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Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo la construccién de un instrumento
con formato en linea para evaluar habilidades socioafectivas en personas con
discapacidad intelectual leve. Se tomaron como bases tedricas a la afectividad
como una dimension inherente a la sexualidad, incluyendo en esta una parte
social y existiendo conductas aprendidas permeadas por los mitos y creencias
de la sexualidad de esta poblacion. Asi, se cre6 un instrumento en la plataforma
Google forms que evalla estas habilidades por medio de las dimensiones de:
identificacion y expresion de emociones, relaciones interpersonales, conducta
adaptativa y consentimiento. El instrumento generado fue piloteado en una
muestra de 15 personas con discapacidad intelectual leve de entre los 12 a los
21 afios de edad; los resultados permitieron la seleccion de reactivos para la
version final del instrumento. Los resultados se discuten en términos de las
implicaciones en el disefio de programas de intervencion para esta poblacion,

los cuales son un parteaguas para la investigacion de este tema.

Palabras clave: discapacidad intelectual, sexualidad, habilidades

socioafectivas, instrumento, accesibilidad.



Abstract

The objective of the present research was the construction of an online instrumen
which could be used to evaluate socio-affective skills in people with mild
intellectual disability. Affectivity was taken as theoretical bases as an inherent
dimension of sexuality, including a social part and existing learned behaviors
permeated by the myths and beliefs of the sexuality of this population. Thus, this
instrument was created on the Google Forms platform that evaluates these skills
through the dimensions of: identification and expression of emotions,
interpersonal relationships, adaptive behavior and consent. The generated
instrument was piloted in a fifteen people sample between 12 and 21 years which
presented mild intellectual disability; the results allowed a selection of items for
the final version of the instrument. The results are discussed in terms of the
implications for the design of intervention programs for this population, which are

a turning point in research on this topic.

Key words: Intellectual disability, sexuality, socio-affective skills, instrument,

accessibility.
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INTRODUCCION

El protocolo de investigacion en el cual se inserta el presente reporte se
denomina "Las familias en la educacion sexual de las personas con
discapacidad intelectual”, fue elaborado por la Dra. Susana Xochitl Barcena
Gaona (responsable) y dentro del Programa de Apoyo a Proyectos de
Investigacion e Innovacion Tecnolégica (PAPIIT) de la UNAM, con clave
IN305221. Dicho proyecto cuenta con financiamiento para realizarse en tres
afnos (2021-2023).

En México los joévenes con discapacidad intelectual no reciben
informacion accesible sobre sexualidad que les permita identificar situaciones de
abuso ni tomar decisiones sobre su cuerpo, reproducciéon y forma de establecer
relaciones afectivas y/o sexuales. Las campafias de salud, los programas
escolares y sus padres no les brindan atencion sobre este aspecto tan importante
en la vida de cualquier ser humano. La educacion sexual que se imparta a este
colectivo y sus familias puede ser clave para evitar practicas de abuso sexual y
esterilizacion forzada que afectan su salud y violentan sus derechos. Es por ello,
gue el presente proyecto de investigacion tiene como propésito disefiar y evaluar
los efectos de un programa de
intervencién, disefiado en modalidad a distancia, para promover la educacion
sexual en personas con DI y su familia. El proyecto que aqui se presenta tiene
como antecedente directo una investigacion financiada por el PAPIIT en el
periodo 2016-2017, en donde se disefidé y evalud la eficacia del programa:
“¢, Como hablar de sexualidad a mi hijo con discapacidad?” (Barcena, Guevara &
Rodriguez, 2020), cuya finalidad fue desarrollar habilidades comunicativas que

les permitieran abordar con sus hijos estos temas. Para este proyecto, el
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programa referido se adaptara y ajustara para crear un curso en una plataforma
(Learning Management System, LMS) Moodle versién 3.9. A través de esta
plataforma se gestionara el curso a través de secciones separadas de acuerdo
con los temas a abordar, en cada tema se publicaran las actividades (envios de
tarea, portafolio de evidencias), los recursos (videos, lecturas, audios,
infografias, etc.) y las evaluaciones. Para que los participantes sepan cémo
utilizar el programa, bajo esta modalidad a distancia, se elaborarda un video
tutorial en el que se explique de manera clara y sencilla la forma de usarlo. Se
trabajar4d con una muestra de jévenes de entre 12 y 29 afios de edad que
presenten discapacidad intelectual. Antes y después de la intervencion deberan
responder un par de instrumentos orientados a evaluar su nivel de conocimientos
sobre sexualidad y habilidades sociales. Por su parte, sus familiares deberan ser
mayores de edad y vivir con ellos. En ello, se evaluaran, antes y después de la

intervencioén, las siguientes variables: a) Caracteristicas del integrante de la
familia, b) Caracteristicas de la persona con DI, c) Repertorio de habilidades
desarrolladas, d) Conocimientos sobre sexualidad, e) Creencias sobre
sexualidad, f) Expectativas hacia la comunicacion, g) Autoeficacia, h) Formas de
comunicacién, i) Comunicacion sobre sexualidad, j) Estilos de crianza y k)
Practicas de esterilizacion.

El programa sera de acceso gratuito y estara disponible en la internet
durante el tiempo que dure el proyecto (2021-2023). El proyecto sera sometido
a dictamen ante la Comision de Etica de la Facultad de Estudios Superiores
Iztacala y estara regido por los lineamientos éticos que establece la American
Psychological Association (APA) para la aplicacion de programas intervencion

psicoldgica via Internet.
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El proyecto que aqui se presenta busca poner al alcance de los
integrantes de las familias de personas con DI una estrategia de intervencion
que ha demostrado ser eficaz para promover la comunicacion sobre sexualidad.
Asimismo, se incluye en esta estrategia la participacion de los jovenes con DI.
Se espera que el desarrollo e implementacion de una estrategia mediante la
modalidad a distancia permita tener un mayor alcance y beneficiar a méas
individuos con DI y sus familias en el pais. Se busca que la intervencion que
reciban estas personas promueva la educacién sexual y con ello, se logre reducir
el abuso sexual, la violencia, la discriminacion, las enfermedades y las practicas
de esterilizacion forzada que suelen ser producto de la ignorancia, mismas que
afectan tanto a las propias personas con DI como a sus familias. Se persigue
también, promover entre las familias practicas que propicien el desarrollo y
autonomia de los jévenes con DI, ya que cuando esto no sucede, se genera
mayor dependencia con el entorno familiar. Se espera que esta estrategia sea
efectiva para contribuir con el desarrollo sexual integral de los jévenes con DI,
su bienestar y el de sus familias.

1. Antecedentes y Planteamiento Del Problema

Las familias que tienen un integrante con Discapacidad Intelectual (DI) enfrentan
grandes desafios para lograr su desarrollo e inclusion. Desde el nacimiento,
cuando la discapacidad no viene acompafiada de rasgos fisicos, como en el caso
del Sindrome de Down, no reciben oportunamente un diagnostico y en
consecuencia, se retrasa la oportunidad de atencion. Aunado a esto, los servicios
gue reciben son programas que los segregan de la sociedad (Consejo Nacional
para Prevenir la Discriminacion [CONAPRED], 2010). Contraviniendo asi, lo

estipulado en la Convencion sobre los derechos de las personas con
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discapacidad (2006), en donde se persigue su inclusion y el ejercicio de sus
derechos en varios ambitos, como la autonomia economica, social, personal y
corporal, incluyendo la sexualidad.

El tema de sexualidad despierta una gran cantidad de prejuicios y tabues
en un amplio sector de la poblacién; hecho que se exacerba cuando se trata de
individuos con alguna discapacidad, sobre todo cuando es de tipo intelectual
(Barcena & Romano, 2016). La sexualidad de las personas con DI esta rodeada
creencias erroneas, se les considera asexuales, nifios o angeles eternos (Rivera,
2008). En este sentido, es justo precisar que su desarrollo sexual es similar al
gue se presenta en todas las personas (Conad & Servais, 2008; Eastage, 2008;
Katz & Lazcano, 2008), por lo que requieren satisfacer las mismas necesidades
interpersonales, afectivas y sexuales que las personas sin discapacidad (Arias &
Morentin, 2004).

En las personas con DI a nivel fisiolégico no hay nada que les impida tener
relaciones intimas (Campo, 2003). En una investigacion realizada por Diaz et al.
(2014) en adultos con DI, la mayoria declar6 sentir atraccion hacia una persona,
haber tenido por lo menos una pareja en su vida, compartir besos y caricias con
otras personas. En concordancia, Kijak (2013) encontré que los adultos con DI
tienen experiencias sexuales, pero sus conocimientos sobre sexualidad son
insuficientes. Ellos recurren a la masturbacion y las caricias para expresar sus
necesidades sexuales, pero la falta de informacion sobre cémo llevar a cabo
estas practicas tiene como consecuencia, las lleven a cabo en formas
inapropiadas y peligrosas, por ejemplo, practicarlas en lugares publicos o utilizar

objetos con riesgo de lastimarse.
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En correspondencia con lo anterior, la Encuesta Mundial sobre VIH-SIDA
y Discapacidad, efectuada por la Universidad de Yale para el Banco Mundial
(World Bank, 2009) indica que las personas que viven con discapacidad
mantienen una vida sexual activa y con un mayor nivel de exposicion a factores
de riesgo. Diversas investigaciones en el campo (Robles et al. 2014; Smith,
2008) también han probado que los riesgos de salud sexual a los que estan
expuestas las personas con discapacidad incluyen practicas sexuales sin
proteccién, embarazos no deseados y abuso sexual, en mayor medida que
personas sin discapacidad.

Nosek et al. (2001) exponen una serie de razones por las cuales las
personas con discapacidad viven una mayor vulnerabilidad al abuso, estas son:
una mayor dependencia hacia los demds, vivir en condiciones de
sobreproteccion y aislamiento social, un mayor riesgo de manipulacién por parte
de otros (incluyendo a sus cuidadores), la negacion de sus derechos humanos,
una desvalorizacion social hacia ellos, su baja autoestima, su propia percepcion
de impotencia, y su minima o nula educacién sobre sexualidad.

En las instituciones donde se albergan a personas con discapacidad
intelectual se han denunciado no solo abusos sexuales, sino también practicas
de esterilizacion forzada (Montalvo, 2016). Esta practica viola el derecho de las
mujeres con discapacidad a decidir de manera libre, responsable e informada
sobre el ejercicio de su maternidad (Serra, 2015). Las normas indican que se les
deben dar opciones para la salud sexual y reproductiva antes de someterlas a
una operacion de ligadura de trompas y deben contar con su consentimiento
para hacerla (Instituto Nacional de las Mujeres, 2018). En un estudio realizado

por Rodriguez et al. (2015) en México, se observo que son los propios familiares
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de las personas con discapacidad o profesionales de salud, los que buscan y
recomiendan la esterilizacion. La posibilidad de un embarazo producto de
violaciones, se presenta como una justificacién extendida para realizar dicha
practica. Sin embargo, el resultado es que el abuso sexual pase inadvertido y se
continde perpetuando (Ortiz et al., 2018).

La educacién sexual que se imparta a este colectivo y sus familias puede
ser clave para evitar estas practicas que afectan su salud y violentan sus
derechos. Dicha educacion debe promover la salud sexual, capacitarlas para
mejorar su confianza y autoestima, favorecer su bienestar, desarrollo e
integracion social (Parra & Oliva, 2015). Desafortunadamente los profesores no
reciben apoyo ni capacitacion y suelen presentar actitudes negativas,
desconocimiento e incomodidad para hablar de estas teméticas (Kazukauskas &
Lam, 2010). Ademas, experimentan temor ante la respuesta de algunos padres,
quienes consideran que no brindarles este tipo informacion a sus hijos es la
mejor estrategia para “protegerlos” (Treacy et al., 2018). Diversos autores (Gil et
al., 2014; Morell-Mengual et al., 2017) documentan que los padres presentan
actitudes mas conservadoras que los profesionales de las instituciones a cargo
de estas personas, ademas, suelen contar con conocimientos muy escasos
sobre sexualidad, debido a la ausencia de asesoria adecuada que les permita
abordar eficazmente estos temas con sus hijos (Varas, 2010).

El proyecto que aqui se presenta tiene como antecedente directo una
investigacion financiada por el PAPIIT en el periodo 2016-2017. En donde se
encontré que cuando los jovenes presentan discapacidad intelectual y tienen un
menor numero de habilidades desarrolladas, sus padres abordan con ellos

menos tematicas de sexualidad (Barcena et al., 2017). En respuesta, se diseiio
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un programa denominado “;Como hablar de sexualidad a mi hijo con
discapacidad intelectual?” y tuvo como finalidad desarrollar en los padres
habilidades comunicativas que les permitieran abordar con sus hijos estos
temas. También se buscO que los padres desarrollaran estilos de apoyo y
supervision parental que promovieran en sus hijos su independencia y
autonomia.

El programa de intervencion recuperd experiencias exitosas de otras
intervenciones para promover la comunicacion sobre sexualidad dirigidas a
padres de hijos sin discapacidad (Dilorio, 2007; Dancy, 2006; Kirby, 2004;
Lederman, 2008) y con discapacidad (Alcedo, Aguado & Arias, 2006; Morentin,
Arias, Rodriguez & Aguado, 2006; Morentin, Arias, Rodriguez & Verdugo, 2012;
Olivier, 2006; Parra & Oliva, 2015; Pineda & Gutiérrez, 2009). El programa estuvo
fundamentado tedricamente en el modelo de Dilorio et al. (2001),
metodoldgicamente en el aprendizaje estructurado de Goldestein (1973) y su
disefio se apegd a los lineamientos establecidos por Morentin et al. (2006) y
Guevara et al. (2016) para este tipo de programas, entre los que destacan, ser
coherentes con la perspectiva actual de discapacidad, asumir un enfoque
positivo de la sexualidad, incluyendo el énfasis en el bienestar, la calidad de vida
y la autonomia.

Para la aplicacion del programa se lanzé una invitacién a los padres a
través de instituciones y asociaciones que brindaban atencion a personas con
discapacidad, pese a los esfuerzos reiterados por reunir un grupo amplio de
participantes y mantenerlos en las sesiones de intervencion, sélo se logré que
cinco padres de familia recibieran el programa de manera completa. Se

obtuvieron resultados positivos, todos los padres lograron entablar con sus hijos
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didlogos y enseflanzas sobre 17 temas de sexualidad, incluso en los
relacionados con masturbacién, ITS, VIH, y uso del conddn, de los cuales, en un
inicio ningun padre habia abordado. El programa también tuvo un efecto positivo
en el desarrollo de habilidades de los hijos de los participantes (Barcena et al.,
2020).

La principal limitacion de la investigacién tuvo que ver con el pequefio
alcance obtenido, al recalcar que solo fueron cinco los participantes del estudio,
y que ellos compartian caracteristicas sociodemogréficas, tales como un nivel
educativo profesional y pertenecer a familias nucleares. No se incluyeron a otras
personas que no fueran padres o madres, como abuelos, tios, hermanos que
tuvieran interés en participar. Otra limitacién de la intervencion fue que no
participaron las personas con DI en las sesiones de intervencion.

Por tales razones, esta investigacion pretende solventar estas limitaciones
y dar continuidad al proyecto anterior. En principio, se busca lograr un mayor
alcance de la intervencion al estudiar muestras grandes y heterogéneas, y
ofrecer la intervencion a otros integrantes de la familia. Esto resulta relevante al
considerar que, en los Ultimos afios, las familias se han diversificado. Con lo cual
otros integrantes de la familia pueden participar activamente en el cuidado y la
crianza. Asi mismo, de manera particular, los hermanos de personas con DI
pueden desempefiar un papel importante, al favorecer su aprendizaje y
desarrollo. También es importante el papel que desempeiian ya que suelen ser
ellos quienes asumen la responsabilidad de su hermano cuando sus padres
envejecen o mueren (Lizasoain, 2008).

De igual manera, se plantea incluir en los programas de intervencion

también a los jovenes con DI para maximizar su impacto. Para ello se requiere
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conocer su opinion, ideas, intereses y dudas sobre sexualidad y desarrollar
formas de intervencion que resulten efectivas para su educacion sexual.
Asimismo, es importante evaluar y desarrollar en ellos competencias que les
permitan alcanzar mayor autonomia, toma de decisiones e independencia. Al
igual que desarrollar conocimientos sobre sexualidad y habilidades sociales para
prevenir la violencia sexual y otras formas de maltrato (Lopez, 2014).

Una alternativa para garantizar mayor alcance en la intervencion es la
educacion a distancia. Su empleo posibilita a un nimero elevado de personas
acercarse, sin que el espacio fisico sean una limitante (Alfondo-Sanchez, 2003).
Existe evidencia cientifica que respalda la efectividad de este tipo de
intervenciones y una alta aceptacion por parte de los usuarios. Algunos
programas que se han aplicado en linea exitosamente estan dirigidos a
probleméticas como trastornos de alimentacion, trastornos de ansiedad y
depresion, problemas de adiccién, dolor, cancer, estrés e insomnio (Beatty &
Binnion, 2016; Macias & Valero, 2018). Estas intervenciones se caracterizan
porque usualmente son aplicadas en sesiones semanales y son divididas en
moédulos. Las estrategias didacticas incluyen material psicoeducativo en
diferentes formatos, actividades y ejercicios guiados y el uso de llamadas,
correos electrénicos o chats para resolucion de dudas y retroalimentacién
(Beatty & Binnion, 2016; Flujas et al., 2019). Esta modalidad en la ensefianza
puede facilitar que tanto las familias y los jévenes con discapacidad intelectual
en el pais reciban dicha atencion.

En suma, el proyecto que aqui se propone pretende poner al alcance de
los integrantes de las familias de personas con DI una estrategia de intervencion

gue ha demostrado ser eficaz para promover la comunicacion sobre sexualidad.



19

Asimismo, se incluye en esta estrategia la participacion de los jévenes con DI.
Se espera que el desarrollo e implementacién de una estrategia mediante la
modalidad de educacion a distancia permita tener un mayor alcance y beneficiar
a mas familias en el pais.

2. Contribucién del Proyecto

En México los jovenes con discapacidad intelectual no reciben informacion
accesible sobre sexualidad que les permita identificar situaciones de abuso ni
tomar decisiones sobre su cuerpo, reproduccién y forma de establecer relaciones
afectivas y/o sexuales. Esto obedece en gran medida a los mitos y creencias
erroneas de las personas, quienes desconocen y desestiman sus necesidades
afectivas y sexuales. En consecuencia, ni en las campafias de salud ni en las
escuelas ni sus padres les brindan atencidén sobre este aspecto tan importante
en la vida de cualquier ser humano.

Por esta razon, el proyecto que aqui se propone pretende dar continuidad
al trabajo de investigacion realizado durante los ultimos cuatro afios, cuya meta
ha sido entender las barreras que experimentan los padres de personas con
discapacidad para brindar educacion sexual a sus hijos y poner a su disposicion
programas de intervencion que les permita desarrollar habilidades para abordar
tematicas de sexualidad con ellos.

El proyecto que aqui se presenta pretende contribuir de diferentes
maneras. A nivel tedrico, se busca continuar generando conocimiento cientifico
gue permita tener un mejor y profundo entendimiento de un tema poco explorado
y documentado en nuestro pais. A nivel metodoldgico, se espera que el uso de
nuevas tecnologias y estrategias de intervencion a distancia permitan sentar

bases metodologicas importantes para disefar estrategias de educacion sexual
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gue contemplen la participacion de las familias y los jovenes con DI. Se espera
gue mediante esta modalidad se logre tener un mayor alcance que beneficie a
un mayor numero de familias y jévenes con DI en nuestro pais.

Aunado al aporte metodolégico, el presente proyecto se enmarca en la
situacién actual a causa del COVID-19 en donde el pais y el mundo se
encuentran implementando medidas de confinamiento y distanciamiento social,
por lo que es pertinente la implementacion a distancia de este tipo de estrategias
utilizando internet. En este contexto, la recién creada Coalicion mundial para la
educacion, un grupo derivado de la Organizacién de la Naciones Unidas para la
Educacién la Ciencia y la Cultura (2020) generado a partir de la crisis del COVID-
19, ha afirmado que la educacion no puede detenerse, especialmente para
aguellas personas que se encuentran en un contexto desfavorecido, por lo tanto,
proyectos que incluyan la atencion de este tipo de grupos a través de la
tecnologia son especialmente importantes en este momento.

Se busca que la intervencidon que reciban las personas con DI y sus
familias promueva la educacién sexual y con ello, se logre reducir el abuso
sexual, la violencia, la discriminacién, las enfermedades y las préacticas de
esterilizacion forzada que suelen ser producto de la ignorancia, mismas que
afectan tanto a las propias personas con DI como a sus familias (Alianza
Internacional de la Discapacidad, y Centro de los Derechos Reproductivos,
2015). Se persigue que también desarrollen practicas que promuevan el
desarrollo y autonomia de los jovenes con DI, ya que cuando esto no sucede, se
genera mayor dependencia con el entorno familiar. Se espera que esta estrategia
sea efectiva para contribuir con el desarrollo sexual integral de los jovenes con

DI, su bienestar y el de sus familias.
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3. Hipotesis

1. Durante la fase de preevaluacion del proyecto se espera encontrar en las
personas con DI niveles bajos de conocimientos y habilidades sociales, y
en sus familias, niveles bajos de conocimientos y creencias positivas
sobre sexualidad, asi como bajos niveles de autoeficacia y comunicacién
sobre sexualidad.

2. El estilo de crianza democrética estara relacionado de manera positiva
con las habilidades conductuales desarrolladas por los jévenes con DI.

3. Se espera encontrar cambios significativos del pre-test al post-test en las
variables analizadas en los participantes. También se espera que las
puntuaciones de los participantes en las variables evaluadas durante la
fase de post evaluacion sean diferentes a los de los participantes que no
hayan recibido aun la intervencion.

4. Objetivos

Objetivo General:

Evaluar los efectos de un programa de intervencion disefiado en modalidad a
distancia para promover la educacion sexual en personas con DI y su familia.
Objetivos Especificos:

1. Describir las caracteristicas sociodemogréficas del integrante de la familia que
participe en la investigacion (sexo, edad, escolaridad, estado civil, ocupacion,
religion, ingreso mensual y numero de hijos) y parentesco con la persona con DI
(papa, mama, tio, tia, abuelo, abuela, hermano, hermana, otro).

2. Describir las caracteristicas sociodemograficas de las personas con DI (edad,

sexo, estado civil, con quién viven, escolaridad, repertorio de habilidades
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desarrolladas, situacién laboral, institucién de referencia, origen y grado de la
discapacidad).

3. Describir y analizar, durante la fase de preevaluacion, los conocimientos,
creencias, autoeficacia, expectativas, comunicacion sobre sexualidad y estilos
de crianza del integrante de la familia que participe en el estudio.

4. ldentificar si existe una correlacion entre las variables conocimientos,
creencias, autoeficacia, expectativas y estilos de crianza con la variable de
comunicacion sobre sexualidad en los participantes.

5. Conocer de qué manera la comunicacion sobre sexualidad del integrante
familiar interviene en los conocimientos sobre sexualidad.

6. Identificar de qué manera los estilos de crianza intervienen en las habilidades
de los participantes de la familia intervienen en el nimero de habilidades
desarrolladas de los jovenes con DI.

7. Indagar sobre el nimero de personas con DI que han sido sometidas a
practicas de esterilizacion.

8. Identificar los conocimientos sobre sexualidad y habilidades sociales que
poseen los participantes con DI.

9. Ajustar e implementar el programa: “Como hablar de sexualidad a mi hijo con
DI” bajo un modelo de disefio instruccional pertinente para impartirse en
modalidad a distancia.

10. Elaborar un video tutorial dirigido a los participantes para que aprendan la
manera de usar el programa de intervencion.

11. Comparar en el integrante de familia las puntuaciones obtenidas en las

variables: conocimientos, creencias, autoeficacia, expectativas, comunicacion
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sobre sexualidad y estilos de crianza, antes y después de ser sometido a
intervencion.
12. Comparar las puntuaciones obtenidas en las variables analizadas durante la
fase de post evaluacion de un grupo de integrantes de la familia sometidos a
intervencion vs las puntuaciones obtenidas en un grupo de integrantes, antes de
recibir el tratamiento.
13. Comparar entre los jovenes con DI las puntuaciones obtenidas en las
variables de conocimientos sobre sexualidad y habilidades sociales antes y
después de la intervencion.
14. Comparar las puntuaciones obtenidas en las variables analizadas durante la
fase de post evaluacion de un grupo de jévenes con DI sometidos a intervencion
con otro grupo de jévenes con DI que aun no reciba tratamiento.
5. Metodologia
Participantes

Poblacion Universo.
Se tomardn en cuenta asociaciones que brindan atencion a personas con
discapacidad intelectual de todo el pais que aparezcan en el Directorio Nacional
de Asociaciones de y para Personas con Discapacidad (Instituto Nacional de
Estadistica Geografia e Informatica [INEGI], 2010).

Seleccion De La Muestra.
Se empleard un muestreo no probabilistico intencionado (Banerjeey &
Chaudhury, 2010) y auto selectivo (Wilson, 2014). La eleccion de los
participantes sera intencionada debido a que los participantes tienen
caracteristicas atipicas que son poco probables de encontrar en una poblacion

(Hernandez et al., 2008). Asimismo, la seleccion sera de naturaleza auto
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selectiva porque las personas se propondran para participar en el estudio
experimental de acuerdo con una serie de criterios que deben de cumplir, los
cuales se les daran a conocer mediante una invitacion.

Criterios De Inclusién Y Criterios De Exclusion.
Se incluirdn en la investigacion a las personas que tengan discapacidad
intelectual, cuyo grado sea moderado o leve, tengan entre 12 y 29 afos de edad,
sean capaces de comunicarse mediante frases cortas y/o de manera verbal y no
tener otra discapacidad de tipo sensorial. Por su parte, el integrante de la familia
que desee participar debera ser mayor de edad, saber leer y escribir y vivir en el
mismo domicilio que la persona con DI.
Disefio
Se utilizara un disefio cuasi experimental con dos medidas (pre test y post test)
con un grupo control en la fase de post test. El procedimiento de asignacion de
los participantes a los grupos se hara de la siguiente manera. Todos los jévenes
con Dl y el integrante de su familia que deseen participar en el estudio deberan
responder distintos instrumentos de evaluacion, los datos recabados durante
esta fase permitiran conformar un grupo control, estos mismos participantes
recibieran la intervencion y al término de esta, responderan nuevamente los
instrumentos y formaran parte del grupo experimental. Al término de la
investigacion, los datos recabados durante esta fase seran contrastados con los
datos de los familiares que apenas se incorporen al estudio. La razén de emplear
este tipo de disefio obedece a que se busca que todos los familiares interesados
en recibir la intervencion no queden excluidos del beneficio que dicha

intervencion pueda generar en las personas con DI y su familia.
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Variables E Instrumentos

Se emplearan los instrumentos desarrollados por Barcena et al. (2016) para
obtener informacion del familiar del joven con DI respecto a las siguientes
variables:

a) Caracteristicas del integrante de la familia: Se obtendré informacion referente
a su sexo (hombre o mujer), edad, escolaridad (sin estudios, educacion basica,
educacion media y educacion superior), estado civil (soltero, casado, unién libre,
divorciado, viudo, otro), ocupacion (hogar, empleo remunerado), religién
(catdlico, cristiano, ateo, otra), ingreso mensual, entidad federativa, nimero de
hijos y parentesco con la persona que tiene DI.

b) Caracteristicas de la persona con DI: Se recabara informacién sobre su edad,
sexo, estado civil, con quién viven, escolaridad, situacion laboral, institucion de
referencia, entidad federativa, origen y grado de la discapacidad.

c) Repertorio de habilidades desarrolladas. Se empleard una lista de cotejo
adaptada por Jiménez (2017). La lista estd conformada por 24 afirmaciones que
valorizan las conductas autonomas en diferentes secciones que son: Actividades
de la vida diaria, actividades de autodireccion, actividades recreativas y
actividades vocacionales. Otro aspecto que se valora son los apoyos que las
personas con discapacidad intelectual requieren. La lista de cotejo esta
compuesta por afirmaciones, en cada una el participante debe seleccionar en
una escala de 1 (Nunca lo hace) a 5 (Siempre lo hace) el nivel de autonomia con
que la persona con DI realiza dicha actividad, de igual manera, debera sefialar
el nivel de apoyo que requiere para realizarla: 1 (Nulo: Sin intervenciones ni

apoyo) a 5 (Maximo: Siempre requiere intervencion y apoyos).
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d) Conocimientos sobre sexualidad: El instrumento consiste en 10 reactivos con
tres opciones de respuesta (una respuesta correcta y dos alternativas), los
participantes deben elegir entre ellas la respuesta correcta (ej. Una infeccion de
transmision sexual puede evitarse: a) Usando un condon, b) Usando pastillas y
c) No puede evitarse). Los reactivos que conforman dicha prueba tienen poder
de discriminacion y el indice de dificultad es de 0.26.

e) Creencias sobre sexualidad: La escala consta de 13 reactivos, de los cuales
ocho corresponden a creencias negativas (ej. Las personas con DI no necesitan
educacion sexual) y cinco a creencias positivas (ej. Es natural las personas con
DI se masturben), cuya opcién de respuesta fue una escala Likert con valores de
1 (Muy en desacuerdo) a 4 (Muy de acuerdo), el indice de consistencia interna
de la prueba fue de 0.83.

f) Expectativas hacia la comunicacion: Para medir dicha variable se emplearan
siete reactivos, cuatro de ellos correspondian a expectativas positivas (ej. Si
hablo con él/ella sobre temas de sexualidad sé que me entendera) y tres
reactivos a expectativas negativas (ej. Hablar con él/ella sobre temas de
sexualidad le incitara a tener relaciones sexuales), la opcion de respuesta es en
escala Likert, utilizando los mismos valores referidos anteriormente, (a=0.81).
g) Autoeficacia: Con la finalidad de obtener informacion sobre la autoeficacia
percibida para hablar con sus hijos sobre diversos temas de sexualidad, se les
preguntara si se sienten seguros de hablar con ellos sobre 17 temas especificos
(ej. Cambios fisicos que ocurren durante la adolescencia, qué es el noviazgo,
como usar un condon). Cada pregunta se contesta si 0 no. Finalmente se

obtendra un indicador numérico al sumar los temas sobre sexualidad que hayan
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abordado con sus ellos. El instrumento tiene un indice de consistencia interna
igual a 0.87.

h) Formas de comunicacién: Se les preguntard la forma en qué se comunican
con la persona con DI, las opciones de respuesta fueron: a) De manera verbal,
podemos mantener una conversacion; b) Principalmente con frases cortas, tiene
un lenguaje limitado; c) Con gestos, no habla; d) Otra.

i) Comunicacion sobre sexualidad: Se les preguntard si alguna vez han hablado
con ellos sobre 17 temas referentes a sexualidad. Al igual que en el instrumento
de autoeficacia, cada pregunta se contesta si 0 no, y al final se obtendra
indicador numérico al sumar los temas sobre sexualidad. La consistencia interna
del instrumento fue de 0.89.

j) Estilos de crianza: Se utilizara el instrumento desarrollado por Fuentes, Motrico
y Bersabé (2001). El cual esta constituido por dos escalas. La primera de ellas
es la Escala de Afecto (EA), la cual estd conformada por dos factores: Afecto-
Comunicacion y Critica (rechazo de los padres hacia sus hijos), cada una con 10
reactivos y con formato de respuesta Escala Likert de cinco puntos 1 (Nunca) a
5 (Siempre). La segunda es la Escala de Normas y Exigencias (ENE) esta
constituida por 28 reactivos que permite identificar cuatro estilos parentales: 1.
Estilo democratico, 2. Estilo autoritario, 3. Estilo permisivo y 4. Estilo Negligente.
K) Practicas de esterilizacion: Se les preguntara a los padres si han realizado a
sus hijos una operacion para evitar que puedan procrear. En el caso de los hijos
varones, una vasectomia, y en el de las mujeres, una ligadura de trompas. En
caso de que respondan de manera afirmativa, se les preguntara si tomaron en
cuenta la opinidén de sus hijos para realizarla y se les pedira que escriban las

razones que los llevaron a tomar esa decision.
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En el caso de las personas con DI que participen en esta investigacion se
disefiaran un par de instrumentos con disefio accesible y de facil comprension
que permitan evaluar los conocimientos sobre sexualidad y las habilidades
sociales que poseen los participantes. El instrumento de conocimientos sobre
sexualidad tendra como antecedente el trabajo realizado por de Kijak (2013), el
desarroll6 un cuestionario aplicado en forma de entrevista para recabar
informacion sobre el nivel de conocimientos de personas con DI sobre: 1. Partes
privadas del cuerpo, 2. Inseminacién, 3. Embarazo, 4. Alumbramiento y 5.
Métodos anticonceptivos. Para generar una mayor comprension por parte de los
participantes, en las preguntas se empleaban objetos e imagenes. El instrumento
permitia ubicar el nivel de conocimientos en los siguientes niveles: bajo, medio y
alto. Para la evaluacion de las habilidades sociales, se planea emplear una serie
de situaciones sociales, en las cuales el participante debera elegir el
comportamiento adecuado para cada situacion. Para el disefio y elaboracién de
este par de instrumentos se emplearan recursos audiovisuales con el propésito
que puedan ser respondidos facilmente por los participantes.

Procedimiento
Pre Test.
La persona con DI y su familiar que deseen patrticipar en el estudio deberan
responder los instrumentos de evaluacion. Se emplearan tanto formularios de
Google como los cuestionarios de la plataforma Moodle la cual incluye la
posibilidad de incorporar imagenes en las preguntas y respuestas. Ambas
opciones también pueden ser empleadas desde dispositivos tactiles y moviles

(como tabletas o teléfonos celulares) para facilitar la recogida de datos.
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Intervencion.

La fase de intervencion estara conformada por la imparticion del programa de
intervencion a los participantes en una modalidad a distancia. Para ello, el
programa original se adaptara y ajustara para crear un curso en una plataforma
(Learning Management System, LMS) Moodle version 3.9. A través de esta
plataforma se gestionara el curso a través de secciones separadas de acuerdo
con los temas a abordar, en cada tema se publicaran las actividades (envios de
tarea, portafolio de evidencias), los recursos (videos, lecturas, audios,
infografias, etc) y las evaluaciones.

El programa original estd constituido por 10 sesiones, distribuidas
semanalmente, con una duracion de dos horas cada una. El objetivo general del
programa de intervencién estd encaminado a proporcionar conocimientos y
habilidades a los padres para que se comuniquen con sus hijos sobre 17 temas
de sexualidad (por ejemplo: Qué es el noviazgo, como usar métodos
anticonceptivos, como prevenir las ITS y el VIH/SIDA y como usar un condon. El
programa estd fundamentado en el aprendizaje estructurado propuesto por
Goldstein (1973), el cual alude a la conjuncion sistematizada de cuatro técnicas
para el cambio conductual: el modelamiento, el juego de roles (ensayo
conductual), la retroalimentacion (reforzamiento social) y el entrenamiento para
la transferencia.

Desde esta aproximacion es importante, en primer lugar, brindar a los
participantes informacion sobre los temas de interés, y también acompanar dicha
informacion con actividades que garanticen el desarrollo de habilidades
conductuales. Por ello, en todas las sesiones se proporciona a los padres

informacion mediante exposiciones y a traves de videos, que se acompafnan con



30

diversas estrategias, tales como preguntas de comprobacién para garantizar que
los asistentes asimilen correctamente la informacién. Posteriormente, se modela
a los padres la manera en que ellos pueden entablar una conversacion con sus
hijos, sobre cada temética en cuestion, para lo cual usaran diversos materiales
didacticos y videos, de este modo, ademas de los recursos verbales, los padres
tienen a su disposicion otros elementos de apoyo para transmitir la informacién
a sus hijos. Los videos de apoyo que se les proporcionan a los padres satisfacen
las siguientes caracteristicas: duracion corta (menos de cinco minutos),
privilegiar el canal visual, con imagenes que facilitaran la adquisicion de la
informacion. Posteriormente, los padres tienen que poner en practica lo que se
les ha modelado previamente, y reciben retroalimentacion sobre su ejecucion. Al
final de cada sesidn, se les asignan tareas cuyo propdsito es que repliquen las
conductas entrenadas en la sesion, pero esta vez con sus hijos y en su hogar.
En la siguiente sesion, los padres describen su experiencia con la tarea y se les
proporciona retroalimentacion.

La adaptacion del programa original para su implementacion pertinente
para la ensefianza en linea y a distancia, estara regida bajo los cinco principios
del modelo de Merrill (2007), que contara con un portafolio de evidencias para
realizar lo siguiente:

Principio 1. Centrar la instruccion en un problema relevante. En este
sentido se presentaran casos y problemas similares a los que la poblacion
objetivo se enfrentan en su vida cotidiana. Para ello se tomaran en cuenta
recursos graficos como videos, historietas, podcast que permitan transmitir el
problema o caso a los participantes, lo cual estara disponible en la plataforma

LMS.
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Principio 2. Activacién del conocimiento previo. Para este proyecto se
plantea el trabajo por diadas, en las cuales entre los integrantes exploren como
han resuelto estos problemas anteriormente o como le harian para resolverlo
puesto que activar el conocimiento previo prepara para recibir el conocimiento
nuevo. Una forma tecnolégicamente posible de realizar esta interaccion es a
través de foros y chats y documentos colaborativos dentro del LMS.

Principio 3. Demostracién. En este caso una vez que han explorado lo
que saben en diadas se demostrard cémo resolver el problema inicial o como
aplicar el conocimiento en los casos mostrados. En este punto es importante
utilizar todos los medios posibles mencionados anteriormente y que estaran
disponibles en la plataforma LMS (videos, imagenes, grabaciones, etc.), lo cual
ademas sera enlazado a su portafolio de evidencias.

Principio 4. Aplicacion. En diadas nuevamente podran intentar la
aplicacion de los conocimientos demostrados en el principio 3. Para este caso el
apoyo del par es importante, pero también los investigadores, que fingiran en
todo momento como facilitadores del curso, estaran al pendiente de la aplicacion
del conocimiento. Para ello se sugieren envios de actividades al portafolio de
evidencias y también videoconferencias.

Principio 5. Integracién. En este Ultimo principio se solicita a los
participantes que demuestren sus conocimientos aplicandolos en una situacion
real, también pueden mostrarla a los facilitadores del curso y recibir asi
retroalimentacion inmediata de su ejecucion. Para esto se puede emplear
videoconferencias y grabaciones realizadas por los participantes, las cuales

estarian disponibles en el portafolio de evidencias.
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Para que el programa de intervencién resulte eficaz bajo esta modalidad
a distancia, es muy importante que, los participantes sepan como utilizar el
programa, para ello se elaborara un video tutorial en el que se explique de
manera clara y sencilla la manera de usarlo. Se busca evitar que el uso del
programa resulte dificil y no sea un motivo de desercion.

Post Test.
La fase de post test tendra lugar al finalizar el programa de intervencion. En
ambos casos, tanto los jovenes con DI como su familiar deberan de responder
los instrumentos de evaluacién descritos con anterioridad.
Consideraciones Eticas
La intervencion psicolégica via Internet se debe de regir por los mismos
lineamientos éticos que la modalidad presencial. La American Psychological
Association (APA) establece ocho directrices indispensables para el disefio y
aplicacion de este tipo de programas: 1) Competencia del psicélogo: el
profesional ha de contar con formacion necesaria para el uso de las tecnologias
y su impacto potencial en los usuarios, 2) Estdndares de proteccion en la
prestacion de servicios: ha de garantizarse la atencion ética y profesional durante
todo el proceso, 3) Consentimiento informado: debe ser documentado y ofrecido
a los usuarios, abordando puntos relevantes del servicio ofrecido, 4)
Confidencialidad de datos e informacién: proteger los datos de los usuarios e
informar los posibles riesgos de confidencialidad por el uso de las tecnologias,
5) Seguridad y transmision de datos: garantizar la proteccion de los datos de los
usuarios en las plataformas y servicios empleados y evitar la divulgacion de
estos, 6) Eliminacion de datos, informacion y tecnologias: el psicélogo ha de

deshacerse de los datos, siguiendo los lineamientos para la destruccion segura
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de éstos, una vez terminado el proceso, 7) Pruebas y evaluacion: tener en cuenta
factores externos que comprometan la evaluacion y adaptar los instrumentos a
modalidad en linea, manteniendo sus propiedades psicométricas, 8) Practica
interjurisdiccional: cumplir con las leyes y normativas vigentes en el pais (Macias
& Valero, 2018).

De conformidad con lo anterior, las personas que participen en esta
investigacion recibiran un formato de consentimiento informado al inicio del
estudio. En el caso de las personas con discapacidad se hara un video en el que
se les expligue de manera sencilla el objetivo de la investigacion, el caracter
anonimo, confidencial y voluntario de su participacion. Por su parte, el familiar
recibira por escrito un formato de consentimiento informado en el que se le
explicara el objetivo de la investigacion, la importancia de su colaboracion, se le
daré a conocer las actividades que se realizaran, asi mismo se enfatizara en el
caracter anénimo y confidencial de las respuestas que proporcionen a lo largo
del estudio. Dado que es indispensable garantizar el anonimato vy
confidencialidad de la informacion proporcionada por los participantes, se
disefiara una estrategia que permita identificar la diada persona con DI y su
familiar.

El proyecto serda sometido a dictamen ante la Comision de Etica de la
Facultad de Estudios Superiores lztacala antes de iniciar las actividades de

investigacion.

Reporte especifico de investigacion
El presente reporte forma parte de la investigacion antes mencionada y se inserta

en la primera fase, que corresponde a la pre evaluacion a personas con



34

discapacidad intelectual. En la cual, se buscaba evaluar el constructo de
habilidades sociales, mismo que se modific6 al constructo de habilidades
socioafectivas después de una revision mas amplia de la literatura.

En ese sentido, el trabajo esta dividido en dos partes: el marco tedrico y
la investigacion empirica. La primera de estas es la revision literaria de la variable
a medir, asi como una indagacién profunda de la discapacidad intelectual,
incorporando estas a la dimension de la sexualidad humana. Asi pues, el
Capitulo 1 describe qué es la discapacidad intelectual, cuales son sus
caracteristicas, etiologia y su prevalencia en México y en el mundo.

El Capitulo 2 abarca de forma general la sexualidad humana y cuales son
sus componentes, para asi aterrizar en la sexualidad de las personas con
discapacidad intelectual, los mitos y creencias alrededor de esta y el papel de la
sociedad que impacta en las vivencias de estas personas. Asi también, se habla
sobre los derechos sexuales y reproductivos, las consecuencias del acceso
limitado a estos, y también sus vulneraciones. Finalmente, se aborda el papel de
la educacion sexual como un factor de proteccibn ante la violencia y
discriminacion.

Consecuentemente, en el Capitulo 3 se detalla qué son las habilidades
socioafectivas, su papel dentro de la sexualidad en general y de las personas
con discapacidad intelectual. De igual forma, en este capitulo se detalla la
importancia de incorporar esta variable dentro de los programas de educacion
sexual y para ello, la importancia de generar instrumentos de medicion que
permitan su evaluacion. En seguida, se habla acerca de la relevancia que
adquiere el uso de la tecnologia para la creacion de estos instrumentos,

consecuencia de los avances sociales y ante el COVID-19; pero también, para
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la existencia de formatos accesibles que permitan la inclusion de las personas
con discapacidad intelectual.

La segunda parte del trabajo es la investigacion empirica conformada por
cuatro capitulos. El Capitulo 4 detalla el planteamiento del problema, pregunta
de investigacion, justificacién y objetivos. Después de esto, el Capitulo 5 describe
el método utilizado en el presente reporte para la construccion del instrumento
en forma de cuestionario y el proceso de su pilotaje. Posteriormente, el Capitulo
6 muestra cuéles fueron los resultados encontrados durante la aplicacion del
pilotaje y de qué forma estos fueron tomados en cuenta para la creacion de una
version final del cuestionario. Finalmente, el Capitulo 7 corresponde a la

discusién y conclusiones de todo lo obtenido.
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Capitulo 1. Discapacidad intelectual

La discapacidad intelectual (DI) es una condicion presente en un gran numero
de personas. Esta, forma parte de los trastornos del neurodesarrollo y configura
el comportamiento de las personas quienes la poseen dentro de los diferentes
contextos en los que se desenvuelven. Del mismo modo, estos comportamientos
tienden a generar limitaciones de funcionalidad a partir de diversas barreras
fisicas y sociales que son producidas a nivel cultural.

En este capitulo se abordard la definicion de discapacidad intelectual y los
cambios que el término ha ido sufriendo a lo largo del tiempo en la sociedad,;
ademas, se describirdn cuales son las caracteristicas y tipos de la discapacidad
intelectual. Posteriormente, se hablara sobre la etiologia de esta condicion
tomando en cuenta diferentes dimensiones que van desde la genética hasta
factores ambientales. Mas adelante se expondran los datos acerca de la

prevalencia en México y en el mundo.
1.1 Definicion

El término “discapacidad intelectual” tiene un gran recorrido historico, ya que ha
evolucionado al mismo tiempo que la sociedad y el uso del lenguaje. Por ejemplo,
en la antigua Grecia, las personas con discapacidad (PcD) eran sacrificados a
los dioses por ser considerados débiles, aunque no se tienen registros de una
definicion establecida. Tiempo después, en Roma, a las personas con
discapacidad intelectual (PcDI) se les denominaba furiosis 0 mente captus a
razon de ser vistos como personas “locas” e inutiles (Hernandez, 2015; Padilla,

2010).
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Posteriormente, en la Edad Media, época de fuertes influencias
eclesiasticas, o catodlicas, se pensaba que cualquier tipo de discapacidad era
“‘embrujo”, con lo que se pensaba también que esta condicion era a causa de
aspectos demoniacos, asi que era comun que las PcDI fueran sujetos de
exorcismos, encierros injustificados e incluso de asesinatos. (Padilla, 2010;
Ramirez, 2015).

Para el siglo XVII, la percepcion hacia el concepto de personas con
discapacidad intelectual no cambi6é mucho, ya que comiunmente eran encerrados
y considerados como criminales o inutiles. A pesar de que el concepto no
cambid, si hubo un cambio en la visidn que se tenia de esta condicion, visto que,
para este punto de la historia, se creia que las personas no eran las causantes
de ese estado. Un siglo después era normal utilizar el término “idiotismo” para
aludir a esta condicion; fue Esquirol quien definié dos grados de profundidad: la
“‘imbecilidad” y la “idiotez”, siendo esta ultima mas grave (Gomez-Ferrer, Padilla,
2010; Rey et al., 2016; Ruiz & Fernandez, 2006).

Como puede verse, a pesar de que poco a poco se estaba articulando una
nomenclatura para referirse a este estado, todos los conceptos eran mas bien
peyorativos. Por ello, en el siglo XIX se dej6 de ver a la discapacidad intelectual
como un estado de locura e inutilidad y se empez6 a abogar por considerarse
una enfermedad, aunque la situacion de discriminacién no cambi6 en la sociedad
(Padilla, 2010; Rey et al., 2016). Es en este siglo donde Kraepelin introduce la
palabra “oligofrenia”, que hace referencia a oligo=poco y frenos=inteligencia (De
los Milagros & Blanco, 2014).

Debido a esto, la definicion de las personas con discapacidad paso a ser

biologicista y enfocada en deficiencias. Ya en aflos mas recientes y con la
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aparicion de las pruebas psicométricas, el término referido hacia estas personas
oscilaba entre minusvalia psiquica y retardo o retraso mental (De los Milagros &
Blanco, 2014; Verdugo, 1994). Con lo cual, el estigma asociado a estas personas
se reafirmaba y termind atracando al concepto a una posicion todavia peyorativa
y negativa. Por ello, las diferentes designaciones del término iban desde
“subnormalidad”, “deficiencia mental”, “nifios anormales”, “minusvalia psiquica”,
etc. (De los Milagros & Blanco, 2014; Gémez-Ferrer et al., 2006).

Ya para el siglo XX, y con la llegada de los diversos manuales
diagnodsticos, se comenzo a utilizar de manera oficial el término “retraso mental”,
el cual, en la ultima década, es considerado como obsoleto y despectivo, esto
con razoén de que se enfoca en la problematica de la persona, es decir, se focaliza
en la psicopatologia. Después de una larga serie de cambios, en la actualidad
se aboga por el término “discapacidad intelectual”, el cual también ha sido sujeto
a diversos andlisis desde diversas disciplinas, como la medicina, la biologia, la
psicologia y la pedagogia (De los Milagros & Blanco, 2014; Peredo, 2016).

En otras palabras, la definicion de esta condicion ha sido considerada a
partir de diferentes modelos a lo largo de la historia, siendo en un primer
momento concebida desde una perspectiva religiosa; y posteriormente, desde
un modelo médico centrado en las deficiencias, el cual segun Hernandez (2015)
es un modelo paternalista que omite los factores ambientales asociados a la
discapacidad y que al mismo tiempo es un modelo que percibe a las personas

con discapacidad como enfermos.

Con el paso del tiempo, llegd el modelo social que buscé terminar con la
vision cuadrada del modelo médico y puso la mirada en los factores externos a

la persona que atribuian valor a la discapacidad, viéndola entonces como



40

“resultado de las relaciones sociales” (Hernandez, 2015, p. 49). Sin embargo, al
darle Unicamente importancia a factores relacionales se comenzo a cuestionar
la falta de evidencia médica en el término. Finalmente, el modelo biopsicosocial
surgid como la union entre ambos modelos, tomando en cuenta todas las
dimensiones de la salud (biologica, individual y social), y que, ademas, en la
actualidad busca definir la discapacidad a partir de una vision de derechos
humanos (De los Milagros & Blanco, 2014; Hernandez, 2015).

No obstante, se ha llegado a un consenso sobre la visién hacia la
discapacidad intelectual, la cual, siguiendo a la Comisibn de Politica
Gubernamental en Materia de Derechos Humanos (CPGMDH, 2016) debe verse
como un concepto que “evoluciona y que resulta de la interaccién entre las
personas con discapacidad y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (p. 11).

De este modo, existen una gran variedad de definiciones dadas por
diversos autores y que contemplan diferentes elementos para su concepcion; por
ejemplo, para la CPGMDH (2016), la discapacidad intelectual es:

Un tipo de discapacidad que se caracteriza por limitaciones significativas

tanto en funcionamiento intelectual razonamiento, planificacion, solucion

de problemas, pensamiento abstracto, comprension de ideas complejas,
aprender con rapidez y aprender de la experiencia como en conducta
adaptativa conceptuales, sociales y practicas, que se han aprendido y se

practican por las personas en su vida cotidiana (p. 12).
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Por otra parte, la American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD) (como se citd en Rey et al., 2016) define a la discapacidad
intelectual como:

Un estado individual que se caracteriza por presentar limitaciones

significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta

adaptativa, tal y como se manifiesta en las habilidades adaptativas

conceptuales, sociales y practicas, y por ser originada antes de los 18

afos (p. 13).

En cambio, para el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (DSM-V) (como se cité en Morrison, 2014), la discapacidad intelectual
es un trastorno del desarrollo, es decir, que se desarrolla en la infancia y que se
caracteriza por “una deficiencia fundamental en su capacidad para pensar y el
aprendizaje general” (p. 20). Ademas, incluye en la concepcién del término la
dificultad para adaptarse a diferentes contextos, con lo que resulta similar a las
definiciones presentadas por otras organizaciones y autores.

Asi mismo, Moreno y Yafiez (2016) definen a la discapacidad intelectual
como: “un trastorno del desarrollo que se caracteriza por una limitacion en el
funcionamiento intelectual que provoca alteraciones en la funcionalidad y en el
comportamiento adaptativo” (p. 122). Todo esto demuestra que Ila
conceptualizacion de la discapacidad intelectual no cuenta con una Unica
definicion debido a la evolucion del termino y los diversos enfoques con los que
puede ser estudiada.

A pesar de ello, se ve reflejada una avenencia en las definiciones
presentadas por las organizaciones nacionales e internacionales y demas

autores, en donde se observa que en la discapacidad intelectual esta presente
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una limitacion del pensamiento e inteligencia que interfiere con la conducta
adaptativa del sujeto y que, al mismo tiempo, esta interrelacionado con el
contexto en el que la persona se desarrolla (AAIDD, 2011).

Sobre esto, Peredo (2016) sugiere que la discapacidad intelectual puede
definirse a partir de cuatro criterios fundamentales: psicoldgico (disminucion de
capacidades intelectuales), social (dificultad de adaptacién y autonomia
personal), bioldgico (sustrato anatomico y fisiologico) y pedagdgico (dificultad en
el proceso de aprendizaje).

Por lo tanto, las diferentes definiciones que se pueden encontrar en la
literatura contienen en mayor o menor medida alguno de estos criterios para su
concepcion, siendo definida a partir de la limitacion en el funcionamiento
intelectual y en la conducta adaptativa (AAIDD, 2011). Con lo cual, la definicion
de la discapacidad intelectual tiene elementos individuales, biolégicos y sociales

que se relacionan entre si y que dan lugar a una concepcién integral del término.

1.2 Caracteristicas

Las caracteristicas principales de la discapacidad intelectual involucran una
limitacion significativa en el funcionamiento intelectual y en la conducta
adaptativa (AAIDD, 2011, Moreno & Yafez, 2016). La inteligencia es un
constructo complejo que ha sido estudiado y percibido desde distintas formas:
filosofica, pragmatica, operacional y factorial. Existiendo asi, un gran nimero de
teorias que intentan explicarla, las cuales van desde concebir a la inteligencia a
partir del aprendizaje, la creatividad, la medicién e incluso desde la segmentacion
y categorizacién de esta, tal como puede verse en la teoria de las inteligencias
multiples (Ardila, 2011). Pero en general, la definicibn mas apropiada es la

siguiente:
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La inteligencia es un conjunto de habilidades cognitivas y conductuales
que permiten la adaptacion eficiente al ambiente fisico y social. Incluye la
capacidad de resolver problemas, planear, pensar de manera abstracta,
comprender ideas complejas, aprender de la experiencia. No se identifica
con conocimientos especificos ni con habilidades especificas, sino que se
trata de habilidad cognitiva general, de la cual forman parte las
capacidades especificas (Ardila, 2011, p. 100)

En otras palabras, y siguiendo a la AAIDD (como se citd en Grafana,
2017) “es la capacidad de resolver problemas para ajustarse o adaptarse al
medio ambiente” (p. 146) asi como también de razonar. Ademas, es un
componente presente en todas las personas, en mayor o menor medida y puede
cambiar a lo largo de la vida de las personas (AIDD, 2011; Ardila, 2011; Grafiana,
2017).

Por su parte, la conducta adaptativa es el “grupo de habilidades
conceptuales, sociales y practicas aprendidas por las personas para funcionar
en su vida diaria” (AIDD, 2011, p. 44), estos tres elementos, son los que se
utilizan para categorizarla. Estas habilidades son aquellas que permiten que la
persona se desenvuelva en su entorno de manera autonoma y eficaz, teniendo
en cuenta las necesidades individuales, del ambiente y de otras personas; las
areas que la conforman son: comunicacion, cuidado personal, habilidades de la
vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccion,
salud y seguridad, habilidades académicas y funcionales, tiempo libre y trabajo
(Alarcon & Sepulveda, 2013; Aragon & Rodriguez, 2017; Krause et al., 2016).

Ambos conceptos (inteligencia y conducta adaptativa) han sido

estudiados a través de los afios para lograr un mejor diagnostico en esta
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poblacion. Asi pues, para conocer el funcionamiento intelectual de las personas,
ha sido utilizado el coeficiente intelectual (Cl), el cual es una puntuacion que
indica en dénde se coloca una persona respecto a la curva de inteligencia en
comparacion con sus pares (Moreno & Yafiez, 2016). Este valor, es definido por
pruebas de inteligencia como el WISC-R (Wechsler Intelligence Scale for
Children-Revised), cuya prueba mide un valor de ClI total por medio del indice de
comprension verbal (ICV), indice de razonamiento perceptual (IRP), indice de
Memoria de trabajo (IMT) e indice de velocidad de procesamiento (IVP) (Atuesta
& Vazquez, 2009; Falangan & Kaufman, 2012).

Ke & Liu (2017) afirman que el 95% de las personas se encuentran dentro
de un rango de valores entre 70-130, siendo los valores menores aquellos
propios de la discapacidad intelectual; y los que superan estas puntuaciones a
menudo son llamados superdotados o con altas capacidades.

Sin embargo, el uso del coeficiente intelectual ha sido criticado por ser
reduccionista a la hora de comprender condiciones complejas como lo es la
discapacidad intelectual, ya que este simplemente es un valor que compara
puntuaciones estandar en una poblacion y no toma en cuenta otros factores que
resultan importantes a la hora del diagnostico, por ejemplo, la dimension
ambiental. Afadiendo a esto, se ha encontrado que etiquetar en categorias a la
inteligencia puede resultar negativo para las personas que se encuentren por
debajo de los niveles socialmente esperados, e incluso, se ha encontrado que
en algunas ocasiones los puntajes obtenidos no muestran de forma correcta las
deficiencias en su totalidad (Alarcon & Sepulveda, 2013; Ardila, 2011; Moreno &

Yafiez, 2016).
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En cuanto a la conducta adaptativa, esta también ha sido puesta bajo
observacion debido a una falta de marco referente para su uso en las
evaluaciones y diagndsticos, existiendo un gran numero de instrumentos de
medicion para este constructo, los cuales son diferentes unos de otros. De igual
forma, en la actualidad se hace un gran énfasis en la necesidad de contextualizar
los casos para tener una vision completa de la discapacidad intelectual, en otras
palabras, no basarse Unicamente en medidas o instrumentos de medicidn sin
tomar en cuenta el ambiente en el que se desarrolla la persona (Alarcon &
Sepulveda, 2013; Aragon & Rodriguez, 2017).

Con todo esto, queda claro que si bien el Cl y la conducta adaptativa son
valores controversiales, ya que pueden resultar limitantes por si solos a la hora
de diagnosticar a las personas con discapacidad intelectual, e incluso Alarcon y
Sepulveda (2013) afirman que no deben ser tomados como Unicos valores para
diagnosticar, estos han ayudado a categorizarla en cuatro niveles, los cuales, al
mismo tiempo, tienen caracteristicas especificas en referencia a las limitaciones

intelectuales y la conducta adaptativa.

1.2.1 Discapacidad Intelectual Leve

Las personas con este nivel de DI son aquellas que punttan entre 50-70 de Cl y
se caracterizan por lograr un comportamiento adaptativo y lenguaje adecuados,
aunqgue este ultimo tiene un matiz inmaduro al igual que la alfabetizacion; de
igual forma, existe inmadurez en las relaciones sociales, tienen problemas en la
identificacion y expresion de emociones, asi como también en la comprension
del riesgo en diferentes situaciones. Sin embargo, pueden llegar a tener un gran

nivel de autonomia con entrenamiento conductual en actividades como el
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autocuidado, mantenimiento del hogar, entre otras (Ke & Liu, 2017; Moreno &

Yaiiez, 2016).

1.2.2 Discapacidad Intelectual Moderada

Esta sefialada en las personas que punttan entre 35-50 en el Cl. Se distinguen
por ser personas que necesitan ayuda constante en actividades de la vida
cotidiana, tienen rezagos académicos en comparacion con sus compaferos de
edades iguales (puede observarse desde la etapa preescolar) ya que se
desarrollan con lentitud en el &mbito académico; asi mismo, tienen dificultades
en el area social debido a las limitaciones en el lenguaje y la alfabetizacion,
siendo este menos complejo que el de las personas con su misma edad. En ese
sentido, el juicio social y la capacidad para tomar decisiones son limitados,
haciendo que sus padres se vuelvan los cuidadores de estas personas para

algunas actividades de su dia a dia (Ke & Liu, 2017; Moreno & Yarfez, 2016).

1.2.3 Discapacidad Intelectual Grave

Se define esta categoria en las personas que tienen un CI entre 20-35 y que
muestran retrasos en todos los aspectos del desarrollo, de igual forma, estas
personas muestran habilidades conceptuales muy limitadas, el lenguaje y la
alfabetizacién son muy escasos ya que tienen poca comprension del lenguaje
escrito en vocabulario y gramatica, siendo el lenguaje que utilizan mas social que
explicativo. Sin embargo, son capaces de comunicarse y de cuidar de si mismos
con gran apoyo a largo plazo y pueden realizar trabajos que consistan en tareas

sencillas y rutinarias bajo supervision (Ke & Liu, 2017; Moreno & Yafiez, 2016).
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1.2.4 Discapacidad Intelectual Profunda

En las personas con discapacidad intelectual profunda el Cl es menor a 20, entre
sus caracteristicas se encuentran que sus habilidades conceptuales hacen
referencia al mundo fisico y no a procesos simbdlicos, existiendo entonces una
habilidad de comunicacién reducida e incluso en algunos casos imposible. Del
mismo modo, su capacidad para expresar emociones es limitada y regularmente
se hace a través del lenguaje no verbal por gestos. Debido a que suelen tener
imposibilidades motrices y por sus alteraciones conceptuales, es comun que
estas personas requieran ayuda de sus cuidadores en todos los @mbitos de su

vida (Ke & Liu, 2017; Moreno & Yafez, 2016).

1.3 Etiologia

Existen varias causas generadoras de discapacidad intelectual, que van desde
lesiones, infecciones y factores genéticos, Peredo (2016) afirma que el nUmero
asciende a méas de 250 causas, y que, en el 40% de los casos no se establece
alguna razén. Las posibles causas de la discapacidad intelectual pueden
dividirse en tres grupos: genéticos, organicos y ambientales, pero esto no quiere
decir que solo exista una causa, ya que, en muchos casos, estas suelen cruzarse
entre si (Ke & Liu, 2017).

En muchas ocasiones, el origen de la discapacidad intelectual suele estar
asociado a anormalidades cromosémicas, ya sea en el numero y/o morfologia
de estos, siendo las causas mas frecuentes el sindrome de Down, en donde se
produce una copia del cromosoma 21, y el sindrome de fragil X, originado por

una mutacién en el cromosoma X. Ambos, han demostrado ser el motivo méas
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comun de la DI hereditaria, ya que las copias mutadas suelen aumentar con cada
generacion (Grafiana, 2017; Ke & Liu, 2017; Moreno & Yafez, 2016).

Por otra parte, hay factores ambientales que también pueden
desencadenar DI, como la deficiencia de yodo o &cido félico en la etapa prenatal,
desnutricion grave en el embarazo, exposicién prenatal a agentes toxicos como
plaguicidas o radiacion, consumo de sustancias en el embarazo, infecciones en
la etapa prenatal como rubéola o VIH, hipoxia en el nacimiento, parto
complicado, nacimiento prematuro, exposicién a plomo en la primera infancia,
baja estimulacion en la primera o segunda infancia, etc. (Ke & Liu, 2017; Moreno
& Yafez, 2016; Peredo, 2016).

De igual forma, la DI puede ser causada por otros factores bioldgicos
como defectos en la formacién de redes neuronales, defectos en la formacion de
la plasticidad cerebral, traumatismos craneoencefalicos, entre otros (Moreno &
Yafez, 2016; Peredo, 2016). En definitiva, existen varios factores que estan
interrelacionados en la etiologia de la discapacidad intelectual, con lo cual resulta
importante conocer todos aquellos que estan involucrados en las distintas etapas

de la primera infancia, ya sea desde la prenatal, la posnatal o la perinatal.

1.4 Prevalencia en México y en el mundo

La prevalencia es una medicidn en epidemiologia que determina la
proporcion de personas con ciertas condiciones (ya sea enfermedad,
padecimiento, etc.) en comparacién con la poblacion total al momento de ser
evaluada (Fajardo, 2017). A nivel mundial, Ke & Liu (2017) estimaron que la
prevalencia de la discapacidad intelectual oscila entre el 1% al 3%, siendo mayor
en el caso de los hombres que en las mujeres sin importar la edad. Ademas,

reiteran que la DI es mayor en paises de ingresos bajos en comparacion con los
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paises desarrollados; y de igual forma, aseguran que se presenta mas en lugares
rurales que en asentamientos urbanos. Esto ultimo se ve reflejado en paises
latinoamericanos, como lo es el caso de México, en donde Marquez et al. (2011)
aseguran que la prevalencia es cuatro veces mayor debido a la desnutricién,
infecciones, complicaciones en el embarazo y en la etapa prenatal, etc.

Para México, la Secretaria de Desarrollo Social (SEDESOL, 2016) estima
que, aproximadamente, mas de 520,000 personas viven con esta condicion.
Siendo mayor la prevalencia en el caso de los hombres (7.1%) que en las
mujeres (6.5%). Sin embargo, los ultimos datos obtenidos se remontan al 2016,
y en los ultimos afios no ha habido un censo que describa esta prevalencia, ya
que el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2020) no consideré
a la discapacidad intelectual per se en sus datos recabados, y Unicamente
declar6 que existen 1,590,583 personas con algun problema o condicién mental.
Con lo cual, surge la necesidad de ubicar y visibilizar los casos de discapacidad

intelectual a lo largo del pais y por estado.

1.4 Conclusiones

En definitiva, la discapacidad intelectual es una condicion que ha tenido un gran
namero de cambios respecto a su definicidn, y por ende, a su percepciéon en la
sociedad. De igual forma, estos cambios han contribuido a que en la actualidad
esté definida de manera diversa entre las distintas disciplinas, aunque
manteniendo una linea dirigida hacia la limitacibn en el funcionamiento
intelectual y en la conducta adaptativa.

En relacion con la clasificaciéon de los tipos de DI, pudo observarse que
existe una limitacion sobre el uso del Cl para catalogar cada uno de los tipos de

discapacidad, con lo que queda claro que mas alla de diagnosticar a través del
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puntaje de coeficiente intelectual, se deben tomar en cuenta las habilidades,
competencias y conductas adaptativas de las personas con discapacidad
intelectual, siempre tomando en cuenta el ambiente en donde se desenvuelve la
persona. Asi mismo, la discapacidad intelectual debe ser catalogada a partir de
una integracion de elementos que permitan definir aspectos bioldgicos,
psicoldgicos y sociales.

Finalmente, es importante hacer una mencion sobre la falta de datos
estadisticos acerca de esta poblacién en México, debido a que no existen datos
recientes que demuestren cuanta cantidad de personas se encuentran viviendo
con discapacidad intelectual, lo que resulta limitante a la hora de conocer y
comprender este fendmeno para poder crear conocimiento.

Asi pues, este capitulo mostré una vision general sobre la discapacidad
intelectual y sus caracteristicas mas importantes, poniendo énfasis en la
necesidad de tener una visién que incluya aspectos bioldgicos, psicolégicos y
sociales, asi como de entender que la DI es una condicién y no debe ser vista
como enfermedad que necesite ser curada. Esto Ultimo, es una base para
comprender el tema de la sexualidad en esta poblacién, ya que esta rodeada de
mitos y falsas creencias que determinan esta dimensién de su vida. En el
siguiente capitulo se abordara con profundidad este aspecto de vital importancia

en la vida de las PcDI.
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Capitulo 2. Sexualidad en personas con discapacidad

intelectual

La sexualidad es un componente presente en la vida de todo ser humano, forma
parte de todas las etapas de vida de una persona e involucra elementos més alla
de la genitalidad o relaciones sexuales. En si misma, la sexualidad es una
tematica tabu en las sociedades contemporaneas, por lo que hacer referencia de
esta en personas con discapacidad intelectual resulta bastante complejo, debido
a diversos mitos y creencias que la rodean. A pesar de ello, esta tematica cuenta
con caracteristicas especificas para esta poblacion, por lo que su abordaje es
concreto.

En este capitulo se abordara en primera instancia la definicion de
sexualidad humana y qué elementos la componen. Esto, dara pie a hablar de lo
que ocurre con las PcDI, aclarando las limitaciones fisiolégicas y sociales que
atraviesan la sexualidad, las consecuencias de estas limitaciones en la libre
expresion de esta y cuales son los beneficios de hablar acerca de una educacion

sexual integral en esta poblacion.

2.1 Definicién de la sexualidad humana

Al ser un concepto dinamico, al igual que el de discapacidad intelectual, la
definicion de la sexualidad ha ido evolucionando a lo largo del tiempo y puede
tener vertientes dependiendo la rama con la que se estudia. Para Rathus et al.
(2005), la sexualidad refiere a todas aquellas maneras que tienen los humanos

de ser, vivir y expresarse como seres sexuales.
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Afadiendo a esta definicion, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,

2010) ha esclarecido que la sexualidad es:

Un aspecto central del ser humano que esta presente a lo largo de su vida.
Abarca el sexo, las identidades y los roles de género, la orientacion
sexual, el erotismo, el placer, la intimidad y la reproduccion. Se siente y
se expresa a través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias,

actitudes, valores, comportamientos, practicas, roles y relaciones (p. 3).

Asi mismo, explica que estas dimensiones que forman parte de la
sexualidad pueden no estar presentes y expresarse en todo momento, como
puede ser el caso del erotismo o la reproduccion (OMS, 2010). En suma, la
sexualidad humana es un aspecto que esta presente a lo largo de la vida de
todas las personas, sin importar que estas tengan discapacidad o no; esto debido
a que es un elemento inherente al ser humano en general y no puede separarse
de este. Y que, al mismo tiempo, cuenta con componentes que forman parte de
todos los individuos.

El término sexo, esta denominado como “el conjunto de caracteristicas
bioldgicas de un organismo que permiten diferenciarlo como portador de uno u
otro tipo de células reproductoras/gametos (6vulos o espermatozoides) o de
ambos” (De Juan & Pérez, 2007, p.168). La diferenciacion sexual se da por
medio de tres etapas secuenciales: la primera es el sexo genético o
cromosoémico, la segunda corresponde a una determinacion sexual gonadal que
encamina a la diferenciacién de ovarios o testiculos y la tercera corresponde a
una diferenciacién somética por el tracto y los genitales externos (De Juan &

Pérez, 2007; Diaz & Merchant, 2017).
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Normalmente se reconocen como sexos a las hembras y a los varones;
sin embargo, hay una tercera categoria sexual, la cual refiere a la
intersexualidad, que es una condicion en donde se nace con caracteristicas de
ambos sexos, ya sea a nivel genético, somético o gonadal (Diaz & Merchant,
2017; Fausto-Sterling, 2006).

En contraste, el género es un constructo complejo rodeado de valores
culturales. Para Lamas (1997) es “una construccion simbdlica, establecida sobre
los datos bioldgicos de la diferencia sexual” (p. 12), el cual es el resultado de las
normas culturales sobre el comportamiento de los hombres y las mujeres, es
decir, el género viene dado por los aspectos socioculturales atribuidos al sexo y
son separados en las categorias: femenino y masculino (Consejo Nacional para
Prevenir la Discriminacion [CONAPRED], 2016; Gomez, s/f).

Con esto en mente, cuando se habla de identidades como elemento de la
sexualidad humana, se alude a la vivencia que tiene cada persona respecto a su
género, en otras palabras, es la forma en la que una persona se vive y se
reconoce; puede corresponder, 0 no, al sexo asignado al nacer (CONAPRED,
2016). Y, por su parte, los roles de género son todos aquellos papeles que asume
una persona con relacion a lo femenino y a lo masculino, por ejemplo, una mujer
puede asumir el papel de ama de casa y un hombre el papel de trabajador
(CONAPRED, 2016).

Asi mismo, dentro de la sexualidad se encuentra presente la orientacion
sexual, la cual es definida por la CONAPRED (2016):
La capacidad de cada persona de sentir una atraccion erotica afectiva por

personas de un género diferente al suyo, o de su mismo género, o de mas
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de un género o de una identidad de género, asi como la capacidad de

mantener relaciones intimas y sexuales con estas personas (p. 28).

Entre las orientaciones sexuales mas conocidas se encuentra la
heterosexualidad, homosexualidad, lesbianismo, bisexualidad, etc. Estas, no
estan condicionadas por el género ni por el sexo asignado al nacer.

De igual manera, dentro de la sexualidad, el placer es la capacidad que
tienen las personas de experimentar sensaciones agradables y que abarca los
componentes: sexual y afectivo (Trejo & Diaz, 2017). El placer esta sumamente
relacionado con el erotismo, ya que este Ultimo es la posibilidad de tener
conductas sexuales, y por tanto, de percibir placer, ya sea en la intimidad a nivel
individual o con otras personas (Instituto Chihuahuense de la Mujer [ICHMujer],
2015). Por su parte, la reproduccién es el proceso por el cual dos personas de
sexos diferentes generan nuevos seres vivos mediante la fecundacion (Pefa,
2013).

Finalmente, la sexualidad incluye a la afectividad como elemento
constitutivo de esta; para Fernandez (como se citd en Diaz, 2018): “afecto se
deriva de afficere, es decir, ser afectado por algo, poner a uno en un estado
determinado que implica una modificacion que acontece en el sujeto en razén de
algo externo” (p. 25). Asi pues, la afectividad tiene un componente personal o
individual y uno relacional o externo, ya que es a través de la expresion afectiva
gue las personas generan vinculos con otras personas y con los objetos a su
alrededor (Diaz, 2018).

Al mismo tiempo, Rodriguez et al. (2012) aseveran que el afecto es el
componente mas importante de las emociones y los estados de animo, siendo

este el resultado de la experimentacion de eventos que pueden ser simples o
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complejos y que son percibidos como experiencias positivas/negativas, o
agradables/desagradables. La afectividad, es entonces construida
psicosocialmente debido a que contiene expresiones socialmente codificadas
que permiten o dificultan la adaptacion de las personas en diferentes contextos.

Como puede verse, la sexualidad humana esta conformada por un gran
namero de componentes que permiten que el estudio de esta pueda ser
multidisciplinario y a partir de diferentes enfoques. Sobre esto, Rathus et al.
(2005) aclara que el estudio de la sexualidad tiene diversas partes: bioldgica,
cognitiva, afectiva y social.

La primera, es referida a: “la funcion del cerebro, anatomia y fisiologia
sexual, reproduccién y control de la sexualidad, evolucion biologica del ser
humano y de su sexualidad etc.” (Barriga, 2013, p. 98); mientras que, la segunda
se refiere a los procesos cognitivos presentes en la sexualidad. Por otra parte, el
papel afectivo de la sexualidad humana es aquel que permite la vivencia de
diferentes estados animicos a partir de la experiencia del sujeto consigo mismo
y con los demés (Rodriguez et al., 2012).

Del mismo modo, la sexualidad humana no s6lo esta reducida a una
perspectiva bioldgica, sino que es conducida también por una construccion
cultural que define cuéles son las reglas sexuales; y estas, por consiguiente, van
a cambiar de sociedad en sociedad. Tal y como lo afirma Rodriguez (2016), la
sexualidad en Occidente se ha conformado a partir de una red de definiciones
que atraviesan al cuerpo y que definen las posibilidades de este. Es decir, se

han creado percepciones a partir de los diferentes cuerpos existentes.

2.2 Sexualidad y Discapacidad Intelectual
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En el caso de las personas con discapacidad, como ya se menciond, la
sexualidad es una dimension que también esté presente a lo largo de toda su
vida, al igual que con todas las personas sin discapacidad; debido a que esta, es
una caracteristica del ser humano en general y que no se reduce a los genitales
o al inicio de la pubertad/adolescencia. Caricote (2012) establece que, en las
PcDl, la sexualidad se acerca netamente a los individuos que son considerados
“normales” por la sociedad. Sin embargo, aun en la actualidad es un tema poco
estudiado en vista de los tables que rodean tanto la sexualidad como a esta
poblacion.

Asi pues, las PcDI son capaces de vivir la sexualidad de la misma forma
que todas las personas, pudiendo asi establecer relaciones afectivo-sexuales e
incluso una familia. Sobre esto Ultimo, Caricote (2012) explica que los caracteres
biolégicos estan presentes y se desarrollan de manera normal, y que no seria
causa de la discapacidad el hecho de que no pudieran manifestar conductas
sexuales, mas bien se tendrian que analizar otras razones fisiol6gicas que
pudieran estar perturbando la maduracion fisiolégica sexual, como en el caso de
alguna enfermedad o ciertos medicamentos (Lopez, 2014).

Por consiguiente, en ciertos casos, es probable que no se presenten
manifestaciones sexuales o que solo se presenten algunas muy concretas y
limitadas, tal es el caso de aquellas personas de esta poblacidon que realizan
masturbacion con fines no erodticos sino como estimulacion interoceptiva; es
decir, para la comprension o concientizacion corporal (Caricote, 2012; Lopez,
2014).

Asi pues, en dado caso de que no exista algun factor externo a la

discapacidad, a nivel fisiolégico, no existen obstaculos que pudieran limitar la
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sexualidad de las PCDI, ya que se viven en un cuerpo sexuado que tiene la
capacidad de experimentar emociones y sensaciones (Giner, 2015; Huaiquian et
al., 2018). De igual forma, Azzopardi-Lane y Callus (2014) mencionan que las
PCDI son conscientes de su sexualidad y de cobmo es percibida por los demas.

Sin embargo, Lizamay Pastene (2015) y Meresman (2013), aseguran que
las barreras que condicionan la sexualidad libre y plena de esta poblacion son
las barreras sociales que se encuentran en el entorno (una vez mas, extrinsecas
a la discapacidad). Estas, se expresan en la comunidad por medio de mitos y
falsas creencias que son replicadas con el paso del tiempo, es decir, responden
a la historia social que rodea a la discapacidad, ya sea por desconocimiento,
actitudes negativas hacia esta poblacién y por valores culturales negativos, los
cuales quedan impregnados en la sociedad y determinan de qué forma viviran la
sexualidad las personas pertenecientes a esta misma (Direccion General de
Personas con Discapacidad, 2012; Navarro, 2013).

Esta vision de la sexualidad en las PcDI responde a los modelos con los
que se ha percibido a esta poblacién y a una vision reduccionista de la misma
sexualidad; por ejemplo, el modelo biomédico dejé una huella importante en la
sociedad al haber establecido que la discapacidad intelectual era una
enfermedad, con lo cual, la sexualidad también empez6 a verse como algo malo
0 que debia “curarse”. Por otra parte, el modelo religioso dejo en la sexualidad
las creencias de que producir o producirse placer resulta pecaminoso o
degradante (Direccion General de Personas con Discapacidad, 2012).

Uno de los mitos mas prevalecientes incluso en la actualidad es el hecho
de que la mayoria piensa que las PcDI no tienen sexualidad ni deseo sexual, lo

asocian a la misma condicion de discapacidad (Navarro, 2013), y los ven como
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“nifos eternos”, “inocentes” o “angelitos” e impiden que expresen conductas
sexuales al infantilizarlos (Azzopardi-Lane & Callus, 2014).

De forma contraria, también suele pensarse que la sexualidad aparece
con tintes psicopatolégicos y que es anormal; algunas personas incluso
consideran que las PcDI son libidinosas, que no pueden controlar sus “instintos
sexuales”, que son personas promiscuas y sexualmente agresivas, con lo cual
se hace todo lo posible para evitar hablar del tema de la sexualidad y asi no
despertar sus “necesidades sexuales” (Caricote, 2012; Lizama & Pastene, 2015;
Lépez, 2019; Navarro, 2013; Rodriguez et al. 2006; Rushbrooke et al., 2014).

Como se menciondé anteriormente, la sexualidad de las personas con
discapacidad intelectual esta limitada por los roles sociales que permean los
cuerpos de aquellos que se encuentran dentro de esta poblacion. En ese sentido
el papel de la familia cobra un papel importante para las vivencias de la
sexualidad en esta poblacién, ya que esta es la primera experiencia que se tiene
sobre la sociedad, es decir, es reflejo de ella. En muchas ocasiones, la familia
determina el estilo de vida sexual de las PcDI, ya que es dentro de este entorno
donde aprenden de sexualidad en un primer momento de su vida (Navarro, 2013;
Schwartz & Robertson, 2018).

Por una parte, los padres tienden a ser restrictivos al referirse a estas
tematicas, con lo cual tienden a un método de evitacion; es comun que nieguen
o repriman la sexualidad, y que se sientan angustiados, culpables, asustados e
incluso paralizados. Por consiguiente, es comun que al llegar la etapa de la
adolescenciay la adultez los padres se sientan desesperados por no saber como
enfrentar los cambios que estan viviendo sus hijos (Caricote, 2012; Meresman,

2013).
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Por ello, la “educacion sexual” que normalmente brindan los familiares la
dirigen hacia el NO: no tocarse, no hablar del tema, no tener un noviazgo, no
tener relaciones sexuales y asignarle un valor negativo a todo el tema. Una de
las razones por las cuales ocurre esto, es porque los padres asumen que, al no
hablarles de sexualidad, los adolescentes y adultos estaran menos interesados
en el tema y no buscaran participar en actividades sexuales (Black & Kammes,
2019; Meresman, 2013).

Sin embargo, Rushbroke et al., (2014) afirman que, en la actualidad, los
cuidadores de las PcDI aceptan en mayor medida el hecho de que sus hijos
puedan tener experiencias sobre su sexualidad, como en el caso de las
relaciones intimas, pero estas se presentan con falta de privacidad. Por ejemplo,
no dejan que tengan visitas en la noche y no les permiten tener lugares donde
puedan tener encuentros sexuales. En otras palabras, si bien pudiera existir una
mayor aceptacion en los ultimos afios, siguen replicandose métodos restrictivos
y en realidad no dejan vivir a esta poblacion una sexualidad libre.

En ambos casos, puede verse que la restriccion, ya sea por falta de
informacion o por miedo a los cambios de la adolescencia, tiene como
consecuencia la vulnerabilidad de los derechos sexuales y reproductivos en esta
poblacion. Siguiendo al Instituto Nacional de las Mujeres [InMujeres] (2018),

estos derechos aluden a:

e Derecho a una vida libre de discriminacion.

e Derecho a la igualdad entre mujeres y hombres.

e Derecho a la autonomia, a la integridad y a una vida libre de violencia.
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Derecho a la libertad, autodeterminacion y libre desarrollo de la

personalidad.

Derecho a manifestar la identidad sexual, la expresion e identidad de

género, la orientacion y preferencia sexual de forma libre y autébnoma.

Derecho a la educacion integral de la sexualidad en lenguas, lenguajes y
con recursos acordes a las necesidades de las personas con

discapacidad y sus familias.

Derecho a la informacion cientifica sobre sexualidad, en lenguas,
sistemas, formato y tecnologias acordes a los requerimientos de las

personas con discapacidad.

Derecho al respeto de la intimidad y la privacidad sexual.

Derecho al ejercicio libre, placentero e informado de la sexualidad.

Derecho a la atencién de la salud sexual y salud reproductiva acorde a los

requerimientos especificos de las personas con discapacidad.

Derecho a decidir de manera libre, responsable e informada sobre el
ejercicio de la maternidad, la paternidad, la adopcién y la reproduccién

asistida.

Derecho a establecer relaciones afectivas y sexuales, al noviazgo y a
elegir su estado civil, asi como la expresion publica y privada de los

afectos.

Derecho a la participacion, consulta e incidencia en las politicas publicas

sobre salud, sexualidad, reproduccion y bienestar (p. 9).
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Los derechos sexuales y reproductivos comienzan a ser vulnerados desde
que existe discriminacidén hacia esta poblacion, una vez més, debido a los mitos
y creencias que se siguen perpetuando, la cual va desde los padres que les
impiden tener relaciones afectivosexuales y les recriminan las manifestaciones
sexuales, hasta profesionales de la salud, los cuales niegan la experiencia sexual
y menosprecian estas necesidades. Como resultado, en la sociedad se sigue
propagando la exclusion, aislamiento y segregacién hacia ellos y ellas (Lizama
& Pastene, 2015; Navarro, 2013; Navarro et al., 2010; Polanco & Martin, 2017;
Razquin, 2020; Rodriguez et al., 2006).

Sobre esto ultimo, Cwirynkato & Zyta (2019) y Rushbrooke et al., (2014)
afirman que la discriminacion en la sexualidad de las PcDI puede verse reflejada
en las pocas oportunidades de dar su opinién y experimentar sobre esta
tematica. Directamente, esta poblacién refiere el deseo de tener relaciones con
las demas personas, tener hijos y vivir solos, pero la mayoria afirma saber que
probablemente eso no va a suceder.

Como ya se menciond, es facil encontrar poca intimidad y privacidad por
parte de los cuidadores, quienes se sienten responsables de la seguridad de
estos y empiezan a controlar el ambiente y las conductas de sus hijos e hijas. Es
comun que las PcDI no tengan otro tipo de relaciones mas alla del que tienen
con sus padres o con profesionales, y debido a esta misma sobreproteccién, en
muy pocos casos esto cambia a pesar de la adultez. Como consecuencia, la
autonomia de las PcDI se ve enormemente limitada; son los padres quienes
tienden a tomar decisiones por ellos a pesar de que, en algunos casos, expresan
sus deseos por ser independientes (Amor, 2007; Diaz et al., 2014; Lépez, 2014;

Cwirynkato & Zyta, 2019).
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Esto ultimo esta relacionado con la poca libertad que tienen las PcDI para
expresar su género y construir su identidad; la sobreproteccion por parte de los
padres, en conjunto con la creencia erronea de la infancia eterna, lleva a los
padres a elegir la vestimenta, relaciones interpersonales, actividades
recreativas, entre otros elementos, imposibilitando el desarrollo personal de esta
poblacion (Amor, 2007; Meresman, 2013).

Ademaés de esto, la expresion de la orientacién sexual se ve restringida
por una vision heteronormativa de la sexualidad y la falsa creencia de que las
PcDI Unicamente pueden ser heterosexuales. Las variables que influyen en las
orientaciones sexuales son las mismas que para cualquier otra persona, pero el
tema se tiene muy estigmatizado y silenciado, incluso en el area de la
investigacion; los mitos que rodean la orientacion sexual de las PcDI son: que
no tienen una orientacion sexual definida, que no puede haber personas con
discapacidad transexuales, que es una confusion propia de su discapacidad, o
se trata solo de una amistad entre personas del mismo género, entre muchas
otras mas, llevando a la burla e indiferencia (Meresman, 2013; Parra & Oliva,
2013; Schaafsma et al., 2014).

Esto en consecuencia, trae consigo que a las personas con discapacidad
se les dificulta en mayor medida las llamadas “salidas del armario”, en donde
influyen diversas variables como el desconocimiento que tienen hacia ellos, por
la falta de educacion sexual, la dependencia (algunas personas pasan toda su
vida con sus padres, quienes los sobreprotegen), el miedo a no ser apoyados o
inclusive a ser violentados (Lopez, 2020).

La falta de informacion en tematica de sexualidad afecta de manera

negativa a los padres, pero también a las PcDI, ya que estos no reciben
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informacion adecuada e integral sobre su propia sexualidad, disminuyendo adn
mas las posibilidades de la expresion y experimentacion de si mismos y de las
vivencias con los demas (Swchartz & Robertson, 2018).

Pero también, la falta de informacién y la poca visibilizacion de la
sexualidad, lleva a incrementar el riesgo de vivir violencia y abuso sexual. La
violencia, es un término complejo definido por la OMS (2002) como:

El uso deliberado de la fuerza fisica o el poder ya sea en grado de

amenaza o efectivo, contra uno mismo, otra persona 0 un grupo o

comunidad, que cause o0 tenga muchas probabilidades de causar

lesiones, muerte, dafos psicoldgicos, trastornos del desarrollo o

privaciones (p. 5).

A pesar de que la definicion ha sido analizada y criticada en la actualidad,
ya que algunos autores como Martinez (2016) consideran que algunos
elementos como la intencionalidad y causalidad no se toman en cuenta, esta se
sigue utilizando para describirla.

Asi pues, el abuso sexual es una forma grave de violencia; en el caso de
los jovenes con discapacidad intelectual, el Fondo de las Naciones Unidas
(UNICEF, 2016) refiere:

Ocurre cuando un nifio es utilizado para la estimulacion sexual de su

agresor (un adulto conocido o desconocido, un pariente u otro nifio, nifia

y adolescente) o la gratificacion de un observador. Implica toda interaccién

sexual en la que el consentimiento no existe o no puede ser dado,

independientemente de si el nifio entiende la naturaleza sexual de la
actividad e incluso cuando no muestre signos de rechazo. El contacto

sexual entre un adolescente y un nifio o una nifia mas pequefios también
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puede ser abusivo si hay una significativa disparidad en la edad, el
desarrollo, el tamafio o si existe un aprovechamiento intencionado de esas

diferencias (p. 7).

Por su parte, el Cddigo Penal Federal de la Fiscalia General de la

Republica (s/f) menciona que:

‘comete el delito de abuso sexual quien ejecute en una persona, sin su
consentimiento, o la obligue a ejecutar para si 0 en otra persona, actos
sexuales sin el proposito de llegar a la copula. Se entiende por actos
sexuales los tocamientos 0 manoseos corporales obscenos, o los que
representen actos explicitamente sexuales u obliguen a la victima a
representarlos. También se considera abuso sexual cuando se obligue a
la victima a observar un acto sexual, o a exhibir su cuerpo sin su

consentimiento” (Articulo 260).

En el caso de las PcDI, Ward et al. (2013) afirman que la restriccion de
informacion sexual, experiencias sexuales y experiencias sociales los hace mas
propensos a vivir relaciones interpersonales violentas. Estadisticamente, se
estima que las PcDlI sufren de 1.5 a 10 veces mas violencia interpersonal, ya sea
expresada fisica o verbalmente que las personas sin discapacidad, y en la
mayoria de los casos, las experiencias de violencia no son denunciadas por no
saber a quién pedir ayuda (Doughty & Kane, 2010).

Por otra parte, la prevalencia de abuso sexual en esta poblacion es de 3.4
a 7.6 veces mayor a la poblacion de personas sin discapacidad. Sin embargo,
estos datos soOlo son estimaciones que no se pueden generalizar, ya que los
paises no tienen datos o0 métodos que recolecten informacion de personas con

discapacidad. Asi mismo, el abuso sexual en PcDI es poco reportado,
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nuevamente a causa de la falta de informacion sobre la sexualidad y el manejo
de sus propios cuerpos (Byrne, 2017).

A pesar de todo, se ha determinado que la gran cantidad de casos de
abuso sexual y el riesgo elevado de vivirlo esti relacionado a la falta de
informacion, creencias que infravaloran la sexualidad, poco desarrollo de las
habilidades sociales y a la dependencia hacia las otras personas, lo que hace
que se posicionen en un rol de sumision ante personas que pudieran abusar de

ellos (Giménez et al., 2017).

Acerca de la violencia y discriminacion, asi como sus formas de expresion
en tematicas de sexualidad, es posible afirmar que existen diferencias en cuanto
al género, dado que las mujeres tienen menos acceso a informacién sobre
sexualidad, son mas sobreprotegidas y sus necesidades sexuales son menos
reconocidas que las de los hombres con discapacidad intelectual (Fitzgerald &
Withers, 2011; Pérez, 2018; Plaza, 2020; Villaré & Galindo, 2012).

Por una parte, Bernert (2011) y Fitzgerald y Witheri (2011) mencionan que
las mujeres con discapacidad intelectual desarrollan una identidad sexual, pero
esta les es negada la mayoria de las ocasiones por sus familias, quienes
restringen las salidas a citas o la aceptacién a tener pareja, lo que les genera
frustracion al sentir que los demas interfieren en su autonomia sexual.

Adicionalmente, se puede afirmar que son las mujeres quienes
experimentan en mayor medida violencia de cualquier tipo, a causa de que existe
una multiple discriminacién, en donde interseccionan: el género y la
discapacidad, sin dejar de lado otras caracteristicas como el origen étnico, edad,
nivel socioeconémico, entre otras; haciendo que sean mas propensas a Vivir

violencia tanto fisica como emocional. Estadisticamente hablando, las mujeres
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con DI padecen un 16.8% mas violencia que las mujeres sin discapacidad,
algunas refieren haber soportado amenazas verbales, insultos y menosprecio
por las demés personas (Pérez, 2018; Plaza, 2020).

Esto ultimo, puede llevarse al ambito de las relaciones afectivo-sexuales,
ya que Schaafsma et al. (2014) aseguran que las mujeres tienden a tener un rol
pasivo en el sexo, debido a que consideran que el hombre debe tener el control
a la hora de tener relaciones sexuales. Muchas otras, tienen la percepcion de
que el sexo es desagradable y sucio, asociandolo con enfermedades. En ambos
casos, hablar de su identidad y vivencias sexuales les resulta dificil, en vista de
gue opinan que el tema no se debe discutirse (Fitzgerald & Witheri, 2011).

En consecuencia, son mayores los casos de abuso sexual en mujeres,
por una parte, al no poder identificarla; y por otra, al asumir un rol pasivo en las
relaciones con los deméas. Navarro (2013) alega que el concepto que tienen
acerca de la pareja puede ser un factor de vulnerabilidad a vivir abuso sexual,
puesto que tienen ideas enfocadas hacia los mitos del amor romantico, lo que
desencadena comportamientos basados en estereotipos para la biusqueda de
una pareja que consideran ideal, esto Ultimo también tiene una relacién con los
medios de comunicacion que fungen como modelos observacionales para el
establecimiento de estos mitos (Fitzgerald & Witheri, 2011).

De igual forma, en el ambito de la reproduccién las mujeres son quienes
viven mayores actos de violencia hacia sus cuerpos y su derecho a decidir sobre
este, en el Informe de Género y Discapacidad Intelectual en Castilla y la Mancha
del aflo 2018 (como se citd en Plaza, 2020) el 60% de las mujeres con DI

mencionaron nunca haber recibido informacion sobre maternidad. Acerca de la
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reproduccion, es comdn que se piense que no pueden ser madres a pesar de
que pueden serlo, como ya se ha mencionado con anterioridad.

Como resultado, a aquellas mujeres que llegan a tener hijos, se les niega
el poder conservarlos a razén de afirmar que no pueden criarlos e incluso se les
obliga a abortar (Rodriguez 2015; Villar6 & Galindo, 2012). Un informe
presentado por la Fundacion del Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI) y el Foro Europeo de Discapacidad (EDF)
(2017) aclara que los criterios para determinar si una mujer con DI es competente
0 no para ser madre, son muy poco objetivos y tienden a ser moralistas, hirientes
y negativos.

En contraparte, son comunes las practicas de anticoncepcion vy
esterilizacion forzada hacia las PcDI, sobre todo a mujeres; por un lado, para
evitar la maternidad y paternidad de esta poblacion, debido a que se suele creer
que la DI se hereda inevitablemente; y por otro, como una respuesta ante el
riesgo del abuso sexual para prevenir embarazos no deseados. Las
justificaciones hacia esta Ultima practica que viola los derechos sexuales y
reproductivos se encaminan a suponer que es mejor para la sociedad, la familia
y la PcDI (CERMI, 2017; Polanco & Martin, 2017; Villaré & Galindo, 2012).

A pesar de que en México la esterilizacion forzada esta tipificada como un
delito en el Cédigo Penal Federal y que El Estatuto de Roma de la Corte Penal
Internacional (como se cito en El Diario Oficial de la Federacion, 2018) lo declaro
una forma de violencia sexual grave, aun hay casos reportados de este
procedimiento. Los datos van desde un 6% hasta un 40% en mujeres con
cualquier tipo de discapacidad (incluyendo la DI, aunque no hay datos

especificos para este tipo), en donde las mujeres han referido haber sido
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obligadas por parte de sus familias, pero también por parte de los profesionales
de la salud (Diario Oficial de la Federacion, 2018; Rodriguez, 2015).

La negacion y violacion de la mayoria, o todos sus derechos sexuales y
reproductivos, ademas de tener consecuencias fisicas tiene consecuencias
psicologicas. ElI poco acceso a desarrollar su identidad, expresarse, tener
autonomia, el nulo acceso a la informacion y la discriminacion vivida, lleva a las
PcDI a manifestar sintomatologia ansiosa, frustracion, aislamiento, sensacién de
sofocacién por parte de la sobreproteccion, soledad, mayor riesgo de depresion
por falta de auto-reconocimiento y baja autoestima (Azzopardi-Lane & Callus,
2014; Black & Kammes, 2019; Caricote, 2012; Lizama & Pastene, 2015;
Cwirynkato, & Zyta, 2019;).

Ademaés, Byrne (2017) explica que el abuso sexual tiene como
consecuencias: sintomas depresivos, trauméaticos y ansiosos, sindrome de
estrés post-traumatico, autolesiones y problemas de conducta. Sin embargo, a
causa de que el abuso sexual es poco tratado y visibilizado, no existen
indicadores infalibles que demuestren que el abuso sexual existid, y mucho
menos diagndsticos o intervenciones especificas para esta poblacién por parte
de los profesionales de la salud. Es decir, no saben cémo entrenar, colaborar y
coordinar intervenciones.

Por ello, la educacion sexual ha sido una respuesta ante los abusos a los
derechos sexuales y reproductivos de las PcDI y su trabajo se ha visto como una
forma de fomentar el desarrollo de una sexualidad libre y segura. No obstante,
los programas de educacion sexual implementados en los diversos centros de
atencion a las PcDI no se libran de los mitos y creencias que también rodean a

la sociedad. Asi pues, los programas de sexualidad tienden a ser restrictivos,
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enfocados a evitar situaciones de riesgo para evitar el abuso sexual e infecciones
de transmision sexual (ITS), asi como también a la prevencién del embarazo,
generando temor por el tema (Black & Kammes, 2019; Giner, 2015).

La educacion sexual también es limitada porque se les considera
incapaces de tener pareja y relaciones sexuales, orientdndose hacia la
abstinencia y exponiendo una visiébn negativa de la sexualidad que lleva al
control, y nuevamente, a la sobreproteccion. En algunos casos, los familiares y
profesionales ni siquiera creen que sea necesaria 0 no tienen conocimientos
adecuados (Caricote, 2012; Giner, 2015; Lopez, 2014; Polanco & Martin, 2014).

Lépez (2014) afirma que el modelo presente en la mayoria de los
programas de educacion sexual es un modelo de riesgos enfocado a evitar los
problemas considerados por la expresién de la sexualidad y la prevencion del
abuso sexual. Este, va de la mano con el modelo moral, el cual determina qué
acciones son buenas o no, tomando como medida la normatividad social.

Ademas de la resistencia por parte de los programas en educar desde un
enfoque positivo de la sexualidad, la informacién presentada en gran parte de
los programas de educacion sexual es brindada con lenguaje que no es
adaptado a la poblacion meta, haciendo imposible la recepcién de informacién
por parte de las PcDlI, la mayoria de ellos, ha asegurado que no recuerda nada
del contenido de los cursos de educacion sexual por parte de sus instituciones
(Heifetz, 2015; Navarro et al., 2010; Rodriguez et al. 2006; Schwartz &
Robertson, 2018).

Reciprocamente, la calidad metodologica de estos programas no es
tomada en cuenta, existiendo normalmente un gran conocimiento de sexualidad

humana, pero muy poca comprension de esta tematica enfocada a las PcDI, con
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lo cual, hay poca claridad en la creacion y evaluacion de programas; llevando a
una falta de evidencia sobre su efectividad (Schwartz & Robertson, 2018).

Con todo esto, la creacién de programas de educacion sexual efectivos
resulta necesaria en esta poblacion. Ademas de lo ya mencionado, se ha
encontrado que las PcDI que tuvieron acceso a una visidn positiva de la
sexualidad (comenzando desde la familia) muestran mas autonomia en todas
sus actividades de la vida diaria, menos niveles de depresion y mejora en
conocimientos de sexualidad (Caricote, 2012; Schaafsma et al., 2014). Sin duda,
la educacion sexual es un tema que debe seguir investigandose en esta
poblacién para mejorar los programas ya existentes, y también para desarrollar
otros que sean mas efectivos que contengan no sélo elementos que evallen el
conocimiento en sexualidad y la prevencion al abuso sexual, sino una vision

integral que garantice los derechos sexuales y reproductivos de las PcDI.

2.3 Conclusiones

Es posible afirmar que la sexualidad humana es una dimension inherente a la
vida de todos los seres humanos, sin importar que exista 0 ho una condicion de
discapacidad. Al mismo tiempo, esta misma contiene un gran numero de
elementos para asi constituir la identidad sexual de cada persona, que van desde
la expresion de género hasta la afectividad. Sin embargo, en el caso de las
personas con discapacidad intelectual, la sexualidad se encuentra limitada por
una situacion cultural y social, a pesar de que a nivel fisioldgico no haya ninguna
restriccion en esta. Todo esto pudo verse reflejado en la enorme cantidad de
mitos y falsas creencias que, a nivel contradictorio, afirman que las PcDI no

tienen sexualidad o que son sexualmente incontrolables.
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Todo ello, puede verse reflejado en la vulneracibn a sus derechos
sexuales y reproductivos, en donde la familia tiene un papel importante, ya que
es comun que los padres tiendan a ser sumamente restrictivos con sus hijos con
PcDl incluso en edades adultas. A nivel profesional, los trabajadores de areas
de la salud también vulneran estos derechos al negar la educacion sexual
positiva que permita la autonomia y expresion de la sexualidad.

Esto lleva a pensar que hay una enorme cantidad de variables
relacionadas que afectan la libre vivencia de la sexualidad en esta poblacion,
entre las que se encuentran: la conceptualizacion de la sexualidad en esta
poblacion a nivel social, la familia, las instituciones y los profesionales, que son
quienes se encuentran determinando la forma de vida de estas personas. Como
resultado, es importante que se reconozca la identidad sexual de las PcDI y se
realicen mas trabajos en esta teméatica, para asi, mejorar la calidad de vida y el

acceso a los derechos sexuales y reproductivos de estas personas.

Por otra parte, ahora que se sabe que la educacién sexual es un factor de
proteccion para evitar la violencia y el abuso sexual, es importante tener en
cuenta que no solo se queda hasta ahi. Sino que también, la educaciéon sexual
debe ser implementada para mejorar la identidad sexual y relaciones afectivas

de esta poblacién, tomando en cuenta elementos que sean adaptables a ellos.
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Capitulo 3. Habilidades socioafectivas para el

desarrollo de la sexualidad en PcDI

La afectividad es un elemento clave dentro de la sexualidad humana, esta, tiene
una base social, con lo cual, las habilidades socioafectivas resultan de suma
importancia a la hora de hablar de esta tematica. Sin embargo, usualmente no
son tomadas en cuenta, ni siquiera en la educacion sexual; y por ello, cuando se
habla de las PcDI es casi imposible encontrar este tema en los trabajos de
investigacion, dificultando su evaluacion y limitando el desarrollo sexual en ellos,
ya que no logran desenvolverse de forma adecuada en diversos entornos.

En este capitulo se abordard qué son las habilidades socioafectivas y su
importancia dentro de la sexualidad humana; asi mismo, se abordara por qué
son relevantes para las personas con discapacidad intelectual y para los
profesionales de la salud que abordan temas de sexualidad en esta poblacion.
Esto dltimo, dara pie a profundizar en el papel de las habilidades socioafectivas

dentro de su educacién sexual y como pueden ser evaluadas.
3.1 Definicién

La conceptualizacion de las habilidades socioafectivas debe comenzar a partir
del desarrollo socioafectivo, el cual se orienta en las emociones, sentimientos,
relaciones sociales, personalidad y desarrollo de la moralidad. Este, es un
desarrollo evolutivo que inicia con el nacimiento de cada nifio y su proceso de
incorporacion en diferentes contextos sociales; en donde va adquiriendo valores,
roles, normas, conocimientos sociales, conducta moral y afectiva (Leal et al.,

2014; Torres, 2018).
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Lesmes (2019) afirma que el desarrollo socioafectivo se fortalece en los
procesos formativos, es decir, desde edades tempranas, en donde se
resignifican emociones dentro de diferentes entornos sociales, construyendo un
conocimiento y aprendizaje, esto ultimo, relacionado con las conductas que
deben mostrarse ante diferentes agentes sociales, ya sea con la familia, los
pares en la escuela, amigos, comunidad, entre otros. En un principio, el
desarrollo socioafectivo se centra en la socializacion con la madre, y después,
con la familia, los amigos, y finalmente, la pareja (Leal et al., 2014; Torres, 2018).

Con esto presente, las habilidades socioafectivas pueden entenderse
como la integracién de las habilidades sociales y afectivas, desarrolladas desde
los primeros afios de vida (Garcia, 2018; Ortega, 2016). Si bien no existe
consenso en su definicion y categorizacion, pueden definirse como un conjunto
de conductas aprendidas o habitos de conducta que muestran la capacidad de
una persona de relacionarse con otros y consigo mismo, comprender y manejar
las emociones, autoregularse, tener discernimiento moral, expresar afecto y
opiniones, establecer y lograr objetivos, tomar decisiones autbnomas y
confrontar situaciones (Idme, 2017; Girdn, 2019; Gonzalez, 2016; Ortega, 2016).

Estas, no son innatas ni tampoco son rasgos, mas bien, son desarrolladas
y pueden aprenderse; con lo cual, queda claro que pueden mejorarse a través
del entrenamiento. Al mismo tiempo, las habilidades socioafectivas son
socialmente adaptadas y deben considerarse dentro del marco cultural de

referencia (Ortega, 2016; Paz-Tapia & Cubo, 2017).

Las caracteristicas y categorias de las habilidades socioafectivas son
diversas, en algunos casos, s6lo se toman en cuenta las habilidades sociales o

emocionales. Para Romagnoli et al. (2007), las dimensiones son: autoconciencia
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(reconocimiento de las propias emociones), autoconduccion (habilidades de
manejo y expresion adecuada de emociones e impulsos), consciencia social
(empatia), habilidades de relacion interpersonal (capacidad para establecer
relaciones sanas, manejo de conflicto y comunicacion) y toma de decisiones
responsables (estandares éticos y normas sociales).

Por otra parte, Garcia (2018), desde el concepto de habilidades blandas,
considera que los tres nacleos clave de estas habilidades son: agencia (toma de
decisiones), identidad integrada (sentido de coherencia interna) y competencias
(habilidades que permiten desempeiar roles de manera efectiva, completar
tareas o alcanzar objetivos especificos).

En contraparte, Ortega (2016) establece que los marcos con los que se
deberian analizar a las habilidades blandas son: apertura a nuevas experiencias,
responsabilidad, extraversion (capacidad de ser extrovertido), afabilidad (actuar
de manera cooperativa y altruista) y estabilidad emocional.

Asi mismo, Gonzalez (2016) esboza seis grupos, en donde se encuentran
las primeras habilidades sociales (escuchar, iniciar una conversacion, formular
una pregunta, hacer cumplidos y presentarse), habilidades sociales avanzadas
(pedir ayuda, participar, dar y seguir instrucciones, disculparse y convencer a los
demas), habilidades relacionadas con los sentimientos (conocer y expresar los
sentimientos propios, comprender los sentimientos de los demés y auto-
recompensarse), habilidades alternativas a la agresion (pedir permiso, compartir,
ayudar a los demas, emplear el autocontrol, defender los propios derechos y
evitar los problemas con los demas), habilidades para hacer frente al estrés y

habilidades de planificacion.
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Como puede verse, resulta problemético definir a las habilidades
socioafectivas, y mas alla de eso, referirse a un término que involucre conductas
efectivas personales e interpersonales dentro de un marco social, pero también
con caracter afectivo asi como de la identificacion, expresion y regulacién de
emociones; por esta razon, es imposible referirse Unicamente a habilidades
sociales o socioemocionales, ya que éstas no abarcan el vinculo que se crea con
los demés (Garcia, 2018; Gonzéalez, 2012; Gonzélez, 2016; Ortega, 2016).

Asi, resulta pertinente utilizar el término de habilidades socioafectivas, ya
que su uso resulta mas adecuado dentro del tema de la sexualidad, siendo la
afectividad una dimensién inherente a esta, y la cual involucra una condicién
social que considera tanto las conductas sociales, emocionales y de la
generacion de vinculos hacia otras personas (Rathus et al., 2005; Rodriguez et

al., 2012).

3.2 Habilidades socioafectivas y sexualidad

La afectividad conforma una de las dimensiones de la sexualidad. En ese
sentido, hablar de socioafectividad resulta prudente en tanto se integre la parte
social de la afectividad. Esta, como ya se ha mencionado anteriormente, “es la
respuesta emocional y sentimental de una persona hacia otra, a un estimulo o a
una situacion” (Gonzalez, 2012, p. 5), y también es una “necesidad que todos
tienen de establecer vinculos con otras personas” (Lizama & Pastene, 2015, p,
4). Al ser parte de la sexualidad, también acompafa a los seres humanos a lo
largo de toda su vida (Universidad Peruana de Ciencias Aplicadas [UPC], s/f).
La afectividad surge de la relacién que se establece con los demas y es
construida a partir del vinculo afectivo, emociones y sentimientos; el primero, es

un lazo de unién que se tiene con otras personas, comienza en la nifiez con la
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unién generada del nifio con la madre, y posteriormente se generan con otras
personas cuando empiezan a surgir otros contextos socializadores. Por otra
parte, las emociones y los sentimientos pueden verse expresados de forma
positiva 0 negativa dependiendo del tipo de relacidon generada, si esta es positiva,
se generaran emociones positivas como alegria, pero si esta es negativa, se
generaran emociones negativas como tristeza e ira, generando frustracion en la
persona (Diaz, 2018; UPC, s/f; Leal et al., 2014; Razquin, 2020).

Dicho anteriormente, la afectividad acompafia a los seres humanos desde
el nacimiento, pero se vuelve mas significativa al entrar en la adolescencia, ya
que los vinculos que comienzan a desarrollarse empiezan a delinear el trayecto
hacia el futuro de la persona en un sentido afectivo-sexual. De esta forma, las
expresiones afectivas son motivadas por la experiencia previa y generan una
respuesta emocional, ya sea de agrado o desagrado. Esta respuesta emocional,
esta determinada por variables tanto personales como sociales (Leal et al., 2014;
UPC, s/f).

Por consiguiente, las habilidades socioafectivas desempefian un papel
importante en la dimensién sexual humana, esto debido a que las conductas
valoradas como habilidades socioafectivas, son ejecutadas dentro de una esfera
social que determina qué es correcto y que no lo es, tanto en la expresion de
emociones, sentimientos, afectos, pero también con las muestras de conducta

interpersonales.

3.3 Habilidades socioafectivas y Discapacidad Intelectual

En el caso de las PcDI, no existen diferencias per se entre las interpretaciones
socioafectivas en comparacion con las personas sin discapacidad. Huaiquian et

al. (2018), Leal et al. (2014) y Lopez (2019) muestran que las PcDI tienen



77

facilidad para captar el ambiente afectivo que les rodea, ya que los procesos
afectivos tienen una aparicion independiente de la evaluacidén cognitiva y no
tienen una correlaciéon con la inteligencia.

Se ha demostrado que el desarrollo afectivo-sexual es fundamental para
el desarrollo personal de las PcDI. Su expresion permite el desarrollo libre, digno
y responsable de esta poblacion, y que reconocerles sus manifestaciones
sexuales ayuda a eliminar los prejuicios que existen en relacion con su
sexualidad. De esta manera, cuando se permite una expresion socioafectiva, la
persona muestra mejores niveles de autonomia, siendo que ella es la persona
gue decide sobre su vida sexual y afectiva, tomando en cuenta la ayuda de la
familia y profesionales (Direccion General de Personas con Discapacidad, 2012;
Huaiquian et al., 2018; Lizama & Pastene, 2015; Lopez, 2014; Ward et al., 2013).

Considerando esto, las PcDI han expresado de forma explicita que tienen
la capacidad de tener relaciones adultas y desarrollar relaciones cercanas. Lo
cual esta relacionado con la salud, felicidad y bienestar en general (Black &
Kammes, 2019; Morentin et al.,, 2012). De hecho, la Direccién General de
Personas con Discapacidad (2012) asegura que las PcDI suelen ser muy
explicitas en la expresion de sus necesidades afectivas y en el marco legal, no
existe algun ordenamiento juridico que impida que puedan tener pareja o incluso
llegar al matrimonio (Amor, 2007).

Sin embargo, el tema de las habilidades socioafectivas no es tomado en
cuenta cuando se habla de la sexualidad de las PcDI, en primer lugar por la
enorme cantidad de mitos y creencias alrededor de la sexualidad en general, en
segundo porque la sexualidad de las PcDI es poco reconocida, y en tercer lugar

es debido a que las pocas veces que se habla de sexualidad en esta poblacion,
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s6lo se toman en cuenta temas como conocimientos en sexualidad
(reproduccién) y abuso sexual (Morentin et al., 2012). Algunos elementos que se
han ignorado son:

Amistad, noviazgo y amor. La amistad es entendida como la relacién
voluntaria de contacto frecuente, reciproca, frecuente, intima, basada en el
compromiso y la lealtad, proveedora de apoyo, comprension y afecto, en donde
los individuos comparten intereses y valores (Razquin, 2020). Mientras que el
noviazgo es “una relacion diadica que involucra interaccion social y actividades
conjuntas con la implicita o explicita intencion de continuar la relacién hasta que
una de las partes la termine o se establezca otro tipo de relacion como la

cohabitaciéon o matrimonio” (Rojas-Solis & Flores, 2013).

Por otra parte, el amor es el resultado de los lazos que se generan en las
relaciones intimas, el cual es conformado por la intimidad (sentimiento que
promueve la conexion, el acercamiento y el vinculo), la pasién (deseo intenso de
unién con el otro, asi como la expresion de necesidades y deseos) y el
compromiso (decision de amor y compromiso para mantener la relacion (Lopez,
2019; Matila et al., 2017; Morentin et al., 2012; Razquin, 2020; Cwirynka’ro &
Zyta, 2019).

Las relaciones de amistad provocan bienestar emocional en las PcDI, les
genera una sensacion de compafia y proteccién, asi mismo, genera una
valoracion del otro, materializacion del carifio y mejora el sistema de valores. Por
su parte, las relaciones de pareja crean una buena valoracién personal y mejoran
la calidad de vida. Afiadiendo a esto, el amor influye en el comportamiento
humano y social, en donde es desarrollado por las relaciones interpersonales y

puede convertirse en un factor de proteccion, inclusivo e integrador para esta
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poblacién (Heifetz, 2015; Huaiquian et al., 2018; Lopez, 2019; Moran et al., 2015;
Morentin et al., 2012; Razquin, 2020; Cwirynkato & Zyta, 2019).

No obstante, en los trabajos se ignoran las diferencias entre los diversos
tipos de relaciones sociales y de pareja, tales como la amistad y el noviazgo,
limitando el conocimiento en el concepto de amistad, el significado de empatia y
las conductas adecuadas para mantener una buena relacion de amistad (Giner,
2015; Huaiquian et al., 2018). En el caso del amor, Lépez (2019) manifiesta que
normalmente pasa desapercibido, y que en la mayoria de la literatura la palabra
ni siquiera aparece a pesar de que se ha resaltado su importancia desde los
afos 70’s (Morentin et al., 2012).

De esta forma, aunque las PcDI tengan las mismas necesidades
afectivosexuales que la poblacién en general y expresen que quieren tener
relaciones con las demas personas y hablar del tema con alguien, es normal que
vivan restricciones por parte de la familia y los profesionales, quienes, como ya
se ha visto, limitan las manifestaciones afectivas por una enorme cantidad de
falsas creencias en este tema, entre los que se encuentran el creer que existe
un razonamiento deficiente para establecer relaciones afectivas y que de forma
innata tienen muestras de afecto indiscriminado (Black & Kammes, 2019;
Heifetz, 2015; Huaiquian et al., 2019; Polanco & Martin, 2017).

Las restricciones y falta de acceso a la informacion ocasionan que haya
una tendencia a idealizar o percibir de manera excesivamente positiva las
relaciones que tienen con los demas, incrementando la credibilidad de los mitos
del amor romantico, lo que a su vez los hace mas propensos a las relaciones
violentas y abusos, sobre todo en las mujeres, ya que son mas protegidas a no

tener pareja debido al miedo por parte de los padres a los embarazos no
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deseados y que de forma contraria a la proteccién, ocasionan que las mujeres
desarrollen un papel pasivo en sus relaciones (Heifetz, 2015; Lopez, 2019;
Navarro, 2013; Rushbrooke et al., 2014; Schaafsma et al., 2014; Ward et al.,
2013).

A nivel psicolégico, existe una diferencia entre las PcDI que tienen el
apoyo por parte de su familia para tener relaciones de amistad y de pareja,
encontrdndose, autodeterminacion, inclusion social, mas sentido de identidad,
pertenencia y autovalia en contraparte con aquellos que no han tenido parejas
romanticas o relaciones de amistad, en donde se observa una falta de
autofeficacia, depresion, frustracion, estrés, ansiedad, sentimientos de
incapacidad y aislamiento (Rushbrooke et al., 2014; Ward et al., 2013; Razquin,

2020).

Conductas adecuadas en diferentes contextos. Las conductas que resultan
adecuadas en diferentes contextos también se han ignorado por completo dentro
del tema de la sexualidad en PcDI. Como ya se ha dicho, esta poblacion ha dicho
de forma directa el querer tener relaciones de amistad y noviazgo con sus pares,
sin embargo, al no ser entrenados en esta area no saben como acercarse a las
otras personas y mantener una buena relacién con los demas (Giner, 2015;

Hayashi et al., 2011).

Entre estas conductas se encuentran el iniciar y mantener una
conversacion, expresar y comprender los sentimientos de los demas, tener
conversaciones adecuadas en diferentes contextos, decir cosas agradables,
expresar quejas y comprender que hay conversaciones privadas, puesto que hay
algunos jévenes con DI que llevan a cabo o participan en conversaciones

sexuales en lugares inadecuados, haciendo importante el aprendizaje en que se
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deben evitar tener este tipo de practicas en lugares publicos (Direccion General
de Personas con Discapacidad, 2012; Giner, 2015; Hayashi et al., 2011, Lizama
& Pastene, 2015; Navarro, 2013; Rodriguez et al., 2006).

Ademés de estas, son importantes aquellas conductas dirigidas hacia
tener citas con las personas a las que se sienten atraidos de forma adecuada,
dirigirse a la otra persona y proponerlo de forma adecuada, el proceso de tener
una cita, conocer gente y generar buenas impresiones. Al no tener conocimientos
en esta area, suelen tener acercamientos inapropiados durante las citas y como
consecuencia reciben respuestas negativas de las otras personas (Exell et al.,
2020; Rodriguez et al., 2006; Schwartz & Robertson, 2018; Ward et al., 2013).

Del mismo modo, las conductas adecuadas también implican las
conductas publicas y privadas mas alla de las conversaciones que se tienen con
otras personas, ya que es comudn que no se les entrene en conocer y respetar
los cédigos sociales para proteger su intimidad y la de otros. Las conductas
privadas son aquellas que deben guardarse para uno mismo o que se comparten
con personas de suma confianza, mientras que las conductas publicas son
aguellas que se comparten con grupos de personas, ya sean conocidas o
desconocidas (Lizama & Pastene, 2015).

Nuevamente, la falta de acceso a la informacién ocasiona que algunos
jovenes con DI no comprendan las conductas socialmente deseables y realicen
conductas privadas en publico como ir al bafio con la puerta abierta, tener
conductas afectivas exageradas, pasearse desnudos por su casa, tocar sus
genitales o los genitales del otro frente a otras personas (Hayashi et al., 2011,

Lizama & Pastene, 2015; Navarro, 2013; Rodriguez et al., 2006).
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Sobre esto ultimo, es importante mencionar que la masturbacién no debe
considerarse como una conducta psicopatologica, ya que es parte del desarrollo
normal y saludable de la sexualidad, aunque no masturbarse también es normal,
se convierte en problema cuando pasa a ser un habito de autoestimulacién que
interfiere con la vida diaria (Lizama & Pastene, 2015; Rodriguez et al., 2006).

De hecho, Diaz et al. (2014) aseveran que la restriccion lleva a que la
conducta autoestimulatoria sea una practica recurrente, sobre todo en los
hombres. Con esto, queda claro que estas conductas deben ser analizadas en
conjunto con la familia y los profesionales para evaluar si la conducta es
saludable o no, incluyendo en este la forma adecuada de masturbacion para no
generar lesiones (Lépez, 2014; Navarro, 2013; Schaafma et al., 2014).

Finalmente, estas conductas también deben ir encaminadas en el
consentimiento y reconozcan cuando los sentimientos que presentan hacia
alguien mas no son mutuos, y asi, puedan comprender que cuando el amor no
es un sentimiento compartido por ambos no se pueden generar relaciones
amorosas y por ende, no se deben realizar conductas que son adecuadas
realizar en pareja (Lizama & Pastene, 2015).

Esto se ve reflejado en la poca restriccibn que tienen respecto a las
limitaciones de experiencias afectivo-sexuales, de ellos hacia otras personas,
teniendo dificultades con las distancias apropiadas cuando hablan con otras
personas y con las sefales que les muestran los demas, persiguiendo a una
persona durante mucho tiempo a pesar de haber recibido una respuesta
negativa, dando besos o abrazos a personas desconocidas y no saber aceptar
un No por respuesta (Exell et al., 2020; Navarro, 2013; Rodriguez et al., 2006;

Ward et al., 2013).
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Estas conductas no son dirigidas Unicamente a otras personas, sino que
también hacia ellos mismos, haciendo que no conozcan los limites de
acercamiento con desconocidos. Como resultado, esto aumenta el riesgo a vivir

abuso sexual y no reconocerlo (Navarro, 2013; Ward et al., 2013).

Ademas de la propension a violencia y abuso sexual generadas por el
desconocimiento en las conductas adecuadas en diferentes contextos, el
impedimento del acercamiento a los otros genera en las PcDI ansiedad,
depresion, estrés, bajos niveles de autonomia y autoeficacia, frustracion y

aislamiento (Razquin, 2020; Rushbrooke et al., 2014; Ward et al., 2013).

3.4 Evaluaciéon e intervencién de las habilidades socioafectivas en los

programas de educacion sexual

Los programas de educacion sexual brindados por los profesionales tienen un
papel fundamental en la adquisicién de las habilidades socioafectivas, si estos
programas no incluyen a la dimension socioafectiva, se seguirdn perpetuando
conductas de riesgo, consecuencias psicolégicas y mayor propension a actos de
discriminacion, violencia y abuso sexual.

La mayoria de los programas de educacion sexual en PcDI se centran
Ganicamente en la prevencion de embarazos y abuso sexual, aun cuando existe
literatura que demuestra la necesidad de entrenar repertorios conductuales
como modo de proteccién ante estos; y mas alla de esto, resultan necesarios al
tener una vision positiva de la sexualidad (Azzopardi-Lane & Callus, 2014; Black
& Kammes, 2019; Doughty & Kane, 2010; Hayashi et al., 2011).

En primer lugar, la mayoria de las investigaciones que tienen un

acercamiento al area socioafectiva de las PcDIl son cualitativas, realizando
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trabajo con entrevistas a profundidad, grupos focales, entre otros, y si bien
visibilizan la situacion y experiencias de esta poblacion, no se generan medidas
o programas de intervencién para actuar (Azzopardi-Lane & Callus, 2014;
Bernert, 2011; Fitzgerald & Witheri, 2011; Heifetz, 2015; Huaiquian et al., 2019;
Rojas et al., 2015; Rushbrooke et al., 2014; Cwirynkato & Zyta, 2019).

Con relacion a los trabajos que si cuentan con elementos de medicion,
puede verse que estos no toman en cuenta la dimension socioafectiva en su
totalidad, pasando por alto elementos ya sea afectivos o sociales. Por otra parte,
se muestra también que la aplicacion es ajena a las PcDI, siendo que se
administra a familiares o sus profesores (Caballero et al., 2018; L6pez, 2014;
Polanco & Martin, 2017).

Entre aquellos instrumentos utilizados se encuentran escalas adaptadas
del modelo triangular del amor de Sternberg, el cual s6lo abarca las dimensiones
del amor (Lépez, 2019; Matila et al., 2017; Morentin et al., 2012; Razquin, 2020),
otros mas so6lo mencionan habilidades sociales (Caballero et al., 2018; Gonzélez,
2016; Hayashi et al., 2011; Moran et al., 2015) y otros mas no estan adaptados
para poblacion mexicana (Hayashi et al., 2011; Swchartz & Robertson, 2018).

Al no existir medidas de las habilidades socioafectivas, es imposible su
evaluacion y por ende, su integracion en los trabajos de educacion sexual.
Reforzando un ciclo que Gnicamente tiene consecuencias en aquellos que tienen
una condicion de discapacidad intelectual, ya que, sSi no existe este
entrenamiento, los jovenes seguiran sin saber como desarrollarse en los
entornos afectivos, tendran mas consecuencias psicolégicas negativas y

aumentaran las conductas de riesgo a experiencias violentas y de abuso sexual.



85

3.5 Evaluacion de las habilidades socioafectivas en la era digital

La llegada del COVID-19 en el afio 2020 produjo un cambio drastico en todas las
esferas humanas, incluyendo en esta la investigacion e intervencién psicoldgica.
La actividad psicologica (asi como otras areas mas) se ha tenido que adaptar a
los tiempos de pandemia para evitar contagios. En ese sentido, la tecnologia se
ha vuelto una aliada para un gran nimero de profesionales (Barrios & Cristi,
2021; Crespo & Palaguachi, 2020).

Especificamente hablando, el uso de la tecnologia puede ser utilizado
para la creacion y la aplicacion de instrumentos, en este caso, de un instrumento
de evaluacioén a las habilidades socioafectivas. La Organizacién Internacional del
Trabajo (OIT, 2020) dio la sugerencia de recoleccion de diferentes datos
poblacionales a través de entrevistas telefénicas, suspender por completo las
actividades o buscar nuevas modalidades para realizar este trabajo.

En este contexto, se ha vuelto un desafio el desarrollo de instrumentos de
evaluacion que resulten eficientes, validos y confiables para todas las
poblaciones objetivo. Asi pues, la creacion de un instrumento para evaluar
habilidades socioafectivas en PcDI en la época del COVID-19 resulta urgente y
necesario. Y no solo eso, sino que el trabajo de medicion psicolégica debe irse
adaptando a las vivencias actuales.

Pero, por otra parte, también es necesario que la creacidon de instrumentos
esté encaminada a las Tecnologias de Informacion y las Comunicaciones (TICS)
inclusivas. Garcia (s/f) asegura que el uso de estas sin adaptabilidad es
completamente inatil ya que un sector de la poblacion se queda sin acceso a las
TIC, lo cual imposibilita su desarrollo. Su importancia también radica en el hecho

de que, para muchas personas con discapacidad, el uso del internet en
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diferentes dispositivos es un espacio de supervivencia y de pertenencia
(Organizacion de los Estados Americanos [OEA], 2021).

Por su parte, la OEA (2021) refiere que la omision de la accesibilidad
digital también es una forma de discriminacion, y que la inclusion debe ser el
sustento de todo el contenido tanto en espacios fisicos como digitales. De esta
forma, la accesibilidad es un derecho humano a la inclusion y una metodologia
técnica para lograrlo. En el caso de la creacion de instrumentos en paginas web,
es posible decir que existe accesibilidad cuando “cualquier persona, con
independencia de sus caracteristicas personales o funcionales, las
caracteristicas de su equipo de navegacion o el entorno ambiental desde donde
accede a la Web, puede utilizar y comprender los contenidos de este sitio o
pagina” (OEA, 2021, p. 10).

Para que exista accesibilidad digital, es necesario que el contenido sea:

e Perceptible. Estar disponible para los sentidos de las personas
usuarias y que el contenido pueda ser adaptable sin perder
informacion ni estructura. Por ejemplo, utilizar LSM o pictogramas.

e Operable. Los componentes de la interfaz deben ser manejables
para todas las personas.

e Comprensible. Laformay el contenido deben ser entendibles para
todas las personas (OEA, 2021, p. 19).

Ante ello, Google ha generado iniciativas de accesibilidad en todas sus
plataformas Web, y las cuales pueden verse reflejadas desde cualquier
dispositivo a través del acceso por voz, amplificacion de sonido, subtitulos en la
reproduccion de videos e incluso algunas paginas estan adaptadas con lenguaje

de sefas. Esto, permite el facil acceso para todas las personas, tal es el caso de
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aquellas que no tienen habilidades de lectoescritura con el acceso por voz, y
también en aquellas personas que cuentan con cualquier tipo de discapacidad.
Este, también se encuentra presente en toda su plataforma Drive, incluyendo la
creacion de documentos y formularios de Google.

En el caso de las personas con discapacidad intelectual existen
dificultades que pueden ser subsanadas desde la accesibilidad, ya sea con un
lenguaje sencillo para esta poblacion junto al uso de pictogramas que puedan
ser de ayuda para la comprension del contenido de instrumentos de evaluacion,
pero también tomando en cuenta otros aspectos, como el acceso para aquellas
personas que no cuenten con habilidades de lectoescritura utilizando el acceso
por voz e incluso para aquellos que no tengan habilidad verbal. Asi pues, la
accesibilidad permite que los instrumentos de evaluacibn sean

autoadministrados, volviendo incluyente el contenido generado.

3.6 Conclusiones

Las habilidades socioafectivas son un elemento indispensable para considerar
dentro de la sexualidad humana y de las personas con discapacidad intelectual.
A pesar de ello, normalmente no son tomadas en cuenta tanto a nivel social como
en la educacion sexual. Como consecuencia, se generan un gran numero de
conductas inadecuadas y problemas para comprender las vivencias
emocionales, ocasionando un sinfin de repercusiones negativas tanto en la PcDI
como en las personas que les rodean.

Como pudo verse, las limitaciones del estudio del area socioafectiva
generan un ciclo sin fin, en donde al no generar propuestas de trabajo, se siguen
perpetuando las repercusiones negativas, y estas al mismo tiempo, impiden que

se genere trabajo en esta area debido a que se refuerzan los mitos y creencias
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de pensar que las PcDI tienen conductas inadecuadas, son promiscuos y que no
respetan el espacio personal de otras personas.

Al no existir interés en el area socioafectiva de la sexualidad de las PcDlI,
es muy limitada la medicion de las habilidades socioafectivas de forma
sistematica; existiendo un gran hueco en los instrumentos de medida, los cuales
retoman constructos inadecuados, 0 que, por otra parte, ignoran alguna de las
areas ya sea la afectiva o la social, es decir, nunca la abordan de forma conjunta.
De la misma manera, puede notarse que los instrumentos no son aplicados
directamente en la poblacion meta, con lo cual también existe un sesgo
metodoldgico, ya que no es posible saber de primera mano si las habilidades
estan presentes.

Finalmente, es notable que ante la llegada del COVID y en las épocas
actuales, el uso de la tecnologia es pertinente para la construccion de
instrumentos, sobre todo en esta poblacién, y estos, requieren ser adaptados.
Esto Ultimo, esta relacionado con la necesidad de crear instrumentos de
evaluacion accesibles a las personas con discapacidad intelectual que retomen
elementos de inclusibn como el uso de lenguaje sencillo, pictogramas, acceso

por voz y formatos simples.



SEGUNDA PARTE:
Investigacion empirica

89



90

Capitulo 4. Planteamiento del problema

La sexualidad en las personas con discapacidad ha sido objeto de interés
reciente en diversas areas del conocimiento. Debido a esto, se han ido
eliminando mitos y creencias que se encuentran presentes alrededor de estas
personas, tales como: la afirmacién de que las personas con discapacidad
intelectual son asexuales, que “son como nifios”, necesitan protegerse a toda
costa, que “son angelitos”, hipersexuados, entre otros (Caricote, 2012; Lizama &
Pastene, 2015). Asi pues, en la actualidad es sabido que las personas con
discapacidad intelectual, al igual que todas las personas, son seres sexuados y

tienen el derecho de vivir su vida sexual de manera libre.

Sin embargo, la manera de abordar teméticas de sexualidad en
programas de intervencion a esta poblacion, normalmente estan enfocados a
evaluar el nivel de conocimiento en sexualidad, prevencion de abuso sexual,
prevencion de ITS y embarazo; son pocas las intervenciones que se aproximan
a las habilidades socioafectivas de las personas con discapacidad intelectual, a
pesar de que la esfera socioafectiva es también parte de la sexualidad humana
(Navarro et al., 2010; Rojas et al., 2015; Giner, 2015). Las nulas formas de
evaluacion de estas habilidades provocan que no se generen estrategias para
poder brindar informacion y herramientas en esta cuestion, ya que es necesario
gue cuenten con habilidades socioafectivas para desarrollar comportamientos
adecuados con los demas.

Por otra parte, la forma de evaluacién en los diversos estudios existentes,
estan dirigidos normalmente hacia los padres, (Polanco & Martin, 2017),

haciendo necesaria la evaluacion hacia la poblacion objetivo, construyendo
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instrumentos que sean de facil acceso, lenguaje adecuado y sencillos de
responder. Por otra parte, los tiempos de pandemia y confinamiento por los que
pasa la humanidad en el presente, han demostrado que, a través de la tecnologia
movil y el uso de internet, es factible la creacion de estos instrumentos y
programas de intervencion que puedan ser accesibles en diversos dispositivos

moviles (Mena et al., 2016).

4.1 Pregunta de investigacion

Con base en todo lo que se ha descrito con anterioridad, surge como pregunta
de investigacion: ¢Qué elementos se deben considerar para disefiar un
instrumento que mida habilidades socioafectivas en PcDI por medio de un

formulario en linea que sea accesible?

4.2 Justificacion

La creacién de un instrumento accesible en un formato en linea que permita
evaluar las habilidades socioafectivas por medio de un cuestionario en personas
con discapacidad intelectual puede representar un aporte tedrico y metodoldgico
en la investigacibn que se realice en esta poblacion. La creacion de este
instrumento puede dar la pauta para vincular la evaluacién con la intervencion, y
con ello, generar programas de sexualidad mas completos. A nivel metodoldgico,
la elaboracién del instrumento que se propone resulta novedosa y accesible a
esta poblacion, ya que no existe ningun instrumento que evalle esta variable de
forma digital, y al mismo tiempo se espera tener un mayor alcance, ya que podra
ser aplicado desde cualquier dispositivo movil con internet en cualquier lugar del

pais.



92

4.3 Objetivos

Objetivo General

Disefiar un instrumento autoadministrable, accesible y con formato en linea para

evaluar habilidades socioafectivas en personas con discapacidad intelectual

leve.

Objetivos Especificos

Identificar el constructo teérico adecuado para la creacion del instrumento.
Analizar los instrumentos existentes que evallan el constructo
“habilidades socioafectivas” o parecidos.

Generar las dimensiones que constituyen al constructo “habilidades
socioafectivas”.

Generar reactivos para cada una de las dimensiones del constructo
“habilidades socioafectivas” en un cuestionario tomando en cuenta las
habilidades cognitivas, comunicativas y de lenguaje de las personas con
discapacidad intelectual leve.

Elegir una plataforma en linea accesible para la construccion del
instrumento.

Adaptar los reactivos mediante el uso de elementos audiovisuales por
medio de videos que contengan pictogramas y audios, los cuales sean
accesibles a las personas con discapacidad intelectual leve.

Aplicar el instrumento en una fase de pilotaje a una muestra de personas
con discapacidad intelectual leve.

Desarrollar la version final del instrumento a partir de las correcciones

realizadas en la fase de pilotaje.
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Capitulo 5. Método

El disefio del cuestionario como instrumento para medir habilidades
socioafectivas fue realizado tomando en cuenta el procedimiento para construir
un instrumento de medicién propuesto por Hernandez et al. (2014). Este
procedimiento se dividié en dos fases: 1. Construccion del instrumento, la cual
estuvo conformada por el analisis de redefiniciones fundamentales, revision
enfocada de la literatura, identificacion del dominio de las variables a medir, sus
indicadores y la toma de decisiones clave para su formato, y 2. Aplicacion del
pilotaje, la cual fue realizada a una muestra de personas con discapacidad
intelectual leve.

5.1 Construccion del Instrumento

Los primeros pasos para la creacion del instrumento consistieron en la busqueda
de la variable adecuada para medir aquellas conductas con caracter social y
afectivo; al mismo tiempo que se hizo una revisidbn profunda de literatura
relacionada con el tema. Esto, corresponde al paso de redefiniciones

fundamentales y revision enfocada de la literatura (Hernandez et al., 2014).

5.1.1 Elecciéon De Constructo

Se busco en cursos de educacion sexual a PcDI de qué forma era abarcada la
parte socioafectiva de la sexualidad, y se encontrd que, en la mayoria de estos,
se realizaba entrenamiento en conocimientos sexuales, pero muy pocos de estos
contemplaban el constructo o variable de interés. Por ello, la evaluacion de esta

dimensién en aquellos trabajos estaba enunciada de manera vaga y sin una
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definicion clara, retomando algunos elementos de esta esfera, pero sin
contemplarla de forma especifica y global.

Bajo estas consideraciones, se eligi6 un constructo adecuado para
evaluar aquellas conductas en la poblacion referentes a sus actitudes y
tendencias con los demas en un sentido de amistad, pareja, conductas
adecuadas en publico y en privado, consentimiento, y también la expresion
emocional. El constructo “habilidades socioemocionales” no fue considerado
debido a que la variable “afectividad” engloba en esta, a la dimension emocional.
Asi pues, el constructo elegido fue el de “habilidades socioafectivas”, ya que este
abarca de forma integral las tendencias conductuales y afectivas para dirigirse
hacia los demas, hacia si mismos y también los comportamientos adecuados
ante diferentes situaciones sociales. Por otra parte, estas habilidades forman
parte de la sexualidad, lo cual ya se ha abordado a profundidad en la primera

parte de este trabajo.

5.1.2 Definicién De La Variable/Constructo

Las habilidades socioafectivas son un conjunto de conductas aprendidas o
hébitos de conducta que muestran la capacidad de una persona de relacionarse
con otros y consigo misma, comprender y manejar las emociones,
autorregularse, tener discernimiento moral, expresar afecto y opiniones,
establecer y lograr objetivos, tomar decisiones autonomas y confrontar

situaciones (ldme, 2017; Giron, 2019; Gonzalez, 2016; Ortega, 2016).
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5.1.3 Revisién De La Literatura

Se hizo una revision exhaustiva de los instrumentos creados hasta el
momento, tanto de habla hispana como de habla inglesa, o en su defecto, de
otras formas de medicion de la variable para identificar de qué forma estaban
construidas y cual era su contenido. La Tabla 1 muestra aquellos instrumentos
encontrados en dicha revision, la cual comprende un periodo de 21 afos.

Tabla 1

Instrumentos para evaluar habilidades socioafectivas o constructos relacionados

Autor(es) y afo Nombre Poblacion a Tipo de instrumento y
de publicacion la que fue caracteristicas
dirigido

Hill & Niederbuhl Sexual Personas con DI Entrevista clinica que

(2001) Consent and evalla conocimientos de
Education sexualidad y habilidades de
Assessment proteccion. Estas ultimas se
(SCEA) encuentran presentes en 5

preguntas para evaluar las
habilidades de
comunicacién en querer o
no realizar actividad vy

rechazarlas si no quiere

realizarlas.
Einfled & Tonge Developmental Padres, Escala tipo Likert con 96
(2002) Behaviour cuidadores o items para evaluar los
Checklist profesores. problemas conductuales y
(DBC) emocionales de personas
con discapacidad

intelectual.



Navarro (2013)

Lépez (2014)

Giner (2015)

Heifetz (2015)

Heifetz (2015)

------ Personas con DI

Evaluacioén Padres 0
afectiva y cuidadores
sexual

Test de Personas con DI

Evaluacion de
sexualidad vy
afectividad en
discapacitados
(TESAD)

Personas con DI

Adaptacion de Personas con DI
la prueba

“‘Romantic

Relationship

Quality (NRI)”

96

Cuestionario aplicado a
modo de entrevista debido
a la dificultad de
comprension. Cuenta con 5
preguntas abiertas que
evalian mitos del amor

romantico y de la pareja.

Entrevista con preguntas
abiertas. La dimension mas
cercana encontrada en la
entrevista es “Relaciones
afectivo-sexuales” con 11

preguntas al respecto.

Cuestionario con 26
preguntas cerradas
(Opciones de respuesta
“Si” y “N0o”). Sélo 12 de ellas
son preguntas relacionadas

a la afectividad.

Entrevista con preguntas
abiertas acerca de las
creencias de las relaciones

romanticas.

Escala Likert con 33
reactivos aplicada a modo
de entrevista en donde se
pregunta acerca de la
afectividad, sentimiento de
valia, intimidad, sentimiento

de compafia y



GOmez et
(2016)
Matila et
(2017)
Polanco

Martin (2017)

al.

al.

Escala
Kidslife:
evaluacion de
la calidad de
vida de nifios y
adolescentes
con
discapacidad

intelectual

Padres,
cuidadores,
profesores

profesionales.

y

Personas con DI

Padres
cuidadores

o
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caracteristicas  negativas
de las relaciones como
conflicto, antagonismo vy

criticas.

Instrumento con 156
reactivos en escala Likert.
Evalla inclusion social,
autodeterminacion,

bienestar emocional,
bienestar fisico, bienestar
material, derechos,
desarrollo  personal vy
relaciones interpersonales.
Se complementa con un
observador externo que
conozca a la PcDI por al

menos 6 meses.

Entrevista

semiestructurada para
evaluar como definen el
amor los jévenes con DI y
cdmo se ve expresado en

sus vidas.

Entrevista

semiestructurada que
busca medir conocimientos
de sexualidad y afectividad.
La parte afectiva cuenta
con dos dimensiones
“actitudes” y “practicas” que
indagan el sentir y la

manera de comportarse,



Lépez (2019)

Gil-Lario et al.
(2021)

Escala Personas con DI
adaptada del

modelo

triangular de

Sternberg

Inventory  of Personas con DI
Sexual

Knowledge

for people with
Intellectual
Disability (ISK-
ID)
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asi como también su forma
de actuacion segun el
grado de conocimiento en

afectividad y sexualidad.

Escala tipo likert aplicada a
modo de entrevista.
Cuenta con 45 afirmaciones
que evaltan el concepto y
la experiencia del amor en
tres dimensiones:
intimidad, amor y
compromiso. La escala va
del O al 10, cuyas opciones
de respuesta van desde el

“‘nunca” al “siempre”.

Inventario con preguntas
cerradas (opciones de
respuesta “Si” y “No”) que
evalla pensamientos
acerca de la sexualidad y

las relaciones romanticas.

En la Tabla 1 se describen aquellas formas de evaluacién para las

habilidades socioafectivas o0 constructos parecidos. En primer lugar, pudo

observarse que ninguno de los instrumentos evalla habilidades socioafectivas,

sino variables que son parecidas. Estas fueron: habilidades de comunicacién

(como un factor de proteccion para el consentimiento sexual), conocimientos de

afectividad, concepto y experiencia del amor, mitos del amor romantico y de la
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pareja, creencias de las relaciones romanticas, actitudes y practicas de la
afectividad, inclusion social, bienestar emocional, desarrollo personal, relaciones
interpersonales y pensamientos de las relaciones romanticas.

Como puede verse, la mayoria de estas variables estan relacionadas con
el constructo de “amor”, que si bien forma parte de las habilidades socioafectivas,
este no lo abarca en su totalidad. Otras variables mas como: inclusion social,
habilidades de comunicacion y relaciones interpersonales, se acercan al
constructo de interés en la parte social, pero no toman en cuenta la parte
afectiva. Y sobre esto ultimo, pudo hacerse notar, que la afectividad sélo se vio
incluida en un instrumento que evalud “actitudes y practicas de la afectividad”
(Polanco y Martin, 2017), el cual no evalué habilidades socioafectivas, sino
actitudes, y las practicas fueron preguntadas Unicamente a los padres sin tomar
en cuenta lo que consideraras las PcDI.

Asi pues, se observé que algunos instrumentos no son aplicados
directamente a las personas con discapacidad intelectual, sino a sus padres o
profesores (Einfled & Tongue, 2002; Lépez, 2014; Gémez et al., 2016; Polanco
& Martin, 2017), esto debido probablemente a las limitaciones cognitivas,
comunicativas y del lenguaje verbal en dicha poblacion.

Cuatro de ellos tuvieron que ser aplicados a modo de entrevista debido a
las dificultades anteriormente sefialadas (Kennedy & Niederbuhl, 2001; Navarro,
2013; Heifetz, 2015; Matila et al., 2015), mismas que imposibilitan su
autoadministracion y que podrian comprometer tanto la confidencialidad como la
deseabilidad social.

Por otra parte, dos de ellos (Einfled & Tonge, 2002; GOmez et al., 2016)

cuentan con 96 y 156 reactivos, lo cual podria generar dificultades a la hora de
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su aplicacion. Uno de ellos (Lépez, 2019) al contar con demasiadas opciones de
respuesta (escala tipo Likert de 10 puntos) podria obstaculizar su administracion.
De forma contraria, uno de los instrumentos (Giner, 2015) Unicamente contaba
con forma de respuesta cerrada (opciones “si” y “no”), lo cual por una parte
genera facilidad de administracion, pero que también podria generar un sesgo
de puntuar a los extremos. Por ello, se ha sugerido contar con una opcién de
respuesta intermedia entre estas, para que esto no suceda, una alternativa para
ello, seria la opcion de respuesta “No s€” (Hernandez et al., 2014).

Ademas, el formato de aplicacion en todos los instrumentos antes
mencionados es por medio de lapiz y papel.

La busqueda de las diferentes formas de medicion ayudd a hacer un
andlisis para la constitucion del instrumento con formato en linea de habilidades
socioafectivas, con lo cual, pudo confirmarse que la mejor forma para su
desarrollo era un cuestionario de preguntas cerradas con opciones sencillas de

responder. De la misma manera, algunos de los items en cada uno de los

instrumentos fueron de ayuda para la creacion de reactivos.

5.1.4 Dimensiones utilizadas en la medicibn de las habilidades

socioafectivas

El tercer paso correspondio con la identificacion del dominio de las variables a
medir y sus indicadores. Para esto, se sefialaron los componentes que
tedricamente integran la variable. Se identificaron areas en comun para la
evaluacion de este constructo a partir de los trabajos encontrados previamente,
mismos que han sido presentados en la primera parte de este trabajo. Con lo
cual, se determinaron cuatro dimensiones que concretaban la evaluacién

deseada, estas fueron:
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Relaciones afectivo-sexuales. Referida para aquellas conductas

percibidas sobre si mismos en las relaciones de amistad y de pareja.

Conductas adaptativas. Referida para aquellas conductas de la vida
diaria en diferentes contextos, asi como también la conducta adecuada en

escenarios publicos y privados.

ldentificacion y expresion de emociones. Referida como la dimension
individual e interpersonal sobre las emociones, cuales son y qué tanto son

expresadas hacia las demas personas.

Consentimiento. Referida como una dimension para aquellas tendencias
de comportamiento en aceptar o declinar situaciones sexuales hacia ellos

mismos, y de ellos hacia otras personas.

5.1.4 Construccion de los items y desarrollo del cuestionario

El procedimiento para la creacion de los items y el formato fue realizado por
medio de diferentes momentos, basado en el formato descrito por Hernandez et
al. (2014), quienes sugieren que el formato del cuestionario debe contener lo
siguiente: 1) portada, 2) introduccion, 3) instrucciones, 4) contenido y 5)
agradecimiento final.

Al ser este un instrumento de medicion en forma de cuestionario desde un
primer acercamiento tedrico y metodologico se penso en tomar una escala de
medida nominal, con la cual, sdlo se penso6 en conocer si la persona contaba con
la habilidad o no.

Se desarrollaron diferentes versiones a partir de la literatura encontrada a
nivel tedrico y practico, tomando en cuenta las siguientes especificaciones:

utilizar vocabulario sencillo y sin ambigtedades, formular oraciones simples
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(sujeto, predicado, complemento), emplear un maximo de 20 palabras, evitar
redactar en forma de pregunta, sin dobles negativos, evitar sugerir las respuestas
0 el uso de estereotipos o0 connotaciones emocionales que comprometan el
prestigio del respondiente, evitar hacer referencia al pasado, preguntar
Unicamente sobre la variable a medir, utilizar opciones de respuesta simples
como tachado o subrayado, las instrucciones deben ser claras y sencillas, y citar
ejemplos sobre como contestar (estos elementos fueron evaluados en una etapa
posterior) .

En un primer momento, se consideraron las siguientes dimensiones:
relaciones sociales, conductas adaptativas en diferentes contextos, expresion de
emociones y afectos, conductas publicas y privadas, consentimiento vy
habilidades intrapersonales. Con lo cual, los reactivos quedaron agrupados
segun se habian considerado a partir de las dimensiones ya mencionadas; asi
mismo, las opciones de respuesta consideradas Unicamente fueron “Si” y “No”,
a excepcion de la dimension “habilidades intrapersonales”, la cual pretendia que
los participantes eligieran entre dos diferentes emociones.

Después de una revision y sesiones de retroalimentacion, se llegé a la
conclusién de que algunas dimensiones se traslapaban con otras, como en el
caso de habilidades intrapersonales y expresién de emociones y afectos. Asi
mismo, se identificé que algunos items debian ser modificados para su objetivo
y/o compresion en la poblacion meta. Como consecuencia al analisis de todos
los errores y omisiones, se hizo un primer filtrado de reactivos y recomposicion
de dimensiones, creando una segunda version de reactivos.

En esta segunda version, las dimensiones se concentraron en ser mas

generales y abarcar reactivos de una forma integral, como es el caso de la
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dimension de conductas adaptativas, relaciones afectivo-sexuales y la dimensién
de identificacion y expresion de emociones. Para esta segunda version se
consider6 como alternativa a la redaccion de los reactivos en forma de pregunta
y también conjugados en tercera persona del singular; sin embargo, después de
una retroalimentacion con expertas en la construccién de instrumentos en
trastornos del neurodesarrollo, lo mas conveniente fue emplear una redaccion
en primera persona del singular.

De igual forma, después de este analisis se determiné que, en la
dimension de identificacion y expresion de emociones, se cambiaria la redaccion
para que las opciones de respuesta no fueran imagenes y tuvieran el mismo
formato que las demas preguntas, esto con razén de mantener la facilidad del
instrumento. En consecuencia, se produjo otra version del instrumento, la cual
resulté ser mas adecuada.

En la Tabla 2 se muestra la versién corregida del instrumento. Esta,
incluyé items que no se habian considerado anteriormente y que resultaron de
importancia a la hora del analisis de reactivos previstos anteriormente. Ademas,
se incluyé una tercera opcion de respuesta, la cual fue “No sé€”, esta, fue elegida
a partir de literatura revisada en la construccion de instrumentos con el fin de que
los reactivos no fueran puntuados hacia los extremos y que la prueba evitara los
sesgos en sus opciones de respuesta (Hernandez, et al., 2014).

Tabla 2

Tercera version del cuestionario para medir habilidades socioafectivas en PcDI

Relaciones afectivas

1. Sialguien me gusta se lo digo Si No No sé




104

2. Yo sé como pedirle a alguien que me gusta Si No No sé
gue sea mi novi@

3. Yo sé cdmo acercarme a alguien y pedirle Si No No sé
gue sea mi amig@

4. Yo puedo iniciar conversaciones con otras Si No No sé
personas

5. Yo soy cariios@ con mis amig@s Si No No sé

6. Yo me llevo bien con los demas Si No No sé

7. Yo sé cudles son las diferencias entre ser Si No No sé
amigos y ser novios

8. Si alguien gque yo no conozco me invita a Si No No sé
salir, yo voy

Conductas adaptativas

9. Alos novios se les puede dar beso enlaboca Si No No sé

10.A los amigos se les puede dar beso en la Si No No sé
boca

11.Cuando yo hablo con alguien, cuido las Si No No sé
palabras, los gestos y el tono de voz

12.Cuando yo hablo con alguien me aseguro de Si No No sé
gue me entienda

13.Si alguien habla de sexo me da risa Si No No sé

14.Una persona puede andar desnuda en la Si No No sé
calle

15.Yo puedo estar desnud@ en mi cuarto Si No No sé
cuando nadie me ve

16.Yo puedo estar en ropa interior en mi casa Si No No sé

cuando hay visitas
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17.Yo puedo tocar mis genitales frente a otras Si No No sé
personas

18.Yo puedo hablar de sexo cuando estoy en Si No No sé
publico

Identificacion y expresion de emociones

19.Cuando yo me enojo, le cuento a alguien Si No No sé

20.Cuando yo estoy triste le platico a alguien Si No No sé

21.Asi se ve una persona feliz Si No No sé

22.Asi se ve una cara enojada Si No No sé

23.Asi se ve una persona triste Si No No sé

24.Asi se ve una persona con miedo Si No No sé

25. Si estoy feliz, le cuento a alguien mas Si No No sé

Consentimiento

26.Yo puedo darle besos a personas que no Si No No sé
conozco

27.Una persona que no conozco puede Si No No sé
abrazarme

28.Si alguien me quiere dar un beso cuando yo Si No No sé
no quiero, le digo que no

29.Yo tendria relaciones sexuales con alguien Si No No sé
gue no conozco

30.Yo dejaria que alguien que no conozco toque Si No No sé
mis genitales

31.Las personas son novi@s soélo cuando I@s Si No No sé
dos quieren

32.Si alguien que no conozco me pide una foto Si No No sé

desnud@, se la mando
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33.Yo puedo obligar a mi novi@ a tener Si No No sé

relaciones sexuales, aungue no quiera

La Tabla 2, muestra la version del cuestionario que fue corregida a partir
de todo lo descrito anteriormente. Los reactivos seleccionados, fueron evaluados

tomando en cuenta, los siguientes criterios:

1. Utilizar opciones de respuesta simples, como tachado o subrayado.

2. Usar un vocabulario sencillo y sin ambigiiedades.

3. Formular oraciones simples (sujeto, predicado, complemento).

4. Emplear un maximo de 20 palabras.

5. Evitar redactar en forma de pregunta.

6. Sin dobles negativos.

7. Evitar sugerir las respuestas o el uso de estereotipos 0 connotaciones

emocionales que comprometan el prestigio del respondiente.

8. Evitar hacer referencia al pasado.

9. Preguntar Unicamente sobre la variable a medir.

La forma de evaluacién consistio en que dos personas del proyecto de
investigacion evaluaron cada uno de los reactivos para delimitar su pertinencia
en la prueba. La forma de calificacién fue a través de la suma de puntos de cada
uno de los criterios mencionados: al cumplir el criterio, se sumaba 1 punto, y por
el contrario, cada que uno de los criterios no era cumplido, se sumaban 0 puntos;

todos aquellos items menores a 3 puntos fueron eliminados de la prueba. La
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Tabla 3 muestra el desglose del promedio de los puntajes para cada uno de los

reactivos.

Tabla 3

Desglose del promedio

criterios de evaluacion

de calificaciobn en cada uno de los items segun los

Criterio

Reactivo

Total

1. Si alguien me
gusta, se lo digo

2. Y0 sé como pedirle
a alguien que me
gusta que sea mi
novi@

3. Yo sé como
acercarme a alguieny
pedirle que sea mi
amig@

4. Yo puedo iniciar
conversaciones con
otras personas

5. Yo soy carifios@

con mis amig@s

6. Yo me llevo bien

con los demas

7. YO sé cuales son
las diferentes entre
ser amigos y ser

novios
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8. Si alguien que yo
Nno conozco me invita

a salir, yo voy

9. A los novios se les
puede dar beso en la

boca

10. A los amigos se
les puede dar beso en

la boca

11. Cuando yo hablo
con alguien, cuido las
palabras, los gestos y

el tono de voz

12. Cuando yo hablo
con alguien, me
aseguro de que me

entienda

13. Si alguien habla

de sexo me da risa

14. Una persona
puede andar desnuda

en la calle

15. Yo puedo estar
desnud@ en mi
cuarto cuando nadie

me ve

16. Yo puedo estar en
ropa interior en mi
casa cuando hay

visitas
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17. Yo puedo tocar
mis genitales frente a

otras personas

18. Yo puedo hablar
de sexo cuando estoy

en publico

19. Cuando yo me
enojo, le cuento a

alguien

20. Cuando yo estoy
triste, le platico a

alguien

21. Asi se ve una

persona feliz

22. Asi se ve una cara

enojada

23. Asi se ve una

persona triste

24. Asi se ve una

persona con miedo

25. Si estoy feliz, le

cuento a alguien mas

26. Yo puedo darle
besos a personas que

Nno conozco

27. Una persona que
no conozco puede

abrazarme
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28. Si alguien me 1 1 1 1 1 1 1 1 1 9
quiere dar un beso
cuando yo no quiero,

le digo que no

29. Yo tendria 1 1 1 1 1 1 0 1 1 8
relaciones sexuales
con alguien que no

conozco

30. Yo dejaria que 1 1 1 1 1 1 0 1 1 8
alguien que no
conozco toque mis

genitales

31. Las personas son 1 1 1 1 1 1 0 1 1 8
novios so6lo cuando

los dos quieren

32. Si alguien que no 1 1 1 1 1 1 0 1 1 8
conozco me pide una
foto desnud@, se la

mando

33. Yo puedo obligar 1 1 1 1 1 1 0 1 1 8
a mi novi@ a tener
relaciones sexuales,

aunque no quiera

Como puede verse, la Tabla 3 muestra que ninguno de los reactivos de la
tercera version del instrumento fue borrado debido a su alto puntaje obtenido en
los criterios de evaluacion mostrados, siendo que ninguno de estos tuvo un
puntaje menor a ocho. Con lo cual, esto fue tomado en cuenta para determinar

que esta version seria aplicada a un pilotaje.
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Por su parte, las instrucciones también fueron evaluadas a partir de dos
criterios: ser claras y sencillas, citar ejemplos sobre como contestar. Con lo cual,
se generaron instrucciones escritas y con un video para mostrar de forma visual

como responder. Estas fueron:

“‘Este cuestionario es para conocer qué harias o como actuas ante
diversas situaciones. Contesta de la manera mas honesta posible y
recuerda que no hay respuestas incorrectas. A continuacion, te vamos a
presentar unas oraciones. Da click en cada video para escuchar la
oracion. Debajo de cada video, encontraras las opciones de respuesta:
Si, NO Y NO SE. Mira este video para que quede mas claro cémo

responder”.

Estas instrucciones, fueron seguidas de un videotutorial para las personas
que fueran a responder. Después de las instrucciones, se definié un reactivo 0
para ejemplificar como responder, el cual fue “Me gustan las manzanas”, y a este
se le afadieron los ejemplos de cdmo contestar, para esto, se desarrollaron las
siguientes instrucciones, las cuales solamente fueron mostradas para este

reactivo de ejemplo:

“Selecciona Si, si estds de acuerdo. Selecciona NO, si no estas de

acuerdo. O selecciona NO SE, si no estas segur@’.

Una vez que se tuvieron reactivos seleccionados e instrucciones
delimitadas, se transcurri6 al cuarto paso, correspondiente con el de
construccion del formato y presentaciéon de la prueba. En primer lugar, se eligio
una plataforma para su construccion, las opciones transitaron entre Genially,

Google Forms y Microsoft Forms. Después de hacer una serie de pruebas, la
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mejor opcion de trabajo fue Google Forms, debido a su accesibilidad para
ingresar desde cualquier dispositivo mévil, ya sea celulares, tabletas,
computadoras o laptops.

Posterior a ello, se buscd una forma en la que los items resultaran
llamativos y sencillos de comprender, es decir, que fueran accesibles para todos.
Para esto, se hicieron videos en los cuales se mostraban pictogramas
especificos para esta PcDI, los cuales fueron elegidos de acuerdo con cada uno
de los reactivos. Algunos de los pictogramas fueron tomados de la pagina del
Centro Aragonés para la comunicacion Aumentativa y Alternativa la cual es una
pagina cuenta con imagenes de acceso libre para uso; otros mas, fueron
desarrollados en la plataforma Canva (Anexo 1).

En los videos fueron afadidos la frase del reactivo y las imagenes,
existiendo una plantilla para cada uno de los reactivos. Posteriormente, estas
plantillas se descargaron y se filtraron en el programa de edicion “Filmora X” para
mejorar la calidad de imagen, afadir la voz y convertirlos a un formato Mp4.
Después de esto, se subieron a la plataforma de videos “Youtube” para poder
ser insertados en el formulario de Google. Finalmente, el instrumento fue
presentado en Google Forms, con los siguientes elementos:

1. Titulo: Cuestionario de habilidades socioafectivas.

2. Objetivo del instrumento en un lenguaje sencillo para las PcDI: “Este
cuestionario es para conocer qué harias o cOmo actuas ante diversas
situaciones. Contesta de la manera mas honesta posible y recuerda que
no hay respuestas incorrectas”.

3. Correo electronico.

4. Instrucciones. Mencionadas anteriormente
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5. Video tutorial sobre cémo responder. El cual fue una grabacion de
pantalla del instrumento en donde, por medio de la voz y sefialamientos,
se mostré un reactivo de ejemplo y las opciones de respuesta.

6. Reactivo de ejemplo. “Me gustan las manzanas”.

7. Reactivos. Uno por cada seccion, 33 en total.

8. Mensaje de finalizacion: “jListo! Muchas gracias por tu participacion”

(Anexo 2).

5.2 Aplicacion del pilotaje

La prueba piloto se realiz6 después de la fase descrita anteriormente, y tuvo
como objetivo probar la pertinencia y eficacia del instrumento, condiciones de la

aplicacion y procedimientos involucrados en esta (Hernandez et al., 2014).

5.2.1 Seleccion de la muestra y participantes

La poblacion considerada fueron las personas jovenes con discapacidad
intelectual. La muestra elegida para el pilotaje fue obtenida por medio de un
muestreo no probabilistico por conveniencia. Se obtuvo una muestra de 19
personas, sin embargo, hubo cuatro casos con muerte experimental. Con lo cual,
Unicamente participaron 15 personas de entre 12 a 21 afios de edad (Xx=16.2),
12 de ellos varones, mientras que tres de ellas eran mujeres. Todos los
participantes eran estudiantes de un Centro de Atencion Multiple ubicado en el
Estado de México. Los criterios de inclusion que se tomaron en cuenta para
elegir a estos participantes fueron: tener Discapacidad Intelectual leve, tener
entre 12 a 25 afos de edad, contar con un dispositivo con acceso a internet y
tener una direccion de correo electronico. Por otro lado, los criterios de exclusion

fueron: tener edades menores 0 mayores a las requeridas para el proyecto, no
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contar con acceso a internet y tener imposibilidad de comunicacion de cualquier

tipo.

5.2.2 Procedimiento

Una vez desarrollado el cuestionario, se establecié un convenio de participacion
con la directora de un Centro de Atencién Mdultiple ubicado en el Edo. De México.
Para ello, se realiz6 una presentacion con la directora del centro y su equipo de
trabajo con el fin de establecer su participacion en la investigacion.

Posterior a esa reunion, la directora del centro hizo una invitacion a los
padres para participar en una reunion informativa en la que se les explicé en que
consistiria su participacion y la de sus hijos. En esta, se describi6 el proyecto por
medio de una presentacion (no sélo de la prueba, sino del curso de sexualidad
del cual provenia la prueba), cuéles eran los requisitos y de qué forma iban a
participar ellos. Una vez que conocieron cual seria el procedimiento, se les pidio
a los padres de familia que firmaran el consentimiento informado, enviaran su
identificacion junto con el nombre de su hijo/a, un correo electrénico y un nimero
telefénico para poder contactarle.

Se hizo un segundo contacto con cada uno de ellos (individual) por medio
de mensajes de texto, en donde se agendaron citas para la aplicacion de la

prueba.

Una vez dentro de la reunion para la administracion del instrumento, se
les dio informacion a los padres sobre el contenido de la prueba y el objetivo de
esta; al mismo tiempo, se les dio indicaciones para dejar contestar a la PcDI de
forma individual y sin ayuda. A nivel general, se les pidid que escribieran su

correo y ayudaran en cuestiones técnicas como problemas de sonido y, posterior
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a esto, se les pidié también que compartieran su pantalla sin apagar la camara y
el micr6fono, con el fin de observar en su totalidad como eran respondidas las
pruebas.

Por su parte, a las PcDI se les pidié que reprodujeran el videotutorial de
instrucciones, y se les pregunté qué habian entendido; después, se les pidi6 que
reprodujeran el video de ejemplo (reactivo 0: “me gustan las manzanas”) y se le
preguntdé a cada uno ‘qué contestarian en esa frase. Asi pues, durante la
prueba, a cada uno de los participantes se le iba preguntando, en cada uno de
los reactivos si la frase era sencilla de entender, las imagenes comprensibles, el
audio se escuchaba con nitidez y si les habia resultado sencillo o dificil de
responder. Esto fue registrado para su andlisis posterior en la creacion de la
version final de la prueba. Una vez terminada la aplicacion, se les agradecié
nuevamente a los participantes junto a sus padres y se les daban instrucciones

acerca del curso. El periodo de pilotaje dur6é dos semanas.

5.2.3 Consideraciones Eticas

La aplicacion de la prueba piloto fue realizada bajo las consideraciones éticas
establecidas por la American Psychological Association, mismas que se han
mencionado con anterioridad. Los puntos importantes fueron explicados a los
padres de los participantes en la reunién grupal que se tuvo. Estos fueron:

e “Todos tus datos seran confidenciales”.

e “Puedes entrar al curso de manera anénima”.

e “Los datos recabados sélo seran vistos por I@s investigadoras/es del

proyecto”.
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Del mismo modo, se entreg6 un consentimiento informado explicando de
forma més detallada su participacion en el proyecto, asi como también de sus

familiares con DI (Anexo 3).
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Capitulo 6. Resultados

Los resultados mostrados a continuacion describen la toma de decisiones para
elegir los items que conformaron la version final del instrumento. Posteriormente,
se presenta el andlisis descriptivo de los resultados obtenidos en la muestra de
participantes que respondieron el instrumento durante el pilotaje.

El tiempo promedio desde el ingreso a la reunién, la explicacion del
objetivo e instrucciones del instrumento hasta la despedida fue de una hora por
participante, ya que existieron dificultades en la indicacion de compartir pantalla
en todos ellos. En uno de los casos, el tiempo aumentd a 1 hora con 30 minutos
debido a que no presiond “Enviar’ sus respuestas del formulario y tuvo que
contestarlo otra vez.

Sin embargo, el tiempo durante la aplicacion del pilotaje fue de 30 minutos
en promedio, desde la primera pregunta hasta el reactivo 33. El tiempo minimo
obtenido fue de diez minutos, mientras que el maximo fue de 50 minutos. Acerca
de la duracién, los participantes comenzaron a referir “sentirse cansados” (sic.)
a partir de la dimension de identificacion y expresion de emociones (reactivo 19).
Por otra parte, uno de ellos (tiempo minimo registrado), concluy6 la aplicacion
afirmando que fue muy rapido.

Acerca de las instrucciones, hubo una comprension adecuada de estas,
ya que ninguno de los participantes mencioné tener dificultades para
comprenderlas. Pero, en dos de ellos, se hizo la alusién acerca de que el
videotutorial duraba demasiado tiempo. Y en el caso de los padres, las
indicaciones fueron poco claras y permanecieron durante la aplicacion a pesar

de haberles recalcado la importancia de brindar privacidad a sus hijos en la
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administracion del cuestionario, esto, pudo haber ocurrido ya que no estaban
escritas en el instrumento.

Sobre la accesibilidad, el formato del cuestionario en la plataforma
“Google Forms” permitié que fuera aplicado tanto en dispositivos moviles como
en computadoras. Uno de los participantes realizo la aplicacion en tableta, tres
de ellos en computadora y once la llevaron a cabo en celulares. En estos, no
hubo ninguna complicacion para reproducir los videos, ver las imagenes en estos
0 para contestar; a excepcion de una participante, quien tuvo dificultades para
subir el volumen de su dispositivo, y que, como consecuencia, tuvo que ser
auxiliada por su madre. Sin embargo, algunos de ellos mencionaron no saber
como reproducir los videos a pesar de la explicacion con las instrucciones, con
lo cual, se le tuvo que explicar a aquellos cémo hacerlo.

Algo similar ocurrié con las opciones de respuesta, ya que algunos de los
participantes no contaban con habilidad de lectura, con lo cual se les indico
donde se encontraban las opciones de respuesta. Por otra parte, uno de los
participantes tuvo dificultades para enviar sus respuestas y eso lo llevo a realizar
el cuestionario dos veces. En general, el cuestionario contd con accesibilidad, lo
que permiti6é que todos los participantes pudieran responderlo a pesar de algunas
dificultades, las cuales fueron tomadas en cuenta para la creacién de la versién
final.

Las opciones de respuesta, como se menciond anteriormente,
demostraron una dificultad no contemplada en la presentaciéon de su formato,
pero esto no afectd la respuesta de los participantes sobre su contenido. La

Tabla 4, muestra los resultados por reactivo en la aplicacion del pilotaje.



Tabla 4

Frecuencia de tipo de respuestas por reactivo en los 15 participantes
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Reactivo

Frecuencia de respuestas

Si

No

0. Me gustan las
manzanas

1. Si alguien me
gusta, se lo digo
2. Yo sé como
pedirle a alguien
gue me gusta que
sea mi novi@

3. Yo sé como
acercarme a
alguien y pedirle
gue sea mi amig@
4. Yo puedo iniciar
conversaciones
con otras
personas

5. Yo soy
cariios@ con mis
amig@s

6. Yo me llevo bien
con los deméas

7. Yo sé cuales
son las diferencias
entre ser amigos y
ser novios

8. Si alguien que
yO N0 CON0zZCO me
invita a salir, yo

voy

14

12

12

12

14

12

1

14



9. A los novios se
les puede dar
beso en la boca
10. A los amigos
se les puede dar
beso en la boca
11. Cuando yo
hablo con alguien,
cuido las palabras,
los gestos y el tono
de voz

12. Cuando yo
hablo con alguien,
me aseguro de
gue me entienda
13. Si
habla de sexo me

alguien

da risa

14. Una persona
puede andar
desnuda en la
calle

15. Yo puedo estar
desnud@ en mi
cuarto cuando
nadie me ve

16. Yo puedo estar
en ropa interior en
mi casa cuando
hay visitas

17. Yo puedo tocar

mis genitales

10

11

14

15

14

15

120



frente a oftras
personas

18. Yo puedo
hablar de sexo
cuando estoy en
publico

19. Cuando yo me
enojo, le cuento a
alguien

20. Cuando yo
estoy triste, le
platico a alguien
21. Asi se ve una
persona feliz

22. Asi se ve una
cara enojada

23. Asi se ve una
persona triste

24. Asi se ve una
persona con
miedo

25. Si estoy feliz,
le cuento a alguien
mas

26. Yo puedo darle
besos a personas
gque no conozco
27. Una persona
que no conozco
puede abrazarme
28. Si alguien me
guiere dar un beso

cuando yo no

13

12

13

12

11

15

13
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quiero, le digo que

no
29. Yo tendria
relaciones

sexuales con

alguien que no
conozco

30- Yo dejaria que
alguien que no
conozco toque mis
genitales

31. Las personas
son novios so6lo
cuando los dos
quieren

32. Si alguien que
no conozco me
pide una foto
desnud@, se la
mando

33. Yo puedo
obligar a mi novi@
a tener relaciones
sexuales, aunque

no quiera

10

13

15

15

13
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En general, hubo distribucidén en las respuestas para la mayoria de los

reactivos, con excepcion en los items: 14 (“una persona puede andar desnuda

en la calle”), en donde todos los participantes contestaron “No”; 17 (“yo puedo

tocar mis genitales frente a otras personas”), donde todos contestaron “No”; 26

(“yo puedo darle besos a personas que NO conozco”), donde todos contestaron

“No”; 30 (“yo dejaria que alguien que no conozco toque mis genitales”), donde

todos contestaron “No”; y 32 (“si alguien que no conozco me pide una foto



123

desnud@, se la mando”), en donde todos contestaron “No”. Lo cual sugiere que
estos reactivos fueren poco comprensibles, contenian dobles negativos, eran
repetitivos, o demasiado sencillos.

Por su parte, sobre las dimensiones, se hallé que la dimensién de Identificacion
y expresion de emociones (reactivos 19-25) fue la mas complicada de
comprender para los participantes, asi referido por ellos mismos, describiendo
que no sabian o repitiendo el video, esto, sucedié en 13 de los 15 participantes.

De la misma manera, se percibieron diferencias en las respuestas por la
edad de los participantes, siendo aquellos de edades mas pequefias (12-13
afos) quienes contestaban mayormente “no sé”, refiriendo que aun no sabian
qué responder porque no les gustaban las personas del género opuesto 0 no
habian vivido las situaciones mencionadas en el cuestionario; esto ultimo, puede
verse reflejado en la pregunta 9 (“a los novios se les puede dar beso en la boca”),
en donde dos de los participantes mencionaron “no, porque estoy chiquito” (sic.)
y “cuando estan grandes” (sic.), contestando de forma sesgada en ese reactivo.

De forma similar, algunos conceptos no fueron comprendidos por estos
participantes de edades pequefias, por ejemplo “genitales”, “ropa interior’ y
“relaciones sexuales”.

Debido a la poca claridad de indicaciones sobre el rol de los padres
durante la prueba, estos estuvieron ahi en todo momento de la administracion,
lo cual pudo influir en las respuestas de cada uno de ellos; en algunos casos,
miraban hacia sus padres para saber qué contestar, en otros, los padres repetian
la frase o les preguntaban a sus hijos si estaban seguros de sus respuestas, en
el caso de un participante, la madre le fue explicando y repitiendo cada uno de

los reactivos; y en otro, fue la madre quien iba respondiendo por el joven.
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Lo obtenido en la fase de pilotaje, hizo que se hiciera una version final del
cuestionario haciendo correcciones en formato y contenido. Referente al primero
de estos, no se hizo ninguna correccion, debido a que se demostré que la
plataforma y la presentacion de los reactivos fue accesible. Sin embargo, si hubo
un cambio para la dificultad en las opciones de respuesta, la cual fue corregida
y afiadida en el videotutorial de instrucciones.

Para corregir las omisiones en las instrucciones, se generaron dos
diferentes: para padres o cuidadores y para PcDlI, las primeras fueron redactadas
y mostradas en el primer apartado de la version final. De forma escrita, las
instrucciones fueron las siguientes:

“Este cuestionario es para conocer qué haria o como actua tu familiar con

DI ante diversas situaciones. Es SUMAMENTE IMPORTANTE que

después de poner tu correo, dejes que tu familiar conteste por si mism@ y

sélo le auxilies si de verdad lo necesita. De igual forma, te pedimos que le

des su espacio para contestar, ya que algunas preguntas pueden ser
privadas y no contestara con la verdad si estas presente. Procura que tu
familiar se encuentre en un espacio tranquilo y privado. Al terminar
recuerda dar "Enviar®, para que tus respuestas no se pierdan.

EL TIEMPO APROXIMADO DE APLICACION ES DE 20 MINUTOS".

Ademas de esto, la Figura 1 muestra una imagen afadida a las
instrucciones para constatar el rol de los padres durante la administracion del
instrumento, mientras que la Figura 2 sefiala en el cuestionario el momento en
donde la participacion debe ser Unicamente de la PcDI.

Figura 1

Instrucciones a cuidadores
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INSTRUCCIONES A CUIDADORES

1 Permite que tu familiar con DI responda por si mism@,
ayudale soélo si es necesario. ‘

Prepara el lugar en donde se va a contestar el cuestionario,
procura que sea un espacio tranquilo y con privacidad.

Al finalizar no olviden presionar en "Enviar".
9

Nota: Esta imagen se mostr6 después de la descripcion escrita de las

instrucciones.

La Figura 1 muestra las instrucciones especificas en forma de imagen

para los cuidadores después de la descripcion de estas.

Figura 2

Indicacién mostrada a los padres o cuidadores
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DESPUES DE VER EL VIDEO, PERMITE
QUE TU FAMILIAR CONTESTE POR I
& MISM@

w
‘Q\i (Si quedan dudas, apéyal@ resolviéndolas)

A

~

Nota: Esta imagen fue presentada en un segundo apartado, antes de las

instrucciones para las PcDI.

Como puede verse, la Figura 2 muestra un marcador presentado después
de las instrucciones para delimitar el punto en donde los padres deben dejar
contestar a sus hijos con discapacidad intelectual. Por otro lado, las correcciones
en las instrucciones de las PcDI fueron realizadas en el videotutorial, el cual fue
reducido en duracion y se describieron las indicaciones de forma mas especifica,
creando sefialamientos en cémo reproducir los videos, dénde se encontraban

las opciones de respuesta y como ir al siguiente reactivo (Anexo 4)

Se hicieron correcciones en el contenido, en donde se modifico la
presentacion de las dimensiones tomando en cuenta a Hernandez et al. (2014),
reordenando desde las dimensiones mas generales y menos comprometedoras,

a las mas complicadas de resolver, quedando con el siguiente orden: 1)



127

identificacion y expresién de emociones, 2) Relaciones interpersonales, 3)
Conductas adaptativas y 4) Consentimiento tal y como lo muestra la Tabla 5.

Los reactivos también fueron corregidos, lo obtenido en la aplicacion del
pilotaje, dio a notar que algunos de los reactivos eran demasiado sencillos, tal
es el caso del reactivo 8 (“Si alguien que yo no conozco me invita a salir, yo voy”)
y 17 (“Yo puedo tocar mis genitales frente a otras personas”) en la version del
instrumento de pilotaje (Tabla 2).

Otros, fueron considerados repetitivos, como los reactivos 2 y 3 (“Yo sé
coémo pedirle a alguien que me gusta que sea mi novi@” y “Yo sé como pedirle
a alguien que me gusta que sea mi amig@”); los reactivos 9y 10 (“A los novios
se les puede dar beso en la boca” y “A los amigos se les puede dar beso en la
boca”); los reactivos 11 y 12 (“Cuando yo hablo con alguien cuido las palabras,
los gestos y el tono de voz” y “Cuando yo hablo con alguien me aseguro de que
me entienda”) (Tabla 2).

Algunos reactivos fueron considerados poco pertinentes como el reactivo
5 (Yo me llevo bien con los demas”), el reactivo 16 (Yo puedo estar en ropa
interior en mi casa cuando hay visitas”) y los reactivos 19, 20 y 25 (“Cuando yo
me enojo le cuento a alguien”, “Cuando yo estoy triste le platico a alguien” y “Si
estoy feliz le cuento a alguien mas”) (Tabla 2).

Finalmente, el reactivo 28 (“Si alguien me quiere dar un beso cuando yo
no quiero, le digo que no”) resulté ser poco comprensible debido a contener un
doble negativo (Tabla 2).

A partir de esto, se eliminaron los siguientes reactivos de la version del
pilotaje para crear la versién final: “Yo sé como pedirle a alguien que me gusta

gue sea mi novi@”, “Yo puedo iniciar conversaciones con otras personas”, “Yo
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M LT3

soy carifos@ con mis amig@s”, “Yo me llevo bien con los demas”, “Si alguien

gue yo no conozco me invita a salir, yo voy”, “A los novios se les puede dar beso

en la boca”, “Cuando yo hablo con alguien, cuido las palabras, los gestos y el

tono de voz”, “Yo puedo estar en ropa interior en mi casa cuando hay visitas”,

LTS

“Yo puedo tocar mis genitales frente a otras personas”, “Cuando yo me enojo le
cuento a alguien”, “Cuando yo estoy triste, le platico a alguien”, “Si estoy feliz le
cuento a alguien mas” y “Si alguien me quiere dar un beso cuando yo no quiero,
le digo que no”.

De igual forma, algunos reactivos fueron redactados de una forma mas
comprensible para la poblacién, siendo este el caso de los reactivos: “Yo sé
como acercarme a alguien y pedirle que sea mi amig@” y la dimension de
identificacion y expresion de emociones. La Tabla 5 muestra la versién final de
los reactivos del instrumento.

Tabla 5

Version final de los reactivos del cuestionario

Dimension Reactivos
Ejemplo 0. Me gustan las manzanas

Identificacion y expresion de 1. Esta es una cara feliz
emociones 2. Esta es una cara enojada

3. Esta es una cara triste
4. Esta es una cara con miedo
5. Yo le expreso mis emociones a
los demas
Relaciones interpersonales 6. Yo sé como pedirle a alguien que

sea mi amig@
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Conductas adaptativas

Consentimiento

7. Yo sé cuéles son las diferencias
entre ser amigos y ser novios

8. Si alguien me gusta, se lo digo

9. Cuando yo hablo con alguien me
aseguro de que me entienda

10. Una persona puede andar
desnuda en la calle

11. Yo puedo estar desnudo en mi
cuarto cuando nadie me ve

12. Si alguien habla de sexo, me da
risa

13. Yo puedo hablar de sexo
cuando estoy en publico

14. Las personas son novios solo
cuando los dos quieren

15. Una persona que no conozco
puede abrazarme

16. Yo puedo darle besos a
personas que no conozco

17. Yo dejaria que alguien que no
conozco toque mis genitales

18. Si alguien que no conozco me
pide una foto desnud@, se la

mando
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19. Yo tendria relaciones sexuales
con alguien que no conozco

20. Yo puedo obligar a mi novi@ a
tener relaciones  sexuales,

aunque no quiera

Como puede verse, la Tabla 5 demuestra que la version final del
instrumento cuenta con 20 reactivos, y que, al igual que las dimensiones, estos
fueron reordenados para aparecer de los mas generales y menos
comprometedores, a los mas especificos y comprometedores.

Adicional a esto, un breve analisis de los resultados obtenidos en el
pilotaje revel6 que la mayoria de los participantes tienen mas dificultades en las
habilidades de identificacion y expresion de emociones (Tabla 4), sobre todo en
esta Ultima, ya que se constato, por sus respuestas, que un poco mas de la mitad
no tienden a expresar aquello que estan sintiendo.

Por otra parte, en las habilidades interpersonales los participantes
mostraron tenerlas, ya que 12 de ellos asi lo refirieron en sus respuestas. Las
conductas adaptativas referidas por los participantes hicieron notar que a estos
no les resulta gracioso la tematica del sexo, a excepcion de aquellos
participantes mas pequefios (12-13 afios), y finalmente, se encontré que en
general, todos los participantes a los que les fue administrada la version del
pilotaje cuentan con habilidades para aceptar o declinar situaciones de
consentimiento, segun sea el caso.

Para finalizar, al instrumento se le design6 el nombre de “Cuestionario

para medir habilidades socioafectivas HSA-DI”, nombre elegido a partir del
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constructo determinado y la poblacién meta. Esta version, esta disponible en un

formulario de Google (Anexo 4).
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Capitulo 7. Discusién y conclusiones

Esta investigacibn tuvo como objetivo construir un instrumento
autoadministrable, accesible y con formato en linea para evaluar habilidades
socioafectivas en personas con discapacidad intelectual leve. A continuacion se
discuten los hallazgos mas relevantes de este proceso.

En primer lugar, se identificé que el constructo tedrico mas adecuado para
el disefio del instrumento fue el de habilidades socioafectivas, tal y como
mencionan Huaiquian et al. (2018), quienes afirman que el tema de la afectividad
es normalmente omitido cuando se habla de sexualidad en general, y por ello,
invisibilizada en poblaciones como las personas con discapacidad intelectual,
aun cuando se ha demostrado ser una pieza fundamental de la sexualidad
humana (Rathus et al., 2005). Por ello, el incluir a las habilidades socioafectivas
para hablar de la sexualidad dentro de la DI es una relevante teéricamente , ya
gue poco se sabe sobre este constructo en esta poblacion (Polanco & Martin,
2017; Rodriguez et al., 2006; Rojas et al., 2015).

Las habilidades socioafectivas son un referente conductual para aquellas
situaciones dentro de la sexualidad que involucran un aprendizaje individual e
interpersonal sobre relaciones de amistad y noviazgo, identificacion y expresion
emocional, pero también en situaciones adecuadas en diferentes lugares que
impliquen el discernimiento moral y el consentimiento (Razquin, 2020; Rojas et
al., 2015). Asi pues, al no hablar de habilidades socioafectivas dentro de la
sexualidad, estos, seguirdn sin ser parte de la educacioén sexual, mucho menos
en los programas dirigidos a las PcDI, en donde se encontré que normalmente
no forman parte de estos, tal y como menciona Caricote (2012), la educacion

sexual debe tener una comprension de las las implicaciones y consecuencias del



133

comportamiento integrando entonces a la afectividad, elemento que pasa
desapercibido, ya que normalmente se habla de prevencion de abuso sexual y
embarazo y/o de enfermedades de transmision sexual dentro de los programas
de educacion sexual (Giner, 2015).

Del mismo modo, la falta de educacion sexual en esta tematica ha dado
como consecuencias experiencias incomodas e inadecuadas en diferentes
entornos sociales, obteniendo asi, respuestas psicolégicas negativas como la
depresion, ansiedad y falta de reconocimiento a situaciones de riesgo, por
ejemplo, en el caso de posibles abusos sexuales (Lizama & Pastene, 2015).

Al no tomar en cuenta la afectividad como parte de la sexualidad, existe
un gran vacio metodoldgico dentro de los instrumentos de medicién que forman
parte de estos programas, en donde aquellos que mencionan a la afectividad lo
hacen vagamente y sin una estructura definida; o por otro lado, lo hacen por
medio de investigaciones cualitativas que no generan instrumentos
psicométricos validos y confiables, y por tanto, no pueden ser evaluados en
poblaciones mas amplias (Azzopardi-Lane & Callus, 2014; Bernert, 2011;
Fitzgerald & Witheri, 2011; Heifetz, 2015; Huaiquian et al., 2019; Navarro, 2013;
Rojas et al., 2015; Rushbrooke et al., 2014; Cwirynkato & Zyta, 2019).

Acerca del constructo, este mostré ser pertinente y necesario, sin
embargo, al existir poca literatura sobre el tema, es complejo definir dimensiones
especificas para su evaluacion. El instrumento disefiado en esta investigacion,
buscé subsanar las limitaciones anteriormente sefaladas, al ser este un
instrumento accesible con formato en linea, la autoadministracion es posible,

permitiendo que pueda ser aplicable en un gran numero de personas a lo largo
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de todo el pais y asi, permitir que exista inclusion en esta esfera de la vida de
las PcDI (OEA, 2021).

Este instrumento permitio llenar un vacio teérico y metodologico dentro de
la sexualidad en personas con discapacidad intelectual, por una parte,
incluyendo la variable “habilidades socioafectivas” y por otro, creando un
instrumento que puede ser utilizado para la obtencion de informacién, pero
también, para su uso dentro de los programas de educacion sexual, en los cuales
sea posible entrenar y evaluar las percepcion sobre conductas que permitan un
adecuado ajuste social.

En cuanto a las limitaciones de esta investigacién, en la fase de pilotaje
se observo que sin bien el formato del instrumento resulté ser adaptado a la
poblacion, otros elementos interfirieron en la efectividad de su aplicacion, tal es
el caso de la presencia de los padres, los cuales en algunos casos, querian dar
las respuestas de las preguntas a sus hijos.

Del mismo modo, otra limitacién tuvo que ver con el tamafio de la muestra,
que fue pequefia para el pilotaje y los resultados no pueden generalizarse a toda
la poblacion de personas con discapacidad intelectual leve.

Esta investigacion puede dar pie para incluir a las habilidades
socioafectivas dentro de la evaluacién y el entrenamiento de programas de
educacion sexual dirigidos a personas con discapacidad intelectual y asi, tener
una vision positiva e integral de la educacion sexual.

Por otra parte, este trabajo puede ser una guia para seguir investigando
el tema de la afectividad en esta poblacion. Una asignatura pendiente es aplicar
el instrumento a una muestra mas amplia de adolescentes y jovenes con

discapacidad intelectual, para obtener indicadores de validez y confiabilidad del
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instrumento. Al mismo tiempo, se pueden llevar a cabo estudios comparativos
por grupos de edad o género, entre otras. Y por otra parte, esto aumentara la

informacion tedrica sobre el constructo.
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Anexo 1

Ejemplos de pictogramas utilizados para la creacion de los videos del
cuestionario

Yo puedo hablar de sexo cuando estoy en a

calle con mis amig@s

Yo tendria relaciones sexuales con alguien

qUe KO CONO02CO
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Asi se ve una persona feliz

Cuando yo hablo con alguien, me asequro de
que me entienda
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Anexo 2

Version piloteada del instrumento
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Anexo 3

Consentimiento informado

=l

Universidad Nacional Auténoma de México
%

o Facultad de Estudios Superiores Iztacala

Division de Investigacion y Pogrado

DI Sexualidad: Curso en linea para promover la e r—

educacion sexual en PcDI [ZTACALA

Consentimiento informado

Estimado familiar,

Se solicita su autorizacion para que su familiar con Discapacidad Intelectual participe en la
primera fase del curso: “DI Sexualidad”. Esta fase tiene como objetivo conocer el nivel de
conocimientos sobre sexualidad y las habiliades socioafectivas que poseen las personas con
discapacidad intelectual. Al aceptar participar, una facilitadora le proporcionara una cita via
electronica para brindarle a usted y su familiar las instruuciones para responder ambas pruebas
en un formato digital.

Cuente usted con la seguridad de que al aceptar participar usted y su familiar recibiran un trato
respetuso y amable en todo momento. Es importante que usted sepa que la informacion
proporcionada sera totalmente confidencial y su uso serd unicamente para fines de
investigacion. Una vez que concluya la investigacion esta informacion sera destruida. Tenga
la plena seguridad de que tiene el derecho a dejar de participar en cualquier momento si asi lo
considera conveniente.

Por mi parte, yo Susana Xéchitl Barcena Gaona (Doctora en Psicologia, con No. de Cédula
Profesional 08750630) me comprometo a guardar total confidencialidad de la informacion
generada, y a respetar su punto de vista y el de su familiar en todo momento. También me
comprometo a hacer un uso ético y responsable de la informacién recabada y destruir toda la
informacidn, una vez que concluya la investigacion.

Nombre y firma del familiar responsable Dra. Susana Xéchitl Barcena Gaona
*Puede adjuntar copia del INE para Responsable del Proyecto 1A305221: “Las
manifestar su conformidad familias en la educacion sexual de las

personas con discapacidad intelectual”
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Anexo 4

Version final del instrumento

Cuestionario HSA-DI
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