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Esta comunicación presenta una investigación inclusiva sobre las dificultades y apoyos que 
tienen las personas con discapacidad intelectual para llevar a cabo proyectos de vida en 
pareja. Un grupo de personas con discapacidad intelectual, miembros del Consejo Asesor 
del Grupo de Investigación en Diversidad de la Universitat de Girona, realizó la 
investigación, con el apoyo de las investigadoras académicas. Se llevaron a cabo grupos de 
discusión y un cuestionario. Los resultados indican que las personas con discapacidad 
intelectual perciben escaso control sobre las decisiones que afectan a las relaciones de 
pareja, con frecuencia tomadas por sus familias y por profesionales, y dificultades 
económicas que impiden llevar a cabo sus proyectos. La investigación pone también de 
relieve el valor de la investigación inclusiva para avanzar hacia el cumplimiento de los 
derechos de las personas con discapacidad. 

Descriptores: Discapacidad Intelectual; investigación participativa; Investigación 
Inclusiva, Relaciones íntimas, Vida en pareja.  

 

This paper presents an inclusive research on the difficulties and supports that people with 
intellectual disabilities deal with to carry out their projects to live with a partner. A group 
of people with intellectual disabilities who are members of the Advisory Committee of the 
Diversity Research Group at the University of Girona carried out the research with the 
support of the academic researchers. Discussion groups and a questionnaire were carried 
out. The results show that people with intellectual disabilities perceive little control over 
the decisions that affect their relationships, often in the hands of their families and 
professionals, and economic difficulties that prevent them from carrying out their projects. 
The research also highlights the value of inclusive research to advance towards the 
fulfillment of the rights of persons with disabilities. 

Keywords: Intellectual disability; Participatory Research; Inclusive Research; Intimacy, 
Dating (Social).   
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Introducción 

Durante décadas las personas con discapacidad intelectual no han podido participar e 

involucrarse de forma activa en el análisis sobre temas que les afectan (Bigby, Frawley & 

Ramcharan, 2014). Gracias a los avances en el reconocimiento de las personas con discapacidad 

como agentes clave para identificar las barreras que impiden su participación social (Barnes & 

Mercer, 2010) y al progresivo reconocimiento de sus derechos, establecidos en la Convención 

Internacional de los Derechos de las personas con discapacidad (CDPD) (Naciones Unidas, 

2006), esta perspectiva se ha ido transformando. La CDPD establece que las personas con 

discapacidad son titulares de derechos y que los poderes públicos están obligados a garantizar 

el ejercicio pleno y efectivo de los derechos a la inclusión educativa y laboral, a la vida 

independiente y a la participación en la comunidad, entre otros.  

La CDPD establece también el derecho de las personas con discapacidad a participar en los 

estudios e investigaciones sobre temas que son de su incumbencia. Su voz es fundamental para 

conocer cómo desean que se desarrollen sus vidas, cómo valoran los servicios que se les ofrecen 

y para poder planificar y desarrollar los apoyos necesarios que garanticen su participación en 

todos los ámbitos de la comunidad (Abbott & McConkey, 2006). La investigación social y 

educativa, entendida como una actividad al servicio de las personas y de la sociedad, debe 

contribuir a dar voz a las personas con discapacidad. Desde esta perspectiva, su inclusión en los 

procesos de investigación social y educativa, no como meros informantes sinó con una 

participación activa y real en los procesos de investigación,, es una condición necesaria para 

responder de forma efectiva a las necesidades reales de estas personas, contribuir a la mejora de 

sus condiciones de vida y hacer efectivos sus derechos. 

En el contexto anglosajón, desde finales de la década de los 90, se ha desarrollado el modelo de 

investigación inclusiva (Walmsley & Johnson, 2003) que defiende que las personas con 

discapacidad, con experiencias personales relevantes en relación al tema investigado, deben ser 

incluidas en el estudio, y hay que facilitar su participación en todas las fases del mismo. Así, el 

proceso de investigación se enriquece y aumentan las posibilidades de incidir en el cambio 

político y social a través de la defensa de sus derechos y del apoyo al desarrollo de sus 

proyectos de vida (Johnson, Minogue & Hopkins, 2014). Fomentar la participación de las 

personas con discapacidad en la investigación constituye, además, una responsabilidad ética de 

los investigadores comprometidos con la mejora de la inclusión de estas personas en la 

sociedad. 

A lo largo de las dos décadas de desarrollo de invetigaciones inclusivas, las personas con 

discapacidad intelectual han participado como asesoras, colaboradoras o líderes de los procesos 

de investigación (Bigby et al, 2014, O’Brien, McConkey & García-Iriarte, 2014). Sin embargo, 

en nuestro contexto las investigaciones llevadas a cabo bajo esta pespectiva son todavía 

escasas.  

En esta comunicación se presenta una experiencia de colaboración entre investigadoras 

académicas, miembros del Grupo de Investigación en Diversidad de la Universidad de Girona 

e investigadores con discapacidad intelectual (DI) que forman parte de un Consejo Asesor (CA) 

que colabora con el grupo desde el curso 2012-13, con la finalidad de incorporar las voces de 

los asesores en la investigación y, sobre todo, de tener en cuenta sus opiniones y perspectivas 

en la propia organización de la investigación, con el fin de lograr que la investigación se dirija 

a sus intereses reales y los resultados de la investigación contribuyan a mejorar sus vidas 

(Pallisera, Fullana, Puyalto, Vilà & Díaz, 2017; Puyaltó, Pallisera, Fullana &Vilà, 2016). El CA 
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está integrado por un número variable de personas cada curso (entre 6 y 12) y cada una decide 

su continuidad en el consejo. Hasta el curso 2018-19 han participado 22 personas. El CA ha 

asesorado dos investigaciones llevadas a cabo por el grupo, una sobre la transición a la vida 

adulta y otra sobre la vida independiente y, progresivamente, ha iniciado sus propias 

investigaciones: una investigación sobre la vida en pareja y otra sobre los procesos de tutela. 

También ha participado en un curso de formación sobre métodos de investigación (Fullana, 

Pallisera, Català & Puyalto, 2017), ha participado en sesiones de formación dirigidas a 

estudiantes de grado y máster, y ha colaborado en la elaboración de pósteres, vídeos y otros 

documentos en formato accesible para dar a conocer el trabajo realizado.  

La investigación que se presenta en esta comunicación se llevó a cabo durante el curso 2015-

16. La investigación surgió cuando el propio CA constató que una de sus preocupaciones en su 

vida cotidiana era cómo afrontar -cómo iniciar y mantener- un proyecto de vida en pareja. El 

estudio se desarrolló desde la perspectiva de la investigación inclusiva. El artículo 19 de la 

CDPD defiende el derecho de las personas con discapacidad a disfrutar del apoyo necesario 

para la autonomía personal, y el artículo 23 hace referencia al derecho al matrimonio, a la 

familia, a tener hijos y a tener relaciones (Lafferty, McConkey & Taggart, 2013). Sin embargo, 

en la práctica, estas personas deben superar muchas barreras para poder ejercer estos derechos 

y tomar sus propias decisiones. Algunos estudios se centran en los temas relacionados con la 

sexualidad (Brown & McCann, 2018), otros abordan la cuestión más genérica relativa a las 

vivencias de estas personas en el establecimiento de relaciones personales y de pareja. El 

estudio de Rojas, Haya y Lázaro (2015) es uno de los escasos estudios desarrollados en España 

sobre esta temática. Las entrevistas a jóvenes adultos muestran su voluntad de tener pareja y 

su preocupación por el hecho de no disponer de un sitio donde vivir y por las dificultades para 

acceder a especios donde disfrutar de intimidad.   

Método 

La investigación se llevó a cabo a lo largo de 9 reuniones mensuales. El cuadro 1 resume los 

objetivos y actividades que se llevaron a cabo en cada sesión. 

 

Cuadro 1. Desarrollo del proceso de investigación inclusiva 

SESIONES OBJETIVO  ACTIVIDADES 

5/11/2015 Elegir el tema: La vida en pareja 
Debate entre los miembros del Consejo Asesor 
(CA) 

17/12/2015 
 

 

Informarse sobre investigaciones 
realizadas sobre esta temática 

Una investigadora del grupo explica una 
investigación sobre el tema llevada a cabo de 
forma inclusiva con personas con discapacidad. 

28/01/2016 
Una investigadora de la Universidad de Cantabria 
explica su investigación sobre las relaciones 
afectivo-sexuales de personas con DI 

25/02/2016 

 

Concretar el objetivo de 
investigación y decidir los 
métodos a utilizar 

Discusión del CA. Se acuerda centrar la 
investitacion en: 

- Cómo encontrar a la persona adecuada  

- Ir a vivir juntos como pareja 

Se decide abordar estos temas a través de 
fotografías, combinadas con grupos de discusión y 
cuestionarios. 

31/03/2016 
Explorar qué cosas ayudan y qué 
cosas no ayudan a encontrar a la 

Se utiliza el método del fotovoz. Cada miembro del 
CA lleva fotografías e imágenes relacionadas con 
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persona adecuada como pareja el tema, como base para el debate. 

28/04/2016 

 

 

 

 

 

 

Elaborar un cuestionario 
destinado a personas con 
discapacidad intelectual. 

Las investigadoras muestran al CA qué es un 
cuestionario, su utilidad y algunas modalidades de 
preguntas. 

El CA, con el apoyo de las investigadoras, elabora 
un cuestionario que incluye los temas siguientes: 

 Percepción de la facilidad o dificultad para 
encontrar pareja. 

 Visión de la familia. 

 Papel de los profesionales en facilitar o 
dificultar las relaciones de pareja de las 
personas con discapacidad. 

Después de la sesión, y antes de la siguiente, cada 
miembro del CA aplica el cuestionario a personas 
de su entorno, con DI 

26/05/2016 

 

 

Analizar las respuestas del 
cuestionario 

Se recogen 30 cuestionarios. 

Se hace el recuento de las respuesetas a cada una 
de las preguntas y se anotan en un mural. 

Se lleva a cabo un debate sobre las distintas 
respuestas obtenidas 

16/06/2016 

 

 

Debatir sobre qué factores 
facilitan y dificultan que las 
personas con discapacidad puedan 
vivir con su pareja 

Se visualiza un breve video en el que se presenta 
una situación en que dos personas deciden explicar 
a su familia que desean ir a vivir juntos. El video 
tiene un final abierto. 

Los miembors del CA exploran en pequeños 
grupos cuál puede ser el final del video mostrado. 

Se ponen en común las ideas que han surgido y se 
debate sobre ello. 

28/07/2016 

 

Valorar el trabajo realizado 
durante el curso. 

Se revisan las actividades desarrolladas, y 
valoración del proceso seguido. 

Se hacen propuestas sobre cómo dar a conocer la 
investigación y sus resultados 

Fuente: Elaboración propia 

La función de las investigadoras académicas fue presentar las posibles opciones a partir de los 

intereses de los asesores. Las investigadoras recogen las ideas sobre posibles preguntas, dan 

apoyo a la elaboración del instrumento de recogida de información, ayudan a preparar los 

aspectos prácticos de esa recogida, organizan el material para el análisis de la información con 

la finalidad de que se pueda realizar de forma colaborativa, y dinamizan las sesiones de debate 

y discusión. También adaptan la documentación y los materiales para facilitar la accesibilidad 

cognitiva. 

 

Resultados 

Los resultados muestran cuáles son los apoyos y las dificultades que encuentran las personas 

con discapacidad intelectual para poder llevar a cabo sus proyectos de vida en pareja, a partir 

de su propio análisis. En el cuadro 2 se resumen dichos resultados. 
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Cuadro 2. Apoyos y dificultades para que las personas con DI puedan llevar a cabo sus 

proyectos de vida en pareja 

APOYOS  DIFICULTADES 

 Tener trabajo y un sueldo suficiente 

 Apoyo de la familia  

 Apoyo de los profesionales y tutores 
legales 

 Ayudas económicas para poder tener 
apoyo en el propio hogar 

 Información y asesoramiento sobre las 
tareas cotidianas, relaciones sexuales, 
resolución de conflictos 

 Información de los profesionales a los 
padres para que pierdan el miedo a que sus 
hijos e hijas vivan con sus parejas 

 Dificultades para pagar el alquiler 

 Bajas expectativas de los padres sobre las 
posibilidades de éxito de las relaciones de pareja 

 Falta de aoyo de la familia, incomprensión. 

 Falta de apoyo y bajas expectativas de los 
profesionales 

 Miedo al fracaso de la propia persona, miedo a la 
convivencia. 

  Miedo de la propia persona a dar el paso hacia la 
vida en pareja, y a las relaciones sexuales 

 Temores de los padres ante la posibilidad de un 
embarazo en el caso de las mujeres. 

 Excesiva intervención de las familias, escaso 
control de la propia vida. Dificultad para tomar 
las propias decisiones. 

 Dificultades en la gestión económica cotidiana. 

 Mayores dificultades por parte de las mujeres. 

 Condicionantes de los servicios que proporcionan 
atención a las personas con discapacidad, como la 
falta de intimidad. 

Fuente: Elaboración propia 

Discusión 

Los resultados de esta investigación ponen de manifiesto que a pesar del reconocimiento 

formal de sus derechos las personas con DI siguen hallando importantes dificultades para 

poder ejercerlos. Coincidiendo con Fulford & Cobigo (2018) y Bane et al (2012), uno de los 

obstáculos más importantes tiene relación con la oposición de las familias, sobre todo cuando 

se trata de las mujeres con DI, que son quienes encuentran mayores restricciones para 

disponer de espacios y momentos de intimidad. Los asesores reclaman ayuda a los 

proefsionales. Como señalan English, Tickle & DasNair (2018) estos podrían situar las 

demandas de las personas con DI en el centro de su actuación, en lugar adoptar un papel 

paternalista, con frecuencia presionados por las familias, priorizando la prevención de los 

posibles riesgos por encima de los intereses de la propia persona (Bates, Terry & Popple, 

2017). La necesidad de disponer de los recursos económicos necesarios es un factor importante, 

aunque no suficiente (Fulford & Cobigo (2018); también hay que velar por una buena 

formación, que no debe centrarse únicamente en la prevención de enfermedades de transmisión 

sexual o de embarazos no deseados (Schaafsma, Kok, Stoffelen & Curfs, 2016). Rojas, Haya y 

Lázaro (2015) constataron que la mayoría de los participantes en su investigación recibieron 

formación, pero ninguno había tratado el tema de la atracción, el enamoramiento, el cuidado, o 

la ética de las relaciones amorosas. Estas carencias en la formación pueden provocar 

inseguridad en las personas al iniciar y mantener relaciones de pareja, aspecto que aparece en 

la investigación realizada. 

La investigación inclusiva sitúa a la persona con discapacidad en el centro de la investigación. 

Es coherente con el enfoque social sobre la discapacidad, que da prioridad a la la inclusión, la 

autonomía, la independencia y la adquisición de los derechos sociales y civiles, con la finalidad 
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de que, con su acción participativa, las personas tengan oportunidad y capacidad de construir 

cambios en las políticas y los servicios para mejorar de forma efectiva sus vidas. Los procesos 

de este tipo implican una investigación activamente iniciada, controlada, dirgida y gestionada 

por personas que pueden ser usuarias de organizaciones, explorando temas y cuestiones que les 

preocupan. 
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