A los que el participante, debera responder segun su grado de conformidad, en
una escala tipo Likert con 5 opciones que oscilan entre “muy de acuerdo” (5) y “muy en
desacuerdo” (1), habiendo 8 items del total que se interpretan de forma inversa. Con lo
cual, a mayor puntuacién las actitudes seran mas negativas y viceversa. Asimismo, las
afirmaciones se pueden dividir en las siguientes subdimensiones: sexualidad (5 items),
relaciones de pareja (2 items), maternidad/paternidad (13 items), abuso sexual (2 items),
crianza (4 items), capacidad de toma de decisiones (2 items), educacion sexual (2 items),
esterilizacion (3 items) y aborto (2 items) (ANEXO V).
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En el presente estudio, el alfa de Cronbach del total de los items que conforman la escala,
es igual a 0,905. En las subdimensiones el alfa de Cronbach toma los siguientes valores:
sexualidad (0,71), relaciones de pareja” (p=.342), maternidad/paternidad (0,71), abuso
sexual” (p=.000), crianza (0,81), capacidad de toma de decisiones” (p=.000), educacion
sexual” (p=.668), esterilizacion (0,83) y aborto” (p=.000).

Finalmente, tras la recopilacion de las preguntas sociodemogréaficas y el cuestionario, se
obtienen los cuadernos de recogida de datos, una version para familiares (ANEXO V) y

otra version para profesionales (ANEXO VI).

4.3. Consentimiento informado

La mayoria de personas que conforman la muestra han recibido, junto con el cuaderno de
datos, una carta explicandoles las generalidades del estudio (ANEXO VII), la hoja
informativa en el que se explican los derechos de los participantes (ANEXO VIII) vy el
consentimiento informado en el que tendrdn que firmar que estan de acuerdo con la
participacion en el mismo (ANEXO 1X). Todos estos documentos se entregan en hojas
separadas al cuaderno de datos, no vinculandose los resultados del cuestionario a la

informacion personal del sujeto que lo cumplimenta.

Exceptuando los datos obtenidos de los 18 terapeutas ocupacionales que han
cumplimentado el mismo cuestionario via on-line. Ya que se contactd con una asociacion
espafiola de terapeutas ocupacionales para que dichos profesionales aparecieran en el
estudio, pues los centros que decidieron participar no disponian de dicha especialidad o
estos decidieron no colaborar. En este caso, al comienzo del cuestionario se dejaba claro

que era un estudio confidencial y voluntario (ANEXO X).

“ En las subdimensiones indicadas, se ha realizado una correlacion para determinar la consistencia interna,
puesto que se componen de dos items: Relaciones de pareja: r(83)=.107 n.s. Abuso sexual: r(83)=.830,
p<.0001 Capacidad de toma de decisiones: r(83)=.473, p<.0001 Educacién sexual: r(83)=.048 n.s Aborto:
r(83)=.596, p<.0001
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4.4. Analisis de datos y programas

Para comprobar las hipdtesis que se plantearon anteriormente se ha utilizado el programa
estadistico “IBM SPSS Statistics v. 21 x86”.

Asimismo, en la tabla 1 se puede observar el analisis estadistico que se va a realizar para

cada hipdtesis. Seguidamente se encuentra la tabla 2 donde se clasificaran las variables

dependientes e independientes que forman cada hipétesis planteada en el estudio.

Tabla 1. Analisis estadistico por hipotesis. Fuente de elaboracion propia

Hipotesis

Hipdtesis 1
Hipotesis 2
Hipdtesis 3
Hipdtesis 4
Hipdtesis 5

Hipotesis 6

Anélisis estadistico
T de Student para muestras independientes
Chi cuadrado

T de Student para muestras independientes

ANOVA
Correlacion de Pearson

MANOVA

Tabla 2. Clasificacion de las variables segun hipétesis. Fuente de elaboracion propia

Hipotesis
Hipdtesis 1

Hipdtesis 2

Hipotesis 3

Variable/s dependiente/s Variable/s independiente/s
Actitud general hacia la sexualidad F/P

Abordaje de la sexualidad (P) y necesidad Sexo

de tratar la sexualidad (F)

Actitud general hacia la sexualidad Discapacidad (mixta/no) y grado

de DI de familiar
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Hipotesis 4  Actitud general hacia la sexualidad Clasificacion de profesionales
Hipotesis 5 Actitud general hacia la sexualidad Necesidad de educacion sexual

Hipdtesis 6 Toma de decisiones, crianza, maternidad, F/P

abuso, esterilizacion y aborto

4.5. Disefno

Se trata de un estudio que utiliza un método de investigacion cuantitativa de tipo
cuasiexperimental. Se ha utilizado este disefio ya que es un tema bastante delicado y habia
poca disposicion para la participacion en el estudio, por lo que ha resultado complicado
realizar un muestreo aleatorio. En cambio, si se ha tenido en cuenta que los participantes
cumplan un perfil determinado para que la experiencia de los encuestados fuera similar y
evitar la influencia de variables extrafias. Ademas, el hecho de respetar la formacion natural
de los grupos y de utilizar un entorno que para ellos era habitual, ha ayudado a la adhesion

al estudio.

Segun la validez interna se puede clasificar como un estudio cuasiexperimental, puesto que,
aungue el cuestionario no estad validado, si se siguen métodos de control de variables
extrafias y de seleccion de la muestra. Como por ejemplo el hecho de que, aunque el
cuestionario fuera cumplimentado segun las actitudes hacia el colectivo en general, se
recogieran variables que hacen referencia a la persona con discapacidad con la que se tiene
parentesco, ya que se pensé que la experiencia personal del encuestado podria influir en los

resultados.

Por otro lado, se han recogido los datos de manera transversal, ya que tan solo se buscaba

analizar actitudes, sin incluir elementos que pudieran influir en las variables dependientes.

Finalmente, este estudio, segun las variables independientes y dependientes utilizadas, es de
tipo multivariado-multivariado, puesto que en las hipotesis que se plantean, hay en total 9
variables dependientes y 6 independientes.
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En cuanto al procedimiento que se siguié para llevar a cabo el estudio, en primer lugar, se
procedié a la elaboracion de los cuadernos de recogida de datos, el consentimiento
informado, la hoja informativa y la carta explicativa, asi como un pequefio proyecto piloto a
fin de enviarselo a las asociaciones donde se explica la naturaleza del estudio, objetivos del

mismo, instrumento utilizado y criterios de inclusion (ANEXO XI).

Posteriormente, se contacté mediante correo electronico, con diversos centros de atencion a
personas con discapacidad intelectual de Burgos y Madrid, con el objetivo de concertar una
cita para presentarles el proyecto. Se acudio a los centros que se mostraron receptivos,
explicandoles el estudio personalmente a los responsables del &rea de psicologia u
orientacion. Aquellos que decidieron participar, tuvieron que hacer un andlisis de los
familiares y profesionales que cumplian los criterios de inclusion para que después, la
investigadora, les hiciera llegar los cuestionarios, el consentimiento informado y la carta.
Los departamentos con los que se contactd, se encargaban de enviarselo a los posibles
participantes y de recogerlos. Excepto en una ocasion, donde se tuvo que explicar el
proyecto a un grupo de familiares y facilitarles los cuestionarios directamente, que

rellenaron después y fueron recogidos por la institucion.

5. RESULTADOS

5.1. Analisis descriptivos

A continuacidn, se mostraran los resultados de cada subdimension que conforma la escala,

teniendo en cuenta la puntuacion de ambos grupos, familiares y profesionales (ver tabla 3).

Tabla 3. Analisis descriptivo de cada subdimension. Fuente de elaboracion propia

Subdimension Media D.T. Minimo Maximo
Toma de decisiones 2,1687 +1,05714 1,00 5,00
Sexualidad 1,6470 +0,76829 1,00 4,40
Abuso 2,2349 +1,14054 1,00 5,00
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Maternidad/Paternidad 2,1735 +0,57632

Crianza 2,3082 +1,03174
Esterilizacion 2,5261 +1,19180
Aborto 2,4277 +1,20247
Relaciones de pareja 1,9759 +0,91699
Educacion sexual 1,6024 +0,73980

1,31

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

3,54

5,00

5,00

5,00

5,00

4,00

Por otro lado, en el grupo de familiares, se observa que el 36,8% tiene la necesidad de
abordar la sexualidad y afectividad con sus familiares, frente al 63,2% que no lo encuentra
necesario. Del total de sujetos que ha percibido la necesidad de tratar el tema, el 57,1 % no
recibié ayuda de ninguno de los profesionales que trabajaba con la persona con la que se

vinculaba, frente al 42,9% que recibi6 ayuda del psicélogo.

A la pregunta de la importancia que tiene para ellos realizar una educacion sexual adaptada

a las personas con discapacidad, casi la mitad contestd que era algo moderadamente

importante (ver figura 1).

Figura 1. Importancia percibida por familiares. Fuente de elaboracion propia

0,5%

m No importa nada m Poco relevante
Moderadamente importante m Bastante relevante

= Muy importante
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Con respecto a las personas con discapacidad, con las que se vincula a los participantes, la
media de edad es de 28,2 (d.t.=10,3) siendo la edad minima 16 afios y la maxima 50, con
una proporcion bastante igualada entre mujeres (57,9%) y hombres (42,1%). En conjunto,
el 21,1% presenta DI moderada frente al 78,9% que presenta DI severa. Mientras que, el
42,1% solo tiene discapacidad intelectual y el 57,9% tiene ademads, otro tipo de
discapacidad o discapacidades en las siguientes proporciones (ver figura 2):

Figura 2. Descripcion de discapacidades que el familiar presenta ademas de DI. Fuente de

elaboracion propia

45,5%

Fisica = Sensorial

= Psiquica = Fisica y Psiquica

m Fisica, Sensorial y Psiquica
En ultimo lugar, analizando las cuestiones dirigidas a profesionales, se percibe que el
50,0% no recibié formacion para abordar la sexualidad de personas con discapacidad
cuando cursé su especialidad, el 31,3% abordé muy poco el tema en clase, al 12,5% de los
sujetos le dieron pautas para trabajar con algun colectivo y solamente el 6,3% tuvo una
asignatura especifica, aunque para el 92,2% del total es importantisimo ofrecer una
educacién sexual de calidad, el 4,8% lo percibe bastante importante y tan solo el 1,2%
piensa que tiene una relevancia media. A pesar de que la mitad no recibié ninguna pauta
para el tratamiento durante su formacion, el 42,2% de profesionales ha trabajado la
sexualidad y afectividad con sus usuarios siempre gque lo ha necesitado, el 29,7% ha tenido

la necesidad pero no ha sabido como hacerlo y el 28,1% nunca ha tenido esa necesidad.
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Finalmente afadir, que la mayoria de trabajadores encuestados (72,6%) manifiestan, que la
sexualidad y afectividad debe ser abordada por el equipo multidisciplinar, el 14,5% piensa

que por el psicologo, el 4,8% por el terapeuta ocupacional y el 3,2% por educadores.

5.2. Andlisis inferenciales

En primer lugar, hay que comentar que la prueba de Kolmogorov-Smirnov indica que las
pruebas que se han de realizar para comprobar las hipdtesis deben de ser paramétricas,
puesto que la significatividad es mayor que 0,05 tanto en el grupo de familiares (p=.645)

como en el de profesionales (p=.171).

Para comprobar la primera hipdtesis se ha realizado una T de Student para muestras
independientes que indica que tg1=3,86,p<0,001. Por tanto, tras analizar los resultados se
observa que hay diferencia estadisticamente significativa entre los grupos. La media
obtenida por la familia es 2,57 (d.t.=0,60) mientras que la de profesionales es 1,98
(d.t.=0,49). Con lo cual, la hipdtesis se confirma.

La segunda hipdtesis se analizara utilizando la prueba Chi®. La primera parte de la misma
no se cumple, puesto que no hay diferencias significativas (p=.403), aunque en la tabla 4 se
puede observar un porcentaje méas elevado en mujeres (45,3%) que ha contestado que ha
abordado el tema con los usuarios siempre que lo ha necesitado, frente al de hombres
(27,3%). En la segunda parte de la hipotesis se realizara la misma prueba estadistica, que
muestra también una significatividad mayor de 0,05 (p=.581) por lo que no se asume
disparidad entre los grupos y la hipétesis se rechaza. Pero si se examina la tabla 5 también
en las familias son méas las mujeres que perciben necesidad de tratar este asunto (9=40%,
3=25%).
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Tabla 4. Resultados Chi? en profesionales. Fuente de elaboracion propia

No, nunca Si, pero no he Si, siempre
sabido
Q Recuento 15 14 24
% dentro de sexo 28,3% 26,4% 45,3%
% del total 23,4% 21,9% 37,5%
3 Recuento 3 5 3
% dentro de sexo 27,3% 45,5% 27,3%
% del total 4,7% 7,8% 4,7%
[Chi?2=1,816,p=0,403 n.s.]
Tabla 5. Resultados Chi? en familiares. Fuente de elaboracion propia
No Si
Q Recuento 9 6
% dentro de sexo 60,0% 40,0%
% del total 47,4% 31,6%
3 Recuento 3 1
% dentro de sexo 75,0% 25,0%
% del total 15,8% 5,3%

[Chi21)=0,305,p=0,581 n.s.]
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La siguiente hipdtesis también se rechaza, puesto que en ninguno de los dos analisis,
realizados mediante la prueba T de Student para muestras independientes, se obtienen
diferencias significativas. La primera prueba realizada (t17=0,859, n.s.) indica que las
actitudes de familiares hacia la sexualidad no varia significativamente (p=.426) cuando su
pariente solo tiene discapacidad intelectual de cuando ésta se acompafia de otras
discapacidades; y tras el segundo analisis (t(17=0,267, n.s.) tampoco se obtienen diferencias

(p=.727) segun el grado de discapacidad intelectual.

Para comprobar la cuarta suposicion se ha utilizado la prueba estadistica ANOVA que
indica que F3,63=8,041,p<0,001. Verificando que existen diferencias significativas
(p=.000) entre los grupos de profesiones. Para cerciorarse de que la diferencia entre cada
grupo es estadisticamente significativa, se vuelve a realizar la prueba senalando “post hoc”
y se observa que verdaderamente, existe variabilidad entre el grupo sociosanitario y los
grupos de educacion (p=.000) y sanitario (p=.044), pero no entre el sociosanitario y social
(p=-194). Segun las medias, el grupo que tiene menos prejuicios es el de abordaje de las
necesidades sociales (1,35 d.t.=0,06), seguido del que ofrece asistencia sociosanitaria (1,77
d.t.=0,39), el sanitario (2,09 d.t.=0,43) y el grupo que mas prejuicios presenta es el
vinculado a la educacion (2,30 d.t.=0,48) (ver figura 3). Con lo cual, esta hipdtesis se
cumple parcialmente, los profesionales sociosanitarios no son los que menos prejuicios
tienen, puesto que se encuentra en igualdad de condiciones que el grupo de profesiones

sociales, pero si presenta actitudes mas positivas que el grupo de sanitarios y educadores.
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Figura 3. Gréfico segun las medias obtenidas por cada grupo de profesionales en el

cuestionario de actitudes. Fuente de elaboracion propia

2
1,5
1
0,5
0

Sociosanitario Social Sanitario Educacion

La hipotesis siguiente, se contrastard mediante una correlacion de Pearson que sefiala que
re4=-0,333,p<0,001. Obteniendo como resultado una significatividad menor de 0,05
(p=.007) que indica que hay diferencias. Con lo cual, se procedera a examinar el valor
“correlacion de Pearson”, que al ser negativo, se confirma la hipotesis, ya que a mayor

importancia autopercibida menor puntuacion en la escala, lo que indica una mejor actitud.

Para la comprobacion de la ultima hipdtesis propuesta en el estudio, se va a utilizar la
prueba estadistica MANOVA. Una vez analizado el resultado, se comprueba que la
disparidad de actitudes entre profesionales y familiares es estadisticamente significativa
(p=.000), siendo la media, en casi todas las subdimensiones, mayor en familiares que el

profesionales exceptuando la que se refiere a abuso sexual (ver tabla 6).
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Tabla 6. Media de subdimensién en ambos grupos (F/P). Fuente de elaboracién propia

Subdimension F/P Media Error tipico
Toma de decisiones Familia 3,158 .209
Profesional 1,875 114
Sexualidad Familia 2,276 158
Profesional 1,460 .086
Maternidad/Paternidad Familia 2,520 126
Profesional 2,071 .068
Crianza Familia 2,873 227
Profesional 2,141 124
Esterilizacion Familia 3,105 .265
Profesional 2,354 144
Abuso Familia 2,053 .262
Profesional 2,289 143
Aborto Familia 2,974 .269
Profesional 2,266 146

[F75=4,350, p<0,001]

Para corroborar la hipdtesis hay que realizar una prueba T de Student por cada
subdimensidn, para observar si verdaderamente hay diferencias estadisticamente relevantes
entre ambos grupos (ver tabla 7). Como resultado aclarar que, en todas las subdimensiones,

los profesionales muestran menor prejuicio, excepto en la que se refiere a abuso sexual, que
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no se observa distincion entre la actitud de ambos grupos. Con lo cual, esta hipotesis se
acepta parcialmente, debido a que, si es cierto que los profesionales presentan una postura
mas favorable hacia el area de toma de decisiones, crianza y maternidad/paternidad y que
obtienen una puntuacion similar a familiares en el area de abuso pero no en la de

esterilizacion y aborto.

Tabla 7. Resumen de la significatividad obtenida tras el analisis con T de Student de cada

subdimension. Fuente de elaboracion propia

Subdimension Significatividad (bilateral)
Toma de decisiones 0,000

Sexualidad 0,000
Maternidad/Paternidad 0,002

Crianza 0,006

Esterilizacion 0,015

Abuso 0,431

Aborto 0,028

6. DISCUSION

Con respecto a los objetivos planteados en el estudio, se observa, tras el andlisis de los
resultados de las hipdtesis (ver tabla 8), que verdaderamente los familiares tienen una
actitud mas negativa que los profesionales con respecto a las actitudes generales evaluadas
por el cuestionario, existiendo una pequefia variabilidad si se comparan ambos grupos
segun las subdimensiones evaluadas por la escala, puesto que las actitudes del apartado
abuso sexual se igualan entre familiares y profesionales. En cuanto a la influencia segun

datos sociodemogréaficos, se han encontrado diferencias entre el grupo de clasificacion de
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profesionales, concluyendo que la rama sociosanitaria y social tienen menores prejuicios

que las demas profesiones estudiadas. Asi mismo, también se ha observado que los

trabajadores que perciben mas importante ofrecer una educacion sexual de calidad a las

personas con DI, tendran una percepcién mas positiva segun el cuestionario.

Tabla 8. Conclusiones segun hipotesis, andlisis y resultados. Fuente de elaboracion propia

Hipotesis

1) Los F tienen una disposicién méas desfavorable que los P

hacia la sexualidad y afectividad de las personas con DI.

2) Las mujeres P han abordado mas el ambito de la
sexualidad en sus usuarios que los hombres y asimismo, las
mujeres F han percibido mayor necesidad de tratar este

tema.

3) Los F de personas con discapacidad mixta tendran
actitudes mas negativas que los F de personas que solo
tienen DI, aunque, los que tienen un miembro con DI
moderada tendran actitudes mas positivas que los que

presentan DI severa.

4) Los P sociosanitarios tienen menos prejuicios que P de

otras ramas.

5) A mayor percepcion de necesidad de una educacion

sexual adaptada a las personas con DI, mejor actitud (P).
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6) Los P mantienen una postura méas favorable hacia el area MANOVA p=.000
de toma de decisiones, crianza y maternidad y presentaran parcial
una puntuacion mas igualada con F en el area de

esterilizacion, abuso y aborto.

Concretamente, en la primera hipétesis se advierte que los familiares muestran una
percepcion mas conservadora que los profesionales, tal y como concluye el articulo del que
se obtuvo el cuestionario utilizado. Aunque cuando se relacionan, en la sexta hipotesis, los
resultados obtenidos por familiares y profesionales en cada subdimendimension de la
escala, se obtienen diferencias significativas en todos los ambitos estudiados, menos en el
que tiene que ver con abuso sexual (ver tabla 7), a diferencia de lo que revela dicho articulo
realizado por la asociacion TESIS, donde muestran una actitud mas liberal los profesionales

en todas las areas (17).

Asi mismo en otros articulos revisados se manifiesta que la familia suele negar la
sexualidad de su familiar con DI, no sabiendo cémo abordarla (37), sin embargo este
estudio refleja que los familiares aunque tengan actitudes mas negativas, otorgan cierta
importancia a la educacion sexual de su familiar (ver figura 1). Por otro lado, un estudio
enfocado al andlisis de actitudes del personal que trabaja en servicios sociales, muestra
evidencias de que las personas que tienen mayor contacto con el colectivo tienen actitudes
mas conservadoras (38). Este factor también puede influir en las diferencias obtenidas en la
hipétesis cuatro, ya que el grupo formado por educadores, que es grupo de profesionales
con mas prejuicios (ver figura 3), tiene una media de edad mas elevada (ANEXO XII), lo

que indica a su vez que puede llevar més tiempo trabajando con este colectivo.

La segunda hipdtesis no presenta diferencias significativas, lo que se puede deber a que, por
las caracteristicas de la poblacién, no hayan participado suficiente nimero de varones. Aun
asi los resultados porcentuales muestran que un 45% de mujeres profesionales aborda el
tema siempre que lo necesita, frente al 27% de hombres, quienes marcan la mayoria que si

han necesitado trabajar el tema pero no han sabido cémo abordarlo (ver tabla 4). En la tabla
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5, se puede ver el resultado de familiares, donde también el porcentaje de mujeres que ha
necesitado abordar el tema es bastante méas elevado que el de varones.

Se ha realizado esta suposicion ya que en general las mujeres, segun una investigacion
realizada en la Universidad da Beira Interior (Portugal), tienen una disposicion mas positiva
hacia la sexualidad de esta poblacién (39). Por lo que se queria observar si esto también
influia en que las profesionales se dedicaran mas al abordaje de este ambito que sus
compafieros varones. Con respecto a las familias, comentar que aun actualmente el cargo de
cuidador principal recae en mujeres y tal como concluye un estudio que analiza la
percepcion hacia los comportamientos sexuales de individuos con DI, los cuidadores son
necesarios para el desarrollo de las habilidades sociales apropiadas para un gran nimero de

personas con DI (40).

Siguiendo con la tercera hipdtesis, donde no se muestra disparidad entre las actitudes de los
padres, hermanos y tios hacia la sexualidad de las personas con DI segun el grado o
naturaleza de la discapacidad del familiar. Se ha querido analizar la variabilidad segun el
grado de discapacidad ya que muchos de los familiares escribian en el apartado de
sugerencias que el cuestionario era muy general, que la respuesta a cada item dependia del
grado de discapacidad de la persona y que les era complicado rellenarlo pensando en el
colectivo en general, sin basarse en su propia experiencia. El resultado obtenido coincide
con el articulo “percepciones y actitudes de los padres acerca de la discriminacion de su
hijo por razon de discapacidad intelectual” donde no se obtienen diferencias significativas

segun el grado de DI (16).

Sin embargo, si se observan diferencias en los estudios que analizan la disposicion hacia la
sexualidad y la discapacidad, hay que sefialar una investigacion realizada con los
trabajadores de un hospital, en el que los participantes manifiestan que el grado de
discapacidad es determinante en las actitudes que se poseen hacia su sexualidad (41). Asi
mismo en un estudio donde se compara la predisposicion que se tiene hacia la sexualidad
segun la naturaleza de la discapacidad, se concluye que la muestra tiene una disposicion
mas negativa hacia la maternidad y paternidad de las personas con DI que con discapacidad
fisica (42).
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Volviendo con la cuarta suposicién planteada en el estudio, en la que se concluyé que los
profesionales sociosanitarios y de servicios sociales tenian mejores actitudes que los
sanitarios y educadores, comentar que los resultados obtenidos coinciden con los del
articulo “Artitudes of Social Service Providers towards the Sexuality of Individuals with
Intellectual Disability”, que determina que los profesionales encargados de servicios
sociales tienen mejor percepcion hacia el tema estudiado (38). Asi como en el estudio
realizado en la Universidad de Portugal, que concluye que los estudiantes de psicologia

mostraban una posicion mas liberal que los de medicina (39).

La quinta hipotesis se plante6 porque se queria saber si la importancia que se le da al tema
influia en los prejuicios que se tenia hacia el mismo. Se creyd conveniente analizar esto y
no la correlacion que puede existir entre el grado de formacion y actitudes, puesto que, en
este estudio, la mitad no recibié ningun tipo de formacion especifica, aunque en torno al
42% de profesionales abordaba esta area siempre que lo necesitaba y la gran mayoria
percibia importantisimo realizar una educacion sexual adaptada a las personas con DI. Con
lo cual, se considerd que en este caso el estar concienciado con el tema resultaba mas
relevante a la hora de determinar su actitud que el nivel de formacion reglada. Demostrando

gue a mayor importancia que los profesionales otorgaban al tema mejor actitud mostraban.

Finalmente, la sexta hipétesis planteada se acepta parcialmente ya que, como se ha
comentado anteriormente, solamente en la dimensién que tiene que ver con abuso sexual
las actitudes entre familiares y profesionales estan igualadas, mientras que en las demas los

padres tienen actitudes méas conservadoras.

Se plante0 esta hipdtesis ya que hacia temas controvertidos como la esterilizacion, el aborto
y abuso sexual la poblacion suele reflejar actitudes més igualadas. Ademas, si se compara
este estudio con otros que también evallUan actitudes hacia otros temas, se observa que por
ejemplo en las investigaciones sobre la predisposicién hacia el machismo, hay mayor
diferencia de actitudes segun las diferentes variables sociodemogréaficas, como puede ser el
sexo, en el caso de estudiar micromachismos (43), a diferencia de cuando se analizan
actitudes hacia temas como la violacion, que los participantes muestran opiniones mas

similares (44).
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6.1. Limitaciones y puntos fuertes

La principal limitacion del estudio es que el cuestionario utilizado para la valoracion de
actitudes si estd elaborado en Espafia pero no validado, aunque tanto en el articulo
cientifico de donde se obtiene, como en la presente investigacion, el alfa de Cronbach de la

escala en su conjunto, indica que presenta una elevada consistencia interna.

No obstante, en las pruebas para el célculo de la consistencia interna de cada subdimension,
se concluye que las que tienen que ver con la educacion sexual y las relaciones de pareja no
son lo suficientemente fiables. Con lo cual, estos apartados no se analizardn de manera
concreta, aunque los items no se eliminaran para la obtencion del total de la escala, puesto
que no se ha observado que minimicen el alfa de Cronbach total.

Otro elemento que puede condicionar el estudio es el muestreo, ya que ademas de no ser

aleatorio no es representativo a todos los niveles segun los grupos de poblacion estudiada.

Siendo el caso més llamativo el que se refiere a familiares en el que casi la mitad habia
cursado estudios universitarios, mientras que mas del 43% de espafioles tiene estudios bajos

o inferiores (45).

También llama la atencion que hayan contestado al cuestionario casi cuatro veces mas
mujeres que hombres pero segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE) hay un
76% de mujeres que desempefian el rol de cuidadoras principales (46). Como la muestra se
ha tomado en centros asistenciales y escuelas se cree que la diferencia en cuanto al sexo se
debe a este factor ya que los cuidadores principales son los que normalmente se encargan

de acudir a estas instituciones.

Por otro lado, aunque el grupo de familiares tenia que contestar de forma general, sin
pensar en su pariente en concreto, tras la revision bibliogréfica se estimé que su experiencia
podria influir en el estudio, por lo que se recogieron variables sociodemogréaficas de los

familiares con DI. Con el fin de operativizar variables extrafas.

Igualmente, hay que tener en cuenta, que el grupo de familiares es demasiado reducido, por
lo que sera ain mas complicado generalizar los resultados. Situacion que provoca que haya
caracteristicas excluidas, como el grado leve de DI del familiar u otro tipo de relaciones de

consanguineidad, habiendo muy poca variabilidad.
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La muestra de profesionales solamente contaba con dos sujetos en el grupo de personas
dedicadas a la asistencia social. Aunque segun sexo y edad la muestra se adecua fielmente a
la poblacion estudiada. La edad de los participantes es bastante heterogénea siendo la media
es de unos 40 afos, ajustandose perfectamente a la edad media de poblacion activa segun
INE (47). Asi como el porcentaje referente al sexo ($=82% J3=18%) que coincide con los
datos obtenidos por el INE en trabajadores dedicados a actividades sanitarias y servicios
sociales (9=81,03% 3=18,96%) (48). También hay que destacar que han participado en el
estudio un total de 12 profesiones distintas lo que hace que el grupo sea mas diverso. Todo
esto, afiadiendo que se ha respetado la formacion natural de los grupos, hace mas sencilla la

generalizacion de los resultados conseguidos en esta investigacion.

Finalmente, con respeto a la muestra, comentar que se han seguido unos criterios de
inclusion para su seleccién, con el objetivo de que la experiencia de vida de todos los
participantes fuera similar y asi minimizar la posibilidad de repercusion de variables
extrafias. Por ejemplo se ha controlado la edad de origen de la discapacidad de las personas
con las que se ha tenido contacto y su edad actual, ya que estos tenian que ser mayores de
16 afos, puesto que si no, podria ser que las personas que participaran en el estudio, no
hubieran tenido que afrontar esta tematica con sus usuarios o familiares ya que seria mas
probable que no hubieran alcanzado o superado la pubertad. Teniendo en cuenta, ademas,

que las personas con DI pueden presentar retraso en el desarrollo.

Por otra parte, hay que afadir, que al ser un estudio completamente voluntario del que no se
obtiene un beneficio tangible a corto/medio plazo, como puede ser una intervencién y al
tratarse de un tema bastante controvertido, han rellenado el cuestionario tan solo un
pequefio porcentaje de personas a las que se les entregd. Por lo que es mas probable, que las
personas que han participado sean aquellas que tengan una vision mas abierta sobre el
tema, lo que a su vez ha podido influir en que haya variables de agrupacion en la muestra
que no coincidan con la poblacién. Por ejemplo el caso del nivel de estudios en familiares;
puesto que, segun articulos donde se analizan los factores que influyen en las actitudes
hacia grupos minoritarios, como inmigrantes, el nivel educativo influye en los prejuicios

que tiene el grupo mayoritario (49).
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Las actitudes es una variable abstracta y subjetiva con lo cual el sujeto puede actuar sobre
ellas, alterando el resultado segun la deseabilidad social. Para controlar este hecho, la
investigadora creyd conveniente que los cuestionarios fueran realizados de forma individual
y autbnoma, sin estar presente y sin realizar ninguna charla que pudiera influir en los
resultados, asi como recalcar en el propio cuestionario el caracter anonimo del mismo y la

importancia de la sinceridad a la hora de valorar las afirmaciones.

6.2. Futuras investigaciones

Como se ha comentado anteriormente, la escala no esta validada, con lo cual, seria muy
interesante hacer este trabajo de validacién con poblacion espafiola, puesto que no hay
ningun instrumento que evalle las actitudes concretas hacia la sexualidad de este colectivo,
algo muy importante para un estudio de estas caracteristicas, y ya que estas personas sufren
discriminacion en mas aspectos que los analizados por los cuestionarios de actitudes
generales hacia la sexualidad. Seria interesante introducir algunas modificaciones en la
escala a partir de las opiniones de familiares y profesionales. Como por ejemplo afadir

aspectos sexuales mas concretos e items con afirmaciones que dependan del nivel de DI.

También seria conveniente replicar este estudio ampliando la muestra para que haya mas
variabilidad, incluyendo a poblacion que no tiene contacto con el colectivo y controlando
algunas variables extrafias que han podido influir, como el tiempo que llevaban trabajando

los profesionales con personas con DI.

Las actitudes tan negativas de familiares en comparacion con profesionales pueden deberse
a que los parientes con DI de los participantes tenian en su mayoria discapacidad mixta o
DI severa. Algo que se tiene que tener en cuenta en otros estudios donde participen mas
familiares, para ver si verdaderamente influyen las caracteristicas del familiar en las

actitudes de su entorno y asi poder llevar a cabo programas de prevencion especificos.

Finalmente, comentar que es un tema muy delicado y complejo, que cuesta mucho tratar
con las familias, con lo cual también seria interesante realizar un estudio cualitativo con
grupos de familiares, ya que podria ayudar a que verbalizaran miedos y preocupaciones a

tener en cuenta no recogidos por el cuestionario.
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6.3. Aportaciones tedricas y practicas

Conocer y prever las actitudes del entorno es siempre relevante para el trabajo del terapeuta
ocupacional, asi como ofrecer una atencion integral que empodere a las personas con
discapacidad para que adquieran autonomia en todas las areas de su vida, en la que esta

incluida la sexualidad.

Los familiares se sienten muchas veces perdidos a la hora de tratar el tema de la sexualidad,
la mayoria parece que le otorga cierta importancia (ver figura 1), pero se muestran
reticentes ante la idea de que este colectivo pueda ejercer con autonomia esta parte de su

vida.

Esto es en parte culpa de los profesionales, puesto que con esta investigacion se ha
observado que necesitan mayor formacién y que es un area que la mayoria no trabaja con

Sus usuarios.

Con lo cual, se demuestra la necesidad de una educacion sexual adaptada a este colectivo y
abordada por el equipo multidisciplinar paralelamente en familiares y usuarios. No solo
para prevenir situaciones de abuso sexual, comportamientos inadecuados, enfermedades de
transmision sexual y embarazos no deseados, sino para que también, con el apoyo de los
cuidadores y de los profesionales, sean personas mas auténomas y gestionen, en la medida

de lo posible su vida sexual y afectiva.

En este abordaje habra que hacer especial hincapié en tratar, en ambos grupos, el tema de la
esterilizacion y el aborto, ya que en la tabla 3 se puede comprobar que son las areas en las
que los participantes manifiestan actitudes mas negativas. En estas subdimensiones se
realizan afirmaciones como “creo que en gran parte de los casos si una mujer con
discapacidad intelectual quedara embarazada seria conveniente que abortase” 0 “es
conveniente para los hombres con discapacidad intelectual utilizar métodos
anticonceptivos definitivos (vasectomia u otras formas de esterilizacién), con el fin de
evitar embarazos no deseados en sus parejas”. Antes de llegar a realizar estos
procedimientos, hay que destacar la labor que puede realizar el equipo multidisciplinar
paralelamente con los familiares ofreciendo a la persona con DI una educacion sexual

temprana que le ensefie la importancia de utilizar métodos anticonceptivos como el
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preservativo. Si aun asi surgen conflictos en este ambito, tanto familiares como
profesionales deberan consultar a los Comités de Etica Asistencial de las areas de salud,

disponibles en todas las provincias espafiolas, donde recibiran asesoramiento.

Por ultimo destacar, que existen muy pocos estudios sobre este tema en Espafa y
actualmente se estd empezando a sacar a la luz la necesidad de estudiar y de visibilizar la
vida afectiva y sexual de las personas con discapacidad. Con lo cual, los resultados
obtenidos en esta investigacion no solo aportan informacion bastante relevante acerca de la
predisposicion del entorno cercano hacia la sexualidad y afectividad de esta minoria, sino
que también dan visibilidad a un tema que se tenia un tanto ignorado por parte de

profesionales que trabajan con personas con DI y de sus familias.
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9. ANEXQOS

ANEXO I: Definicion de asistente sexual:

El asistente sexual, como figura laboral no esta totalmente definida, aunque Antonio
Centeno, activista del Foro de Vida Independinte y Divertad y participante en el
documental sobre asistencia sexual “Vivir y otras ficciones” define su papel del siguiente

modo:

“La asistencia sexual €S un apoyo para acceder sexualmente al propio cuerpo. Reconocerlo,
explorarlo, masturbarlo, son acciones que habitualmente cada cual hace por si mismx, pero
algunas personas con diversidad funcional requerimos el apoyo del asistente sexual para
ello. De la misma manera que necesitamos asistentes personales para otras tareas cotidianas
qgue no podemos hacer por nosotrxs mismxs. En este sentido, la asistencia sexual puede
proporcionar apoyos antes, durante y/o después de realizar précticas sexuales con otra
persona. El asistente sexual no es alguien con quien tener sexo, sino alguien gque te apoya

para tener sexo contigo mismx o con otra persona.” (25)
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ANEXO II: Criterios de inclusion:

FAMILIARES

Mayor de 18 afos de edad.
Padre, hermano, hijo, nieto, abuelo y/o tutor legal.

Que hayan convivido o convivan con una 0 varias
persona/s con discapacidad intelectual congenita o

adquirida antes de la pubertad y mayor de 16 afios.

Familiares de primer o segundo grado y/o tutores mayores de edad que residan o hayan

residido en casa con una o varias personas con discapacidad intelectual congénita o

adquirida antes de los 12 afios de edad, estando o no ligada a discapacidades de otra

naturaleza (fisica, sensorial, mental...) y que tengan de 16 afios en adelante.

PROFESIONALES

Mayor de 18 afios de edad.

Trabajadores del ambito de la salud, sociosanitario, social,

educativo...

Que trabajen o hayan trabajado con personas con
discapacidad intelectual congénita o adquirida antes de la

pubertad y mayor de 16 afios.

Profesionales mayores de edad que trabajen actualmente ofreciendo asistencia

sociosanitaria, sanitaria, educativa o social a un grupo de personas donde haya al menos un

usuario con discapacidad intelectual congénita o adquirida antes de los 12 afios de edad,

que esté o no ligada a discapacidades de otra naturaleza (fisica, sensorial, mental...) y que

tengan de 16 afios de edad en adelante.
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ANEXO I11I: Profesionales que forman parte de la muestra:

Disciplina

Terapeutas ocupacionales
Psicologos

Trabajadores Sociales
Fisioterapeutas

Auxiliar de enfermeria
Meédicos

Atencién a dependientes
Logopedas

Maestros de educacion especial
Integrador es sociales
Técnicos educativos

Enfermeros

Frecuencia Porcentaje
(n° de sujetos) (%)
18 28,1
8 12,5
1 1,6
4 6,3
2 3,1
1 1,6
6 9,4
1 1,6
10 15,6
1 1,6
11 17,2
1 1,6

Sociosanitarios

Atencion social

Sanitario

Educadores
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ANEXO 1V: Escala de actitudes hacia el ambito de la sexualidad y afectividad:

GRADO DE -
(=
ACUERDO/DESACUERDO a E
€3¢
w35
eg s

Afirmaciones (opiniones y pensamientos):

Las personas con discapacidad intelectual necesitan que otros tomen las
decisiones importantes por ellos para protegerlos.

Generalmente pienso que las personas con discapacidad intelectual son como
niflos, me costaria tratarlos como adultos.

Las personas con discapacidad intelectual tienen la sexualidad a “flor de piel”,
son sexualmente desinhibidas.

o o o ogv
o o o og-©*

Las personas con discapacidad intelectual tienen las mismas necesidades y
deseos sexuales que las personas sin discapacidad intelectual.

Ver a dos personas con discapacidad intelectual besdandose me provocaria
rechazo.

O
O

Las personas con discapacidad intelectual necesitan mas educacion sexual para O O4d
prevenir embarazos no deseados y enfermedades de transmisidn sexual.

Esta bien que las personas con discapacidad intelectual tengan novio/a peroque | | [
no lleguen a tener relaciones sexuales completas.

Creo que la sexualidad es un aspecto clave para la calidad de vida y laigualdad de| O/ O
las personas con discapacidad intelectual

Las personas con discapacidad intelectual no deberian recibir

informacién y educacidn sexual porque se exponen a posibles peligros (ej., abuso | | [
sexuales)

Las personas con discapacidad intelectual tienen que emparejarse con personas O O
que también tengan discapacidad intelectual.

Las mujeres con discapacidad intelectual corren mas riesgo de sufrir acoso o O O
abuso sexual que otras mujeres.

Los hombres con discapacidad intelectual corren mas riesgo de sufrir acoso o Ol O
abuso sexual que otros hombres.

Por lo general las personas con discapacidad intelectual no son capaces de tener | | O
relaciones de pareja estables.

Las mujeres con discapacidad intelectual no pueden tomar la decisién de ser O O4d
madres por sus propios medios.

Los hombres con discapacidad intelectual no pueden tomar la decisién de ser O O
padres por sus propios medios.

Nunca me he planteado que las personas con discapacidad intelectual tengan O 4
deseos de ser madres/padres

Una mujer con discapacidad intelectual puede ser madre con los apoyos Ol g
adecuados.
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Es muy poco probable que una persona con discapacidad intelectual pueda llevar
una familia adelante.

Las mujeres con discapacidad intelectual necesitan mas apoyos para reflexionar
sobre el compromiso y la responsabilidad que supone ser madres.

A una mujer con discapacidad intelectual se le debe pedir que demuestre que
realmente tiene capacidad de criar adecuadamente a su hijo/a.

Cuando una mujer con discapacidad intelectual tiene un/a hijo/a es la familia la
que se ocupa finalmente del nifio/a.

Si la madre tiene discapacidad intelectual, su hijo/a nacera con discapacidad.

Que las personas con discapacidad intelectual tengan descendencia, es
perjudicial para ellas mismas y para sus hijos/as.

Las mujeres con discapacidad intelectual encuentran las principales barreras
para su maternidad en sus propias familias.

A las mujeres con discapacidad intelectual no se les deberia hablar de la
maternidad para no fomentar sus deseos de ser madres.

Mi actitud sobre que las personas con discapacidad intelectual puedan tener una
familia y llevar una vida independiente varia segun el grado de discapacidad. No
pienso lo mismo sobre una persona con discapacidad intelectual ligera, que
sobre una persona con una discapacidad moderada.

Creo que algunas mujeres con discapacidad intelectual podrian ser madres, pero
para mi, definitivamente, una mujer con Sindrome de Down, no podria.

Una persona con discapacidad intelectual no tiene habilidades suficientes para
proporcionar una buena alimentacion a sus hijos/as.

Una persona con discapacidad intelectual no es capaz de inculcar a sus hijos/as
los valores y limites necesarios para una buena crianza.

Las personas con discapacidad intelectual son tan capaces de criar bien a sus
hijos como otras personas sin discapacidad o con otros tipos de discapacidad.

Creo que, en gran parte de los casos, si una mujer con discapacidad intelectual
quedara embarazada seria conveniente que abortase.

Creo que la familia debe encargarse de disuadir a las personas con discapacidad
intelectual que quieran tener hijos y proponerles otras opciones.

Es conveniente para los hombres con discapacidad intelectual utilizar métodos
anticonceptivos definitivos (vasectomia u otras formas de esterilizacion), con el
fin de evitar embarazos no deseados en sus parejas.

Es conveniente para las mujeres con discapacidad intelectual utilizar métodos

anticonceptivos definitivos (ligadura de trompas u otras formas de esterilizacion)
con el fin de evitar embarazos no deseados.

Cuando se toma la decision de utilizar un método anticonceptivo definitivo
(ligadura de trompas, vasectomia,...) es mejor que la personas con discapacidad
intelectual no lo sepa, debe decidirlo la familia.
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ANEXO V: Cuaderno de recogida de datos, versién para familiares:

Ne Identificador

Cuestionario de actitudes hacia el &mbito de la sexualidad de las
personas con discapacidad intelectual

(Version para familiarep

El siguiente cuestionario fue elaborado en 2013 por la Asociacién TESIS (Tecnologia,
Estudios e Intervencion Social), con el propdsito de analizar las actitudes que tiene la
poblacién sobre la sexualidad, maternidad y crianza de personas con discapacidad
intelectual.

Esta escala va a ser utilizada para realizar un Trabajo de Fin de Grado en Terapia
Ocupacional por parte de una alumna de la Universidad de Burgos. Con el fin de
investigar sobre la actitud que tienen los familiares o tutores que conviven con personas
con discapacidad intelectual y los profesionales que trabajan con este tipo de usuarios.
Por lo tanto es muy importante que sea sincero/a y conteste a todas las preguntas.

La participacion es voluntaria y andnima, toda la informacién contenida en este

documento serd tratada de forma estrictamente confidencial (Ley Orgénica 15/1999, de 13
de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal).




DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LA PERSONA QUE CUMPLIMENTA EL CUESTIONARIO

Edad:............
Sexo
O Mujer
O Hombre
Nivel de estudios:
Sin estudios

Estudios primarios
Estudios secundarios

Bachillerato

[ I i Y I Y

Formacidn profesional
O Estudios universitarios

¢Qué relacidn tiene con la persona con discapacidad?
O Padre/Madre

Hermano/a

Abuelo/a

Tio/a

Hijo/a

O O o o g

Tutor legal sin lazos familiares
O Otro.ceeeceeeaes

éAlguna vez ha tenido la necesidad de tratar la sexualidad y/o afectividad con su
familiar?

O No
O si

En caso afirmativo... ¢ Los profesionales que trabajan con su familiar le han orientado?
O No

O Si, ¢Qué profesional ha mostrado mas interés? Escriba a
continuacion su especialidad: ..o e ieeceeine
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Para usted écudnto de importante es la educacién sexual de personas con discapacidad
intelectual?

O Noimporta nada
Poco relevante
Moderadamente importante

Bastante relevante

O oo ad

Muy importante

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

(Debera rellenar este apartado pensando en su familiar con discapacidad intelectual)

O Mujer
O Hombre

é¢Qué grado de discapacidad intelectual tiene?

O Leve
O Moderada
O Severa

éPresenta otro tipo de discapacidad? (en caso afirmativpuede marcar varias opciones )

O No
O si
O Sensorial (Se refiere a discapacidad ocasionada por falta de audicién o
de vision)
O Fisica

O Mental (Se refiere a discapacidad ocasionada por ejemplo por trastorno
del espectro autista, déficit de atencion e hiperactividad, anorexia...)

En la siguiente pagina se le presentaran una serie de enunciados referidos a las personas
con discapacidad intelectual en general (no pensando concretamente en su familiar) y
deberd sefialar con una cruz la casilla correspondiente segun su opinion:
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GRADO DE
ACUERDO/DESACUERDO

Afirmaciones (opiniones y pensamientos):

Las personas con discapacidad intelectual necesitan que otros tomen las
decisiones importantes por ellos para protegerlos.

Generalmente pienso que las personas con discapacidad intelectual son como
nifnos, me costaria tratarlos como adultos.

Las personas con discapacidad intelectual tienen la sexualidad a “flor de piel”,
son sexualmente desinhibidas.

Las personas con discapacidad intelectual tienen las mismas necesidades y
deseos sexuales que las personas sin discapacidad intelectual.

Ver a dos personas con discapacidad intelectual besandose me provocaria
rechazo.

Las personas con discapacidad intelectual necesitan mas educaciéon sexual para
prevenir embarazos no deseados y enfermedades de transmisidn sexual.

Estd bien que las personas con discapacidad intelectual tengan novio/a pero
que no lleguen a tener relaciones sexuales completas.

Creo que la sexualidad es un aspecto clave para la calidad de vida y la igualdad
de las personas con discapacidad intelectual

Las personas con discapacidad intelectual no deberian recibir
informacién y educacién sexual porque se exponen a posibles peligros (ej.,
abuso sexuales)

Las personas con discapacidad intelectual tienen que emparejarse con
personas que también tengan discapacidad intelectual.

Las mujeres con discapacidad intelectual corren mas riesgo de sufrir acoso o
abuso sexual que otras mujeres.

Los hombres con discapacidad intelectual corren mas riesgo de sufrir acoso o
abuso sexual que otros hombres.

Por lo general las personas con discapacidad intelectual no son capaces de
tener relaciones de pareja estables.

Las mujeres con discapacidad intelectual no pueden tomar la decisién de ser
madres por sus propios medios.

Los hombres con discapacidad intelectual no pueden tomar la decisién de ser
padres por sus propios medios.

Nunca me he planteado que las personas con discapacidad intelectual tengan
deseos de ser madres/padres

Una mujer con discapacidad intelectual puede ser madre con los apoyos

adecuados.
Es muy poco probable que una persona con discapacidad intelectual pueda

llevar una familia adelante.

Las mujeres con discapacidad intelectual necesitan mas apoyos para
reflexionar sobre el compromiso y la responsabilidad que supone ser madres.
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GRADO DE
ACUERDO/DESACUERDO

A una mujer con discapacidad intelectual se le debe pedir que demuestre que
realmente tiene capacidad de criar adecuadamente a su hijo/a.

Cuando una mujer con discapacidad intelectual tiene un/a hijo/a es la familia
la que se ocupa finalmente del nifio/a.

Si la madre tiene discapacidad intelectual, su hijo/a nacera con discapacidad.

Que las personas con discapacidad intelectual tengan descendencia, es
perjudicial para ellas mismas y para sus hijos/as.

Las mujeres con discapacidad intelectual encuentran las principales barreras
para su maternidad en sus propias familias.

A las mujeres con discapacidad intelectual no se les deberia hablar de la
maternidad para no fomentar sus deseos de ser madres.

Mi actitud sobre que las personas con discapacidad intelectual puedan tener
una familia y llevar una vida independiente varia segun el grado de
discapacidad. No pienso lo mismo sobre una persona con discapacidad
intelectual ligera, que sobre una persona con una discapacidad moderada.

Creo que algunas mujeres con discapacidad intelectual podrian ser madres,
pero para mi, definitivamente, una mujer con Sindrome de Down, no podria.
Una persona con discapacidad intelectual no tiene habilidades suficientes para
proporcionar una buena alimentacion a sus hijos/as.

Una persona con discapacidad intelectual no es capaz de inculcar a sus hijos/as
los valores y limites necesarios para una buena crianza.

Las personas con discapacidad intelectual son tan capaces de criar bien a sus
hijos como otras personas sin discapacidad o con otros tipos de discapacidad.

Creo que, en gran parte de los casos, si una mujer con discapacidad intelectual
quedara embarazada seria conveniente que abortase.
Creo que la familia debe encargarse de disuadir a las personas con
discapacidad intelectual que quieran tener hijos y proponerles otras opciones.
Es conveniente para los hombres con discapacidad intelectual utilizar métodos
anticonceptivos definitivos (vasectomia u otras formas de esterilizacidn), con
el fin de evitar embarazos no deseados en sus parejas.
Es conveniente para las mujeres con discapacidad intelectual utilizar métodos
anticonceptivos definitivos (ligadura de trompas u otras formas de
esterilizacion) con el fin de evitar embarazos no deseados.
Cuando se toma la decision de utilizar un método anticonceptivo definitivo
(ligadura de trompas, vasectomia,...) es mejor que la personas con discapacidad
intelectual no lo sepa, debe decidirlo la familia.

Si tiene algo que transmitir estaria encantada que me lo escribiera en las siguientes lineas:
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ANEXO VI: Cuaderno de recogida de datos, version para profesionales:

Ne Identificador

Cuestionario de actitudes hacia el ambito de la sexualidad de las
personas con discapacidad intelectual

(Version pargprofesionale$

El siguiente cuestionario fue elaborado en 2013 por la Asociacién TESIS (Tecnologia,
Estudios e Intervencion Social), con el propdsito de analizar las actitudes que tiene la
poblacién sobre la sexualidad, maternidad y crianza de personas con discapacidad
intelectual.

Esta escala va a ser utilizada para realizar un Trabajo de Fin de Grado en Terapia
Ocupacional por parte de una alumna de la Universidad de Burgos. Con el fin de
investigar sobre la actitud que tienen los familiares o tutores que conviven con personas
con discapacidad intelectual y los profesionales que trabajan con este tipo de usuarios.
Por lo tanto es muy importante que sea sincero/a y conteste a todas las preguntas.

La participacion es voluntaria y andnima, toda la informacién contenida en este

documento serd tratada de forma estrictamente confidencial (Ley Orgénica 15/1999, de 13
de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal).




DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

O Mujer
O Hombre

éCual es su profesion?
Terapeuta Ocupacional
[IPsicologo/a
OTrabajador/a Social
[JFisioterapeuta

OAuxiliar de enfermeria

Del O(nada) al 4(muchisimo) écuanto crees de importante que se realice educaciéon sexual
adaptada a las personas con discapacidad intelectual?..................

éQué profesional/es crees que deberia/an tartar este tema?

¢ Has trabajado o has tenido la necesidad de abordar la sexualidad en personas con diversidad
funcional?

[INo, nunca
[JSi he tenido la necesidad pero no he sabido cdmo tratarlo
[JHe trabajado con mis usuarios siempre que lo he necesitado

éConsideras que has recibido suficiente formacion sobre sexualidad y diversidad funcional
cuando cursaste tus estudios?

[No se traté el tema en clase

[JSe abordd muy poco

[JMe dieron pautas para el trabajo con algun colectivo
OTuve una asignatura especifica

A continuacién se le presentaran una serie de enunciados referidos a las personas con
discapacidad intelectual que tendrd que puntuar sefialando con una cruz la casilla
correspondiente segulin su opinién:



GRADO DE
ACUERDO/DESACUERDO

Afirmaciones (opiniones y pensamientos):

Las personas con discapacidad intelectual necesitan que otros tomen las
decisiones importantes por ellos para protegerlos.

Generalmente pienso que las personas con discapacidad intelectual son como
nifnos, me costaria tratarlos como adultos.

Las personas con discapacidad intelectual tienen la sexualidad a “flor de piel”,
son sexualmente desinhibidas.

Las personas con discapacidad intelectual tienen las mismas necesidades y
deseos sexuales que las personas sin discapacidad intelectual.

Ver a dos personas con discapacidad intelectual besandose me provocaria
rechazo.

Las personas con discapacidad intelectual necesitan mas educaciéon sexual para
prevenir embarazos no deseados y enfermedades de transmisidn sexual.

Estd bien que las personas con discapacidad intelectual tengan novio/a pero
que no lleguen a tener relaciones sexuales completas.

Creo que la sexualidad es un aspecto clave para la calidad de vida y la igualdad
de las personas con discapacidad intelectual

Las personas con discapacidad intelectual no deberian recibir
informacién y educacién sexual porque se exponen a posibles peligros (ej.,
abuso sexuales)

Las personas con discapacidad intelectual tienen que emparejarse con
personas que también tengan discapacidad intelectual.

Las mujeres con discapacidad intelectual corren mas riesgo de sufrir acoso o
abuso sexual que otras mujeres.

Los hombres con discapacidad intelectual corren mas riesgo de sufrir acoso o
abuso sexual que otros hombres.

Por lo general las personas con discapacidad intelectual no son capaces de
tener relaciones de pareja estables.

Las mujeres con discapacidad intelectual no pueden tomar la decisién de ser
madres por sus propios medios.

Los hombres con discapacidad intelectual no pueden tomar la decisién de ser
padres por sus propios medios.

Nunca me he planteado que las personas con discapacidad intelectual tengan
deseos de ser madres/padres

Una mujer con discapacidad intelectual puede ser madre con los apoyos

adecuados.
Es muy poco probable que una persona con discapacidad intelectual pueda

llevar una familia adelante.

Las mujeres con discapacidad intelectual necesitan mas apoyos para
reflexionar sobre el compromiso y la responsabilidad que supone ser madres.
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GRADO DE
ACUERDO/DESACUERDO

A una mujer con discapacidad intelectual se le debe pedir que demuestre que
realmente tiene capacidad de criar adecuadamente a su hijo/a.

Cuando una mujer con discapacidad intelectual tiene un/a hijo/a es la familia
la que se ocupa finalmente del nifio/a.

Si la madre tiene discapacidad intelectual, su hijo/a nacera con discapacidad.

Que las personas con discapacidad intelectual tengan descendencia, es
perjudicial para ellas mismas y para sus hijos/as.

Las mujeres con discapacidad intelectual encuentran las principales barreras
para su maternidad en sus propias familias.

A las mujeres con discapacidad intelectual no se les deberia hablar de la
maternidad para no fomentar sus deseos de ser madres.

Mi actitud sobre que las personas con discapacidad intelectual puedan tener
una familia y llevar una vida independiente varia segun el grado de
discapacidad. No pienso lo mismo sobre una persona con discapacidad
intelectual ligera, que sobre una persona con una discapacidad moderada.

Creo que algunas mujeres con discapacidad intelectual podrian ser madres,
pero para mi, definitivamente, una mujer con Sindrome de Down, no podria.
Una persona con discapacidad intelectual no tiene habilidades suficientes para
proporcionar una buena alimentacion a sus hijos/as.

Una persona con discapacidad intelectual no es capaz de inculcar a sus hijos/as
los valores y limites necesarios para una buena crianza.

Las personas con discapacidad intelectual son tan capaces de criar bien a sus
hijos como otras personas sin discapacidad o con otros tipos de discapacidad.

Creo que, en gran parte de los casos, si una mujer con discapacidad intelectual
quedara embarazada seria conveniente que abortase.
Creo que la familia debe encargarse de disuadir a las personas con
discapacidad intelectual que quieran tener hijos y proponerles otras opciones.
Es conveniente para los hombres con discapacidad intelectual utilizar métodos
anticonceptivos definitivos (vasectomia u otras formas de esterilizacidn), con
el fin de evitar embarazos no deseados en sus parejas.
Es conveniente para las mujeres con discapacidad intelectual utilizar métodos
anticonceptivos definitivos (ligadura de trompas u otras formas de
esterilizacion) con el fin de evitar embarazos no deseados.
Cuando se toma la decision de utilizar un método anticonceptivo definitivo
(ligadura de trompas, vasectomia,...) es mejor que la personas con discapacidad
intelectual no lo sepa, debe decidirlo la familia.

Si tiene algo que transmitir estaria encantada que me lo escribiera en las siguientes lineas:
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ANEXO VII: Carta explicativa del estudio:
Burgos, abril de 2017

Estimado familiar/profesional:

Soy Carmen Salas Leyva, alumna de ultimo curso del grado en Terapia Ocupacional de la
Universidad de Burgos. Estoy realizando el trabajo final de grado sobre las actitudes hacia la
sexualidad y afectividad de las personas con diversidad funcional y recibe esta documentacién

porque (X ) ha decidido colaborar con mi estudio.

A continuacidn se adjunta la hoja informativa que explica sus derechos como participante en el
estudio, el consentimiento informado, que tendra que rellenar con sus datos personales y
finalmente el cuestionario, que consta de una primera parte de datos sociodemograficos y de una
serie de afirmaciones en las que tendrd que sefialar de forma sincera su grado de acuerdo o

desacuerdo.

La participacion es voluntaria, anénima y confidencial, solamente se utilizaran para el trabajo
los datos que queden reflejados en los cuestionarios. Por supuesto, el consentimiento es solamente
necesario para que pueda manipular esos datos, va completamente por separado y su nombre no

aparecera en el trabajo.

Usted tendra acceso a las conclusiones a las que llegue tras la investigacion. Para cualquier duda o
sugerencia puede ponerse en contacto conmigo a través del teléfono 638097763 o el correo

carleyva9l@gmail.com

Muchas gracias por su colaboracion. Un saludo,

Carmen Salas Leyva
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ANEXO VIII: Hoja informativa:

ACTITUDES DE FAMILIARES Y PROFESIONALES HACIA LA SEXUALIDAD Y
AFECTIVIDAD DE LAS PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL INTELECTUAL

Investigadora: Carmen Salas Leyva
HOJA INFORMATIVA

Con el presente documento se le esta invitando a participar en un estudio realizado por una
alumna de Terapia Ocupacional de la Universidad de Burgos con el fin de elaborar su Trabajo de
Fin de Grado.

La investigacion pretende conocer la postura que los familiares y profesionales tienen hacia temas

como la maternidad y relaciones personales de las personas con discapacidad intelectual.

El estudio busca, simplemente, saber mas sobre la percepcién que el entorno directo tiene sobre la
sexualidad de sus familiares o usuarios con discapacidad, planteandose la relevancia del abordaje de

este tema.

Ambos cuestionarios son completamente anonimos y la informacion es estrictamente
confidencial. El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo dispuesto
por la Ley Organica 15/1999, del 13 de diciembre, de proteccion de datos de carécter personal. En

todo momento, usted podréa acceder a sus datos, corregirlos o cancelarlos.

Puede dejar de participar en el estudio cuando usted deseé y tenga en cuenta en todo momento
gue su colaboracion es absolutamente voluntaria, por lo que se requiere un consentimiento

firmado.

El resultado del estudio puede ser publicado a fin de divulgacion cientifica, pero en ningun caso
apareceran datos que identifique a los participantes. Ademas, si usted lo desea se le enviaré el

trabajo una vez concluido.
Ni la investigadora, ni usted seran retribuidos por la dedicacién y participacion en el estudio.

Si tiene alguna duda puede preguntarlo personalmente o dirigiéndose al correo electrénico:
csl0021@alu.ubu.es
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ANEXO IX: Consentimiento informado:

ACTITUDES DE FAMILIARES Y PROFESIONALES HACIA LA SEXUALIDAD
Y AFECTIVIDAD DE LAS PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL
INTELECTUAL

Investigadora: Carmen Salas Leyva

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, D/Dfia (nombre y apellidos).........c.ouviniri i
con n® DNI/NIE...........ooooiiiiiiii en calidad de profesional o familiar
habiendo leido la hoja informativa que me ha sido entregada, habiendo tenido
oportunidad de preguntar mis dudas y habiendo recibido suficiente informacion sobre el

estudio, participo en el mismo:

- entendiendo que mi participacion es voluntaria,
- entendiendo que mis datos seran tratados de manera confidencial y

- entendiendo que puedo abandonar el estudio cuando lo desee.

Cumplimentando este consentimiento informado de forma voluntaria manifiesto mi deseo
de participar en este estudio sobre las actitudes hacia la sexualidad de las personas con
diversidad funcional intelectual y su posible influencia hacia este colectivo.
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ANEXO X: Cuestionario para profesionales on-line. Parrafo explicativo del estudio y de la

voluntariedad del mismo:

Investigadora: Carmen Salas Leyva (csl0021@alu.ubu.es)

El siguiente cuestionario fue elaborado en 2013 por la Asociacion TESIS (Tecnologia,
Estudios e Intervencion Social), con el proposito de analizar las actitudes que tiene la
poblacion sobre la sexualidad, maternidad y crianza de personas con discapacidad
intelectual.

Esta escala va a ser utilizada para realizar un Trabajo de Fin de Grado en Terapia
Ocupacional por parte de una alumna de la Universidad de Burgos. Con el fin de investigar
sobre la actitud que tienen los familiares o tutores que conviven con personas con
discapacidad intelectual y los profesionales que trabajan con este tipo de usuarios. Por lo

tanto es muy importante que sea sincero/a y conteste a todas las preguntas.

La participacion es voluntaria y anénima, toda la informacion contenida en este documento
sera tratada de forma estrictamente confidencial (Ley Organica 15/1999, de 13 de

diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal)

El resultado del estudio puede ser publicado a fin de divulgacién cientifica, pero en ningln
caso apareceran datos que identifique a los participantes. Ademas, si usted lo desea se le

enviard el trabajo una vez concluido.

Ni la investigadora, ni usted seran retribuidos por la dedicacion y participacion en el

estudio.
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ANEXO XI: Proyecto piloto con fines divulgativos:

ACTITUDES DE FAMILIARES Y PROFESIONALES HACIA LA SEXUALIDAD
Y AFECTIVIDAD DE LAS PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL
INTELECTUAL

Investigadora: Carmen Salas Leyva

Introduccion

El concepto de sexualidad humana evoluciona y cambia a lo largo de la historia a mano
de las diferentes sociedades y culturas. Incluso actualmente, este concepto es entendido de
forma diferente dependiendo del contexto cultural, econémico, histérico y politico.

La Organizacion Mundial de la Salud en 2006 elabora la siguiente definicion de
sexualidad:

“Aspecto central del ser humano, presente a lo largo de su vida. Abarca al sexo, las
identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccion y la
orientacion sexual. Se vivencia y se expresa a través de pensamientos, fantasias, deseos,

creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papeles y relaciones interpersonales”

Como la OMS, son bastante los autores que entienden la sexualidad de una manera
amplia, no solo como un conjunto de practicas si no también pensamientos, actitudes o
conductas que no solo incluyen el coito, si no también algo tan esencial de uno mismo

como es la identidad de género o la intimidad.

Vivimos en una sociedad en la que es sabido que el total de la poblacion es susceptible de
sufrir abuso sexual, puede ser reprimida por manifestar su orientacion sexual y rechazada

porgue sus cuerpos no cumplen un patrén estético.

Por lo que hay que pararse a pensar sobre cdmo puede afectar todo esto a personas cuya
sexualidad es tratada por el resto de la sociedad como tema tabl y ademas tienen dificultad
para elegir lo que desean, aprender a identificar situaciones de riesgo y ser conscientes de la

propia pertenencia de su cuerpo.
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Por lo que, ante el “riesgo” de sufrir abuso, comportamientos inadecuados o desamores su
alrededor reacciona negandoles su sexualidad y afectividad, parte esencial del ser humano,
de su calidad de vida y autonomia. Sin embargo sentir un desengafio amoroso, recibir un si
de quien nos gusta 0 una mirada de aprecio o disgusto, abrazar, experimentar emociones,
escoger, amar, conocer el propio cuerpo, caer y levantarse, son experiencias que forman

parte de la vida.

Ante todo esto, se cuestiona si los profesionales sociosanitarios que trabajan directamente
con personas con discapacidad han recibido formacién especifica sobre un éarea tan esencial
del ser humano y si son capaces de capacitar a la familia para una educacion afectiva y

sexual adaptada a las caracteristicas de los usuarios.

Hay pocas investigaciones y menos en nuestro pais, que analicen las actitudes del entorno
de la persona con discapacidad hacia su afectividad y sexualidad. Por lo que se ha querido
realizar un pequefio estudio donde se observen las actitudes y prejuicios de familiares y
profesionales, con el fin de visibilizar un poco més la importancia de abordaje de este area,
los &mbitos que pueden ser mas demandados por la familia y la verdadera capacitacion de
profesionales.

¢ Qué actitudes presentan los profesionales hacia la sexualidad de sus usuarios?

¢ Los profesionales perciben haber recibido suficiente informacion para la educacion

sexual de los usuarios?
¢ Es importante para las familias la educacién sexual?

¢ Los profesionales y familiares creen que las personas con discapacidad intelectual

pueden tener pareja y/o formar una familia?
Objetivos
El objetivo general del estudio es:

Conocer las actitudes que los familiares y profesionales tienen acerca de la sexualidad y

afectividad de las personas con diversidad funcional intelectual (DFI).

A su vez se plantean una serie de objetivos especificos:
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e Conocer si los profesionales perciben la suficiente formacion para realizar

una educacion sexual adaptada a las necesidades de las personas con

discapacidad intelectual.

e Saber si los profesionales creen importante el abordaje de la sexualidad

como parte de la terapia que recibe el usuario.

e Analizar como influyen los datos demograficos (edad, sexo, nivel de

estudios o profesion) en la actitud hacia la sexualidad.

e Averiguar los posibles prejuicios existentes sobre la capacidad de las

personas con DFI de mantener una relacion sentimental y/o la crianza.

e Conocer la necesidad de los familiares a la hora de tratar esta temaética y si

reciben ayuda de los profesionales.

Instrumento

Se ha elegido un cuestionario tipo Likert “Cuestionario de actitudes hacia el &mbito de la

sexualidad de las personas con discapacidad intelectual” elaborado por la Asociacion

TESIS. Con el fin de valorar cuantitativamente las actitudes hacia la sexualidad y

afectividad de las personas con diversidad funcional intelectual, teniendo en cuenta la

capacidad de toma de decision, relaciones de pareja, sexualidad, educacion sexual, abuso,

maternidad/paternidad y la crianza.

Criterios de inclusién

FAMILIARES

Mayor de 18 afios de edad.

Padre, hermano, hijo, nieto, abuelo y/o tutor legal.

Que hayan convivido o convivan con una 0 varias
persona/s con discapacidad intelectual congénita o

adquirida antes de la pubertad y mayor de 16 afios.

Familiares de primer o segundo grado y/o tutores mayores de edad que residan o hayan

residido en casa con una o varias personas con discapacidad intelectual congénita o
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adquirida antes de los 12 afios de edad, estando o no ligada a discapacidades de otra

naturaleza (fisica, sensorial, mental...) y que tengan de 16 afios en adelante.

Mayor de 18 afios de edad.

Trabajadores del ambito de la salud, sociosanitario, social,

PROFESIONALES cducativo...

Que trabajen o hayan trabajado con personas con
discapacidad intelectual congénita o adquirida antes de la

pubertad y mayor de 16 afios.

Profesionales mayores de edad que trabajen actualmente ofreciendo asistencia
sociosanitaria, sanitaria, educativa o social a un grupo de personas donde haya al menos un
usuario con discapacidad intelectual congénita o adquirida antes de los 12 afios de edad,
que esté o no ligada a discapacidades de otra naturaleza (fisica, sensorial, mental...) y que

tengan de 16 afios de edad en adelante.

67




ANEXO XIlI: Media de edad seguin rama profesional

Profesional Media
Sociosanitario 33,22
Social 37,50
Sanitario 33,10
Educacion 43,23

Desviacion tipica
+10,47

+17,67

+8,58

+8,98
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