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AUTISMO DE ALTO FUNCIONAMIENTO: CONCIENCIA DE ENFERMEDAD Y

AUTOESTIMA EN LA EDAD ADULTA

Resumen

El autismo de alto funcionamiento en la edad adulta conlleva una serie de dificultades que
pueden repercutir en la autoestima y favorecer la aparicion de trastornos asociados. Nuestra
hipdtesis sostiene que existe una relacion negativa entre la conciencia de enfermedad v la
autoestima de estos individuos. Para este estudio se dispuso de una muestra de 19 participantes
de entre 18y 41 afios (2 mujeresy 17 hombres). Se aplicd la Escala INICO-FEAPS para la Evaluacion
Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo, la Escala
de Autoestima de Rosenberg y la Escala Autonoma para la Deteccién del Sindrome de Aspergery
el Autismo de Alto Nivel de Funcionamiento. Los resultados mostraron que no existe una relacion
estadisticamente significativa entre la conciencia de enfermedad y la autoestima. Por otro lado,
si se obtuvo una relacion negativa estadisticamente significativa entre la conciencia respecto al
bienestar emocional y la autoestima. Dado el tamafio de la muestra, se requieren de mas estudios

para llegar a conclusiones relevantes.

Palabras clave: autismo de alto funcionamiento, edad adulta, conciencia de enfermedad,

autoestima

Abstract

High-functioning autism in adulthood implies a range of difficulties which can affect self-esteem
and favor the appearance of comorbid syndromes. Our hypothesis sustains that exists a negative
relation between disease insight and self-esteem in this population. For this study, we had a
sample of 19 participants, from 18 to 41 years old (2 women and 17 men). We applied the INICO-
FEAPS Scale for the Comprehensive Evaluation of Quality of Life for Persons with Intellectual or

Developmental Disabilities, the Rosenberg Self-Esteem Scale and the Independent Scale for the
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Detection of Asperger Syndrome and High-Functioning Autism. The results showed that there is
not a statistically significant relation between disease insight and self-esteem. On the other hand,
there is a negative statistically significant relation between insight of emotional-wellness and self-

esteem. Due to the sample size, more studies are required to reach relevant conclusions.

Key words: high-functioning autism, adulthood, disease insight, self-esteem

Introduccion

El sindrome de Asperger (SA) o autismo de alto funcionamiento (AAF)! fue descrito por
primera vez por Hans Asperger (1944), quien lo denomind con el término “psicopatia autista”.
Desde entonces, su concepcidon ha ido variando a lo largo del tiempo gracias a las aportaciones
de autores como Frith, Wing, Gillberg, Szatmari o Tantam (Martin, 2005), hasta la concepcidn
actual, entendiéndolo como parte del continuum del Trastorno del Espectro Autista (TEA). Ya
desde los inicios de su descripcién (Kanner, 1943), se identificd su base bioldgica, suponiéndose
alteraciones en el desarrollo cerebral a una edad temprana, por lo que es considerado un
trastorno del neurodesarrollo con fuertes influencias genéticas (Siller & Sigman, 2008). Este es
cada vez mas presente en nuestra sociedad, habiendo aumentado su prevalencia en 1 de cada
100 nifios en Europa (Elsabbagh et al., 2012), y en 1 de cada 68 en Estados Unidos, segun la CDC
-Centers for Disease Control and Prevention- (Christensen et al., 2016). Hoy en dia, la American
Psychiatric Association define el TEA, en la quinta version del Manual Diagndstico y Estadistico de
Trastornos Mentales (DSM-5; APA, 2013), como aquel “trastorno caracterizado por (1)
deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos contextos

y (2) patrones restrictivos y repetitivos del comportamiento, intereses o actividades” (p. 28).

Dentro del TEA, el AAF o SA se considera el extremo de mas alto funcionamiento de este

trastorno (Frith, 2004; Wing, 2000). Se caracteriza, por un lado, por interacciones que pueden

L Alo largo de este articulo se usardn de forma indistinta los términos SA y AAF.
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resultar excéntricas y que suelen dificultar y conllevar malentendidos en las relaciones con los
demas, siendo provocados por errores en las habilidades sociales que pueden ser percibidos
como intencionados (Attwood, 2000b). También por una inflexibilidad de comportamiento que
obstaculiza alternar tareas, y ejercer una buena planificacion para la autonomia; y por ir
acompafiado de un interés restringido y repetitivo por ciertos temas (Martin, 2005; Martinez et
al., 2014). Ademas, en lo referente al lenguaje, este trastorno presenta déficits a nivel pragmatico,
pero no a nivel de sintaxis. Es decir, a diferencia de las personas con TEA de bajo funcionamiento,
los individuos con SA suelen tener su capacidad intelectual y la sintaxis del lenguaje dentro de los
limites de la normalidad (American Psychiatric Association, 2000). Por otro lado, Rieffe et al.
(2011) han demostrado que las personas con SA tienen problemas para regular sus emociones,
y, segun Baron-Cohen, Wheelwright, Skinner, Martin y Clubley (2001), los déficits en
comunicacion social, entre los cuales destacan una expresion facial reducida, bajos niveles de
atencién conjunta y una capacidad reducida para compartir emociones, podria aumentar los
déficits en la Teoria de la Mente propios de este trastorno. Esto es relevante, ya que podria
comprometer las estrategias de regulacidon emocional basadas en realizar procesos cognitivos

referentes al cambio de perspectiva (Samson, Huber & Gross, 2012).

Asi pues, podemos ver que este trastorno tiene implicaciones a nivel comunicativo, social
y emocional. Aun asi, no debemos olvidar lo que apunta Barnhill (2007) en su estudio: que,
aunque estos individuos compartan una serie de sintomas principales, sus manifestaciones
pueden ser diversas dependiendo de cada individuo, lo que hace del diagndstico todo un retoy,
por tanto, las intervenciones deberdn ser ajustadas a cada paciente. Dados todos estos sintomas,
Howlin (2003) defiende que se necesita mejorar los servicios para las personas con AAF, tanto en

la infancia como en la adultez, para poder mejorarlos de forma significativa.

Centrandonos en la edad adulta, aunque hay una gran cantidad de informacion accesible

sobre nifios con TEA, las publicaciones sobre AAF en adultos son escasas (Engstrém, Ekstrom &
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Emilsson, 2003; Tantam, 2000). Esto resulta un inconveniente para la practica clinica ya que,
como afirma Barnhill (2007), esta etapa conlleva grandes retos debido a la importancia que
adquieren las relaciones sociales para cualquier logro. Tantam (1991) advierte de una mayor
relevancia de los efectos del SA durante la adolescencia y la edad adulta temprana. Aun asi, en
aspectos concretos, como el impacto del sindrome en el trabajo o el rendimiento escolar, se
necesitan mas estudios para llegar a afirmaciones concluyentes (Jennes-Coussens, Magill-Evans,
& Koning, 2006). En esta etapa, las principales alteraciones suelen ser el déficit de interaccion
social, la ausencia de reciprocidad emocional, una comprensién social escasa, dificultades en la
comunicacion, intereses obsesivos y patrones de comportamiento repetitivos y restringidos. Y
estos sintomas se expresan en distintos grados de severidad segun cada individuo (Martin, 2005).
Como dicen Barthélemy, Fuentes, Van der Gaag, Visconti y Shattock (2000) en su documento
Descripcion del autismo, resulta muy importante asegurar una gama de servicios amplia y
accesible que permita abarcar, con la flexibilidad requerida, la diversidad que presentan los
adultos con AAF. Y no sélo eso, sino que también deberia tenerse muy en cuenta el grado de
soporte ofrecido por las familias, el empleo y los servicios sociales para determinar el grado de
funcionamiento con el que podrd desarrollarse una persona con SA durante la edad adulta
(Howlin, Goode, Hutton & Rutter, 2004), siempre realizando las intervenciones necesarias que
permitan al individuo participar de la vida comunitaria (Fuentes-Biggi et al., 2006). Es decir, el
tratamiento en esta etapa tiene que basarse principalmente en mejorar el entorno del paciente,
buscando logros en aspectos que permitan conseguir que tenga una vida independiente y que

pueda participar en la vida en comunidad (Barthélemy et al., 2000).

Pero este proceso no resulta sencillo. Howlin (2000) afirmd que, aunque las personas
adultas con SA puedan conseguir logros y llegar a triunfar en la vida adulta, esto rara vez es facil
de conseguir. Por ejemplo, como algunos autores han estudiado, es durante este periodo, sobre
todo en sus inicios, cuando los individuos con AAF sufren con mas frecuencia problemas de salud

mental (Ghaziuddin, Ghaziuddin & Greden, 2002; Happé & Charlton, 2012; Kanner, 1943; Tantam,
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2000). En su revisién sobre la comorbilidad diagndstica de los TEA, De la Iglesia y Olivar (2012)
citaban a Gillberg y Billstedt (2000, p. 327), quienes afirmaban que “la comorbilidad es la regla
comun en el autismo y, aunque menos documentada, en el sindrome de Asperger”. Las
investigaciones realizadas apuntan a que las personas con AAF suelen presentar un mayor
nimero de trastornos asociados que las personas con TEA con niveles de funcionamiento
inferiores (Happé & Charlton, 2012). Y, dentro de estos, los mds comunes suelen ser la depresion
y la ansiedad (Ghaziuddin et al., 2002; Green, Gilchrist, Burton & Cox, 2000; Hervas, 2016; Paula-
Pérez & Martos-Pérez, 2009; Tantam, 2000), aunque resulta dificil establecer una tasa de
prevalencia (Barnhill, 2007). Incluso las tasas de suicidio son mas elevadas de las que se registran
en la poblacion general (Paquette-Smith, Weiss & Lunsky, 2014; Wing, 2000). Por tanto, es
necesario identificar y reconocer las distintas comorbilidades, ya que ayudard a mejorar el

funcionamiento psicosocial de estas personas (Paula-Pérez & Martos-Pérez, 2009).

Pero, équé razones se han dado para explicar que exista comorbilidad psiquidtrica en la
mayoria de los casos de AAF? Paula-Pérez y Martos-Pérez (2009) afirman que estos trastornos
asociados aparecen debido a eventos o cambios vitales negativos, y Barnhill y Smith-Myles (2001)
sostienen en su estudio que, aquellas personas con AAF que muestran mas sintomas depresivos
suelen presentar errores cognitivos de pensamientos relacionados con una percepcion de poco
control sobre los eventos negativos de sus vidas. Por otro lado, una hipdtesis explicativa ha
aparecido de forma recurrente en la literatura sobre el SA o AAF: la conciencia de las dificultades
relacionales propias del SA hace mas vulnerables a estos individuos a sufrir algin trastorno
afectivo. Green et al. (2000) observaron que las dificultades sociales podian hacer mas
vulnerables a las personas con AAF y que sus problemas emocionales y afectivos podian estar
reflejando una toma de conciencia de sus dificultades. Lorna Wing, en 1981, ya sugirié que la
ansiedad vy la depresidon en adolescentes y jovenes adultos con SA podian estar relacionadas con
la conciencia dolorosa de ser “diferentes”. Goode. Rutter y Howlin (citado en Barnhill, 2007)

afiadieron que el hecho de que las personas con SA tuviesen una mayor capacidad que aquellos
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individuos con TEA mas severo, podia generar una mayor angustia al detectar mejor sus
incapacidades sociales. Hedley y Young (2006) observaron que las personas con SA podian
experimentar niveles mas altos de ansiedad al ser conscientes de como los percibian los demas.
Este es un punto clave a tener en cuenta en la edad adulta ya que, desde la adolescencia, las
personas con AAF aumentan su interés por las interacciones sociales, al mismo tiempo que son
mas conscientes de sus dificultades para interactuar con sus iguales, debido a que alcanzan una
mayor madurez intelectual (Attwood, 2000a). Esto podria exponerles a tener una baja

autoestima, depresion y ansiedad (Tse, Strulovitch, Tagalakis, Meng & Fombonne, 2007).

Portway y Johnson (2005), estudiaron la percepcion que tenian estos individuos sobre su
condicién diagndstica y su experiencia cotidiana, y encontraron que estas personas solian
experimentar un alto malestar personal y tenian la sensacién de no encajar en la sociedad. A
pesar de ello, el grado en que las personas con AFF son conscientes de sus diferencias respecto a
la poblacién tipica tiende a diferir mucho de un individuo a otro. Martin (2005), en su explicacion
del autoconcepto en jovenes con SA, da a entender que, mientras algunos son muy conscientes
de sus problemas y déficits, otros no perciben sus dificultades para adaptarse a las demandas
sociales del entorno y no son conscientes de las diferencias que presentan respecto a sus iguales.
Entonces, estos suelen desarrollar un buen autoconcepto, aunque esté basado en valoraciones
no muy acertadas y vagas sobre sus habilidades. Por tanto, esto pareceria indicar que la
conciencia de enfermedad podria afectar de forma significativa a la percepcién que estos jévenes

tienen sobre si mismos y ser un factor de riesgo para desarrollar trastornos afectivos asociados.

Aunque se ha realizado algun estudio sobre conciencia de enfermedad en pacientes con
esquizofrenia (Haro, Ochoa & Cabrero, 2001), no se han investigado exhaustivamente sus
implicaciones en la clinica con personas con AAF. Como ya hemos visto, ésta juega un papel
significativo en la aparicion de trastornos asociados. Ademas, otros estudios, como el de Jennes-

Coussens et al. (2006), observaron que los jévenes adultos con SA que eran conscientes de sus
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déficits en habilidades sociales, también percibian un impacto en su calidad de vida, tanto a nivel
social como fisico. Es decir, que estos individuos eran conscientes también de las implicaciones
gue tenia su enfermedad en su calidad de vida. Este hecho es importante, ya que deberiamos
buscar la maxima calidad de vida para las personas con SA/AAF durante todo su ciclo vital
(Barthélemy et al., 2000).

Jennes-Coussens (2006, p. 403) afirma que “el SA afecta a la calidad de vida mas alla de
su obvio impacto social” y es necesario tener en cuenta este factor en los estudios sobre el AAF.
Como comprobaron Renty y Roeyers (2006), la valoracidon global que realizan los adultos con SA
sobre su calidad de vida suele ser pobre y, en su estudio, no encontraron una relacion directa
entre esta y el nivel cognitivo ni con la severidad de las manifestaciones clinicas. El concepto de
calidad de vida cada vez tiene mas relevancia en los servicios sociales, de salud y educativos
debido a que permite captar las opiniones y experiencias del individuo y elaborar programas vy
actividades mas ajustados, pudiendo incluso medir los resultados (Verdugo et al., 2013). Schalock
(2009) define la calidad de vida como un estado de bienestar personal que se caracteriza por ser
multidimensional, estar influenciado por factores del ambiente y personales, que puede mejorar
tanto gracias a factores individuales (como la autodeterminacion) como sociales (los recursos, el
proyecto de vida y el sentido de pertenencia a un grupo y comunidad) y, que requiere de
evidencia empirica para sus aplicaciones. Ademds de contar con componentes objetivos y
subjetivos y tener propiedades universales y otras ligadas a la cultura (Verdugo et al., 2013). El
mismo Robert Schalock, junto a Miguel Angel Verdugo, idearon en 2003 un Modelo de Calidad
de Vida (citado en Martinez et al., 2014) en el que identificaban ocho dimensiones principales:
autodeterminacion, derechos, inclusion social, desarrollo personal, relaciones interpersonales,
bienestar material, bienestar fisico y bienestar emocional. Estas dimensiones componen el
bienestar personal, y se basan en una serie de indicadores (Verdugo et al.,, 2013). La
autodeterminacion es definida como aquella dimensidn que recoge aspectos como la autonomia,

las metas, opiniones y preferencias personales y las decisiones y elecciones que realiza el sujeto.
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La dimension derechos es aquella que valora el ejercicio de derechos, el conocimiento sobre
estos, la intimidad, privacidad y confidencialidad del individuo. Por otro lado, la inclusidn social se
centra en aspectos como la integracion, participacién y apoyos de la persona en la sociedad. En
cuanto al desarrollo personal, se analiza la formacién y los aprendizajes del individuo, su
competencia en el trabajo, su capacidad de resolucion de problemas, sus habilidades en la vida
diaria y la cantidad de ayudas técnicas que recibe. Las relaciones familiares, sociales y sexuales-
afectivas se recogen bajo la dimensidon de relaciones interpersonales. El bienestar material mide
las posibilidades de ingresos, las condiciones de vivienda y del lugar de trabajo, el acceso a la
informacidn, las posesiones y servicios de la persona. El bienestar fisico examina el descanso, la
higiene, las actividades fisicas, el ocio, medicacion y atencion sanitaria del sujeto. Finalmente, el
bienestar emocional se entiende como la satisfaccién con la vida, el autoconcepto, la ausencia de
estrés o de sentimientos negativos. Este tiene gran relevancia dada su fuerte relaciéon con los
trastornos afectivos. Algunos autores han observado que los individuos con SA/AAF suelen tener
problemas para catalogar y regular sus emociones de forma adecuada (Hervas, 2017; Hill, Berthoz
& Frith, 2004), pudiendo presentar alexitimia (e.g., Samson, Huber y Gross, 2012). Ademas, se ha
comprobado que estos individuos experimentan una gran cantidad de emociones negativas
(Samson et al., 2012). Todo esto, junto a la sensacién de no ser aceptado o que nadie les
comprende, el agotamiento mental por los intentos infructuosos de tener éxito social, y una baja
autoestima, entre otros, son factores de riesgo para trastornos depresivos o ansiosos en esta
poblacion clinica (Attwood, 2000a).

Rosenberg (1965) definid la autoestima como una actitud favorable o desfavorable hacia
uno mismo, entendiendo la alta autoestima como aquella que hace que el individuo se sienta
digno de ser querido y se respete, sin considerarse superior a los demas (aceptacién de uno
mismo) y la baja autoestima como la insatisfaccién, el rechazo y el desprecio hacia uno mismo.
Este concepto toma gran relevancia en el AAF. Cooper, Smith y Russel (2017), han demostrado

que las personas con autismo presentan niveles mas bajos de autoestima que la poblacion tipica,
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y han observado, que existe una correlacion significativamente negativa entre la autoestima y
trastornos como la ansiedad y la depresidn, lo que concuerda con estudios anteriores sobre
problemas de salud mental y autoestima (Baumeister, Campbell, Krueger & Vohs, 2003;
Pyszczynski, Greenberg, Solomon, Arndt & Schimel, 2004). Y, aunque una baja autoestima es un
factor de riesgo para posibles comorbilidades en el SA, los estudios que hablan al respecto son
escasos. Dado que es un factor comuUn en estas personas y dada su importancia en la practica
clinica, resulta interesante analizar cual es su relacién con la conciencia de dificultades
relacionales propias de este trastorno.

En nuestra investigacién, pretendemos estudiar la relacidn existente entre la conciencia
de enfermedad, definida como el conocimiento de las dificultades personales, relacionales y
sociales que padecen las personas con AAF, y la autoestima, tal y como la entiende Rosenberg.
Demostrar esta correspondencia podria ayudar a establecer unas pautas clinicas para mejorar la
autoestima de los pacientes con SA, promoviendo asi su iniciativa y sentimientos positivos
(Baumeister et al., 2003). Asi podria actuar como factor protector contra otros trastornos, como
la ansiedad y la depresién, ademas de proporcionar pistas de cara al tratamiento a seguir,
ayudando a determinar en qué casos debe hacerse mas énfasis en crear una identidad social de
autismo positiva (Cooper et al., 2017) que permita al paciente ser consciente de sus dificultades
sin que por ello repercuta en su salud mental a nivel afectivo. A pesar de que se ha demostrado
una gran comorbilidad del SA/AAF con trastornos afectivos (Ghaziuddin et al., 2002; Happé &
Charlton, 2012; Kanner, 1943; Tantam, 2000), no se ha estudiado sus causas ni si existe una
relacion entre la conciencia de las dificultades de estas personas con su nivel de autoestima ni se
han tenido en cuenta sus repercusiones en su percepcion de calidad de vida.

Para ello, dada la relevancia que tiene la percepcion de calidad de vida en estos pacientes,
y su relacién con la conciencia de enfermedad, se analizara la percepcion subjetiva de personas
con SA/AAF contrastada con la que valoran sus terapeutas, entendiendo esta comparacién como

la conciencia de enfermedad, y se estudiara la relacion con sus niveles de autoestima. La hipdtesis



AUTISMO DE ALTO FUNCIONAMIENTO: CONCIENCIA DE ENFERMEDAD Y AUTOESTIMA EN LA EDAD ADULTA 10

planteada es: los individuos con SA/AAF que tengan una elevada conciencia de enfermedad
tenderan a presentar unos niveles de autoestima inferiores que aquellas personas con SA/AFF
gue no tienen conciencia de sus dificultades.
Método

Participantes

La muestra de este estudio estaba formada por 19 participantes con sindrome de
Asperger (SA) o autismo de alto funcionamiento (AAF) de entre 18 y 41 afios de la Associacid
Asperger Catalunya. Cada sujeto proporciond su consentimiento informado por escrito para
tomar parte en la investigacion. Todos ellos fueron diagnosticados previamente de SA o AAF, tal
y como se define en el Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-IV: APA,
1995; DSM-5: APA, 2013). En cinco de los casos, se dispuso de la Escala de Observacion para el
Diagndstico del Autismo (ADOS; Lord et al., 2008).
Se realizé un muestreo intencional, los criterios de seleccién de los participantes del cual fueron:

1) Pertenecer a la Associacio Asperger Catalunya. Habiendo formado parte de la Asociacion
por tres meses como minimo.

2) Tener un diagndstico de sindrome de Asperger o autismo de alto funcionamiento.

3) Tener una edad igual o superior a los 18 afios.

4) Gozar de una capacidad del lenguaje preservada, con una puntuaciéon de comprension
verbal en la prueba WAIS superior a 70 o con la valoracién positiva de esta capacidad por
parte del terapeuta del sujeto.

La media de edad cronolégica fue de 22.84 afios (DT=6.568, rango 18-41). Dos de los
participantes eran mujeres y 17, hombres. Los datos referentes al nivel de estudios y a la
ocupaciéon de los participantes, juntamente con otros datos sociodemograficos, como
comorbilidades presentes o el consumo de farmacos, pueden verse en la tabla 1. En lo referente
a comorbilidad y farmacos, se observa el nimero de participantes que padece cada trastorno o

consume cierto farmaco. Debe tenerse en cuenta que dos de los participantes tenian una
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comorbilidad multiple: ansiedad y depresidén, TDAH y epilepsia. Dos participantes no tenian
ningln trastorno asociado ni tomaban medicacion.

Tabla 1. Datos sociodemogrdficos de los participantes

n (%) n (%)
Ocupacion Comorbilidad
Estudiante 10 (52.6) T. Ansiedad 9(47.4)
En paro 3(15.8) T. Depresion 2 (10.5)
Trabajando 6 (31.6) TDAH 4(21.1)
T. control impulsos 1(5.3)
Epilepsia 1(5.3)
Nivel de estudios Farmacos
ESO 4(21.1) Ansioliticos 2 (10.5)
Bachillerato/ COU 5(26.3) Antidepresivos 4(21.1)
Ciclo formativo de grado medio 4(21.1) Antiepilépticos 2 (10.5)
Ciclo formativo de grado superior 2 (10.5) Medicacion para TDAH 2 (10.5)
Educacién superior — Grado 2 (10.5) Hipndticos 1(5.3)
Educacion superior — Master 0(0.0) Antipsicéticos 2 (10.5)
Educacion superior — Doctorado 1(5.3)
Educacion especial 1(5.3)

Se obtuvo el cociente intelectual (Cl) de siete participantes a través de la Escala de
Inteligencia de Wechsler para adultos-IV (WAIS-IV; Wechsler, 2012), con una media de 88.14
(DT=27.132, rango 59-129). Los resultados especificos de cada subescala pueden consultarse en

la tabla 2.

Tabla 2. Cociente intelectual y subescalas de los participantes

cv RP MT VP CIT ICG
87 81 85 57 - 73
108 95 97 82 94 -
122 119 103 83 - 120
71 54 57 70 59 -
132 140 122 89 129 -
80 85 78 78 75 -
86 61 70 65 67 -

CV: Comprensiéon Verbal; RP: Razonamiento Perceptivo; MT: Memoria de Trabajo; VP: Velocidad de Procesamiento;
CIT: Cociente Intelectual Total; ICG: Indice de Capacidad General

La severidad se definid a través de la Escala Auténoma para la Deteccidn del Sindrome de Asperger
y el Autismo de Alto Nivel de Funcionamiento (Belinchdn et al., 2005) y, en aguellos casos en los
gue se disponia de ellas, las puntuaciones del ADOS. La severidad media seguin las puntuaciones

en la escala autdonoma fue de 42.42 (DT=6.176), con valores entre 35 y 58. Esto indica que se
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dispuso de una muestra heterogénea con severidades muy distintas, desde aquellos participantes
gue rozaban el limite inferior para la deteccion del AAF, a aquellos con caracteristicas marcadas
de este trastorno. Las puntuaciones exactas de la Escala Auténoma y del ADOS pueden

consultarse en las tablas 3 y 4 respectivamente.

Tabla 3. Escala Auténoma Tahla 4. ADOS
Xn Severidad ADOS
1 44 L/cC ISR CE/IR
2 35 & 12 5
3 45 5 4 3
4 23 2 5 7
5 40
6 51 3 7 1
7 46 > © 0
8 50 L/C: Lenguaje v comunicacian; I3R: Interaccion social reciproca;
9 42 CE/fIR: Comportamientos estereotipados € intereses restringidos
10 45
11 45
12 44
13 47
14 44
15 39
16 35
17 36
18 43
19 58
Instrumentos / Material

Fueron administrados 3 cuestionarios: la escala INICO-FEAPS: Evaluacion Integral de la
Calidad de Vida de Personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo, |la Escala de Autoestima
de Rosenberg y la Escala Auténoma para la Deteccion del Sindrome de Asperger y el Autismo de

Alto Nivel de Funcionamiento.

La Escala de Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad
Intelectual o del Desarrollo -INICO-FEAPS- (Verdugo et al., 2013) se utiliza para evaluar la calidad
de vida de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Su aplicacién es exclusiva para
adultos, a partir de los 18 afios, con la excepcidn de personas con 16 afios que estén escolarizadas

o trabajando. Consta de dos subescalas: “Autoinforme” e “Informe de otras personas”. Cada una
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de ellas estd compuesta por 72 items, los cuales se agrupan en distintas dimensiones:
autodeterminacion, derechos, bienestar emocional, inclusion social, desarrollo personal,
relaciones interpersonales, bienestar material y bienestar fisico. Los items tienen un formato de
respuesta tipo Likert de 4 puntos: nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre. En lo
referente a las propiedades psicométricas, la subescala “Informe de otras personas” goza de una
consistencia interna de .937 y una fiabilidad inter-evaluadores con correlaciones que oscilan

entre .704 y .457. La subescala “Autoinforme” tiene una consistencia interna de .893.

La Escala de Autoestima de Rosenberg -EAR- (Rosenberg, 1965) se utiliza para obtener
una medicion de la autoestima global. Incluye 10 items sobre la aceptacion y respeto hacia uno
mismo. La mitad de estos estan expresados positivamente y el resto negativamente. Esta escala
ha sido traducida y validada en castellano, y también se ha estudiado su fiabilidad para poblacion
clinica. Tiene una consistencia interna de .87, una fiabilidad test-retest con una r de Pearson de
.72, no mostrando diferencias significativas entre las dos aplicaciones. La validez es de .80

(Morejoén, Garcia-Béveda & Jiménez, 2004).

La Escala Auténoma para la Deteccion del Sindrome de Aspergery el Autismo de Alto Nivel
de Funcionamiento? (Belinchoén et al., 2005) es un instrumento rapido y de facil aplicacién para la
deteccién de la discapacidad social en nifios y adultos con sindrome de Asperger. Puede realizarse
tanto en el contexto familiar como escolar. Consta de 18 items relacionados con seis dimensiones:
habilidades sociales, ficcion e imaginacion, procesos cognitivos, habilidades mentalistas, lenguaje
y comunicacion y funciones ejecutivas. En lo referente a sus propiedades psicométricas, tiene una
consistencia interna de a=.97, una fiabilidad interjueces entre el contexto familiar y el escolar de
r=.83 (p<.01) y una fiabilidad test-retest r=.94 (p<.001). Por lo que hace a la validez de constructo,
se obtuvieron correlaciones estadisticamente significativas (p<.01) entre todas las dimensiones

(Belinchon et al., 2005).

2 En nuestro estudio nos referiremos a esta escala como Escala Auténoma
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Procedimiento

La aplicacion de los instrumentos se realizd posteriormente a la obtencion del
consentimiento informado por escrito de los participantes. La participacién de los sujetos y los
terapeutas fue voluntaria y se asegurd la confidencialidad de los datos. Los pacientes realizaron
la subescala “Autoinforme” de la INICO-FEAPS y la EAR en la consulta de los terapeutas, con una
duracion de unos 15 minutos aproximadamente. Los correspondientes terapeutas contestaron la
subescala “Informe de otras personas” de la escala INICO-FEAPS y la Escala Autonoma. Se
considerd que los terapeutas eran las personas mas idéneas para informar sobre la calidad de
vida y la severidad de los sujetos dada la naturaleza de su profesion. Se impuso como requisito
indispensable que los terapeutas conociesen a sus pacientes desde hacia como minimo 3 meses.
Una vez contestadas las escalas, se compard las puntuaciones de los indices de Calidad de Vida
(ICV) de las INICO-FEAPS analizando qué diferencias existian entre estos indices en las dos
modalidades, el “Autoinforme” y el “Informe de otras personas”. A partir de esta diferencia se
consiguid una aproximacion de la conciencia de enfermedad de los participantes, la cual permitio
dividir a los sujetos segun si disponian o no de ella, al mismo tiempo que considerarlo un
continuum. Esto permitié proseguir el analisis comparativo con los resultados obtenidos en la

EAR.

Analisis de datos

Para el anadlisis de los resultados se utilizd el paquete estadistico /BM SPSS Statistics,
version 24.0. Para estudiar la relacién entre la conciencia de enfermedad y la autoestima se aplicé
la prueba de correlacidn r de Spearman vy la prueba x? en grupos dicotémicos de cada una de las
variables. Para analizar la relacién entre la conciencia en las distintas dimensiones de la escala

INICO-FEAPS y la autoestima, se aplico la prueba de correlacién r de Pearson.
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Resultados

Relacion entre conciencia de enfermedad y autoestima

La prueba de Saphiro-Wilk puso de manifiesto que la variable Conciencia de enfermedad
no se ajusta a normalidad D(19)=0.890, p<.05, mientras la variable Autoestima si se ajusta
D(19)=0.959, p>.05. Se realizé una correlacién con la prueba de r de Spearman entre la conciencia
de enfermedad (obtenida a través de la comparacion de los ICV obtenidos por los terapeutas y
los propios participantes) y la autoestima. Los resultados mostraron que no existe una relacion
estadisticamente significativa entre la conciencia de enfermedad y las puntuaciones obtenidas en
la escala de autoestima (r=-.349, p>.05). El grafico de dispersion de puntos puede consultarse en

la figura 1.
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Figura 1. Relacion entre la conciencia de enfermedad y la autoestima de la muestra
También se hizo una comparacién cualitativa entre grupos segun si disponian o no de
conciencia de enfermedad y de autoestima. Se considerd que los participantes tenian conciencia
de enfermedad si las diferencias de ICV se encontraban en un rango de entre -15 y 15 (una
desviacién tipica). La autoestima se dividio en 2 dos grupos: en autoestima baja y en autoestima

media y elevada, conjuntamente. Se realizd la prueba de chi cuadrado para examinar la relacion
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entre las variables. Al obtener una frecuencia esperada inferior a 3 (Fe=2,7), se examind la prueba
exacta de Fisher. No se encontré una asociacién significativa entre la variable conciencia de
enfermedad y el nivel de autoestima de los sujetos x? (1) =1.963, p>.05.
Relacién entre conciencia de las dimensiones y la autoestima

Dados estos resultados, se considerd oportuno estudiar las relaciones existentes entre la
conciencia en cada dimensién de la INICO-FEAPS vy la autoestima. La prueba Saphiro-Wilk
manifestd que todas las variables se ajustaban a la normalidad, asi que se aplicé la prueba de
correlacion de Pearson para estudiar la relacion entre las distintas variables y las puntuaciones
de la escala de autoestima. Los resultados pueden consultarse en la tabla 5. La conciencia
respecto al bienestar emocional de los participantes fue la Unica variable que mostré una relacion
estadisticamente significativa con las puntuaciones de la escala de autoestima (r=-.689, p<.01). El
grafico de dispersion de puntos puede consultarse en la figura 2. También hemos creido
interesante presentar el grafico de la autodeterminacién dados los resultados obtenidos, muy

cercanos a mostrar correlacion (Figura 3).

Tabla 5. Correlacidn entre la conciencia de enfermedad en las dimensiones de la INICO-FEAPS y

la autoestima

Conciencia de enfermedad r p

Dimensiones INICO-FEAPS

Autodeterminacion -.440 .059
Derechos -.200 411
Bienestar emocional -.689%* .001
Inclusion social -.398 .092
Desarrollo personal -.327 172
Relaciones interpersonales -.264 274
Bienestar material -.287 233
Bienestar fisico -.293 223

Nota: **(<.01)
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Figura 2. Relacion entre la conciencia de bienestar emocional y la autoestima de la muestra
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Figura 3. Relacion entre la conciencia de autodeterminacién y la autoestima de la muestra
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Discusién

En este estudio pretendiamos comprobar si existia una relacién entre la conciencia de
enfermedad de las personas con AAF y su autoestima. Nuestra hipodtesis principal enunciaba que
una mayor conciencia de enfermedad en este trastorno estd relacionada con un nivel de
autoestima menor, debido justamente a una mayor apreciacion de las dificultades relacionales
gue padecen las personas con sindrome de Asperger. A diferencia de lo que esperdbamos, los
resultados no han mostrado una relacidn estadisticamente significativa entre estas dos variables,
ni en la correlacion ni en el analisis por grupos. Esto indicaria que existen otros factores que
influyen en que las personas con SA tengan unos niveles de autoestima personal mas elevados o
menos, como podria ser la desregulacion emocional (Hervas, 2017), la ocupacién o la vida social
de estas personas (Jennes-Coussens et al., 2006). A pesar de los resultados obtenidos, como
puede verse en la figura 1, se observa una tendencia a disminuir la autoestima a medida que
existe una mayor conciencia de enfermedad, por lo que se necesitaria de una muestra mayor

para poder llegar a conclusiones significativas.

Por otro lado, al analizar la relacién existente entre la autoestima y la conciencia de
dificultades en las dimensiones especificas de la escala INICO-FEAPS, los resultados fueron muy
distintos. Se obtuvo una relacion negativa estadisticamente significativa entre la conciencia de la
calidad de bienestar emocional y la autoestima. Se observd que los individuos con SA/AAF que
percibian un pobre bienestar emocional propio e incluso lo valoraban de forma mas negativa que
sus terapeutas, presentaban niveles de autoestima menores. Fue interesante comprobar que una
conciencia de estas dificultades pareja a la que opinaba el terapeuta solia estar relacionada con
niveles de autoestima medios y altos. En cambio, aparecia una autoestima baja en aquellos
sujetos que sobredimensionaban sus dificultades. Finalmente, aunque se dispuso de pocos
sujetos que valorasen su calidad de bienestar emocional de forma mas positiva que sus
terapeutas, en estos casos se obtuvo los valores de autoestima mas elevados. Dado la gran

comorbilidad del SA con trastornos de ansiedad y depresion (Ghaziuddin et al., 2002; Green et



AUTISMO DE ALTO FUNCIONAMIENTO: CONCIENCIA DE ENFERMEDAD Y AUTOESTIMA EN LA EDAD ADULTA 19

al., 2000; Happé & Charlton, 2012; Hervas, 2016; Paula-Pérez & Martos-Pérez, 2009; Tantam,
2000) y los resultados obtenidos en nuestro estudio, se hace patente la necesidad de intervenir
en la percepcién de las dificultades propias del AAF, sobre todo en los aspectos emocionales, para
poder garantizar una mayor calidad de vida para estos individuos y una mejor valoracién sobre si
mismos. Una linea interesante es la que proponen Cooper et al. (2017) para trabajar
construyendo una identidad social positiva de autismo, lo que puede ayudar a mejorar la
autoestima personal y social. En esta identidad podriamos hacer énfasis en ayudar a valorar de
forma mas realista las dificultades, aceptandolas y trabajando para mejorarlas. Desde esta
perspectiva, tendriamos que evitar caer en etiquetas vacias y utilizar esta identidad como un
punto de apoyo, sin utilizarla como factor explicativo para mantenerse en la “comodidad” de la

estabilidad.

Otra de las dimensiones que resultd interesante en nuestro analisis fue la
autodeterminacion. Aunque no se obtuvo una correlacidon estadisticamente significativa, los
valores fueron muy cercanos y creemos que con una muestra mayor se hubiese obtenido una
relaciéon negativa. Es decir, que a una mayor conciencia de dificultades para autodeterminarse,
los sujetos presentarian valores de autoestima menores. Esto resultaria l6gico dada la naturaleza
de los items de esta dimension, que hacen referencia a la capacidad de decisién, de mantener la
intimidad y de planificar el dia a dia. Una mayor conciencia de problemas en este dmbito podria

afectar a la autoestima si el individuo percibe que no es capaz de decidir sobre su propia vida.

Centrandonos en algunos aspectos sociodemograficos de nuestra muestra que pueden
resultar significativos, nos parecio interesante realizar un anélisis cualitativo sobre el cociente
intelectual de los participantes y su conciencia de enfermedad y autoestima. Dado que se
disponia de pocos datos, debe entenderse la siguiente explicacion mas como una reflexion para
futuras investigaciones o posibles factores a tener en cuenta que no como un punto determinante

en nuestro estudio. Parece que aquellos individuos con cocientes intelectuales (Cl) superiores,
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sobre todo con puntuaciones elevadas en comprensién verbal (CV) y razonamiento perceptivo
(RP), presentan una conciencia de enfermedad poco realista, en la que sobredimensionan sus
dificultades, quizas debido justamente a una mayor capacidad verbal. Se observa que, a mayor
CV la conciencia de dificultades aumenta y su valoracién de la calidad en distintos aspectos de
sus vidas acaba siendo mds negativa que la realizada por el terapeuta. En cambio, aquellos sujetos
con cocientes intelectuales inferiores, muestran una conciencia de enfermedad mas realista y
niveles de autoestima elevados en comparacién con los individuos con capacidades superiores.
Ademas, el Cl puede influir en la autoestima, tal y como se ha visto en los casos con un mayor CV,
guienes presentan niveles de autoestima bajos. El hecho de que la comprensién verbal pueda
estar relacionada con una sobredimension de las dificultades y una autoestima menor podria
explicarse por el hecho que una mayor capacidad verbal pueda dar lugar a mds rumiaciones vy,
juntamente con las dificultades propias del trastorno, a una mayor desregulacién emocional
(Hervas, 2017), lo que podria interferir en la valoracion que estas personas hacen de si mismas.
Dicho esto, se requiere de mas datos para llegar a afirmaciones concluyentes, lo cual podria ser

interesante para futuras investigaciones con muestras mas extensas.

Algunos autores han referido la ocupacién laboral, ya sea el trabajo o el estudio, como
un factor influyente en la calidad de vida (Jennes-Coussens et al., 2006; Martinez et al., 2014). En
el presente estudio muy pocos participantes estaban en paro, pero se han observado niveles de
autoestima inferiores en estos sujetos. Esto podria ser un factor influyente en su valoracion sobre

si mismos.

Asi pues, nuestra hipdtesis no ha sido confirmada, pero se han obtenido datos
interesantes para la reflexién sobre el sindrome de Asperger y posibles aspectos a trabajar en la
practica clinica. Debemos destacar pero, importantes limitaciones en este estudio. La mas
significativa: el numero reducido de la muestra. Seria necesario una muestra mucho mayor con

una mayor heterogeneidad en la conciencia de enfermedad para poder estudiar de forma
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apropiada la relacién que exponiamos en la investigacién. Otro factor importante ha sido el hecho
de no disponer de un cuestionario adaptado sobre la conciencia de enfermedad en personas con
SA/AAF. Debido a esto, se optd por el célculo aproximado de esta conciencia en funcion de la
percepcién de calidad de vida del terapeuta y el sujeto, lo cual no goza de una validez ni baremos
apropiados para proporcionar una medida efectiva para este constructo. Disponer de mejores
instrumentos de medida mejoraria una obtencidon mas rigurosa de los resultados. Ademas, la
escala utilizada para la medicion de la calidad de vida, la INICO-FEAPS, presenta algunos items
gue han resultado problematicos en su puntuacién. Dado que esta escala esta pensada para todo
tipo de discapacidad, los items no estaban estrictamente planteados para la poblacion con
SA/AAF, por lo que algunas afirmaciones han resultado confusas o dificiles de contestar para
algunos sujetos. Por ejemplo, dado su caracter intimo, los items referentes a relaciones sexuales
o relaciones de pareja no han sido contestados en algunos casos, ya sea porque los individuos no
tenian pareja o bien porque existe un gran nimero de esta poblacién que se considera asexual
(Gilmour, Schalomon & Smith, 2012). Otro item que ha conllevado problemas ha sido uno
referente a un plan individualizado, ya que muchos de los sujetos no lo necesitaban y la pregunta
no ha sido contestada ni por el participante ni por el terapeuta. Por tanto, queda clara la
necesidad de mas instrumentos para evaluar distintos aspectos referentes al SA/AAF y, mas

especificamente, aquellos dirigidos a la poblacién adulta.

Para futuras investigaciones, resultaria interesante comprobar la relacion entre
conciencia de enfermedad y autoestima con una muestra mas representativa y con instrumentos
mas especificos. Dada la relevancia que esta puede tener en el bienestar emocional de las
personas con SA/AAF, seria interesante desarrollar nuevos instrumentos mas precisos para medir
el constructo de conciencia de enfermedad en esta poblacidn, y adaptar otros cuestionarios ya
existentes para su aplicacion en la edad adulta. El disefio de planes de intervencion dirigidos a
mejorar la autoestima de las personas con SAy a generar una identidad social positiva de autismo,

como la propuesta por Cooper et al. (2017), y la conciencia de sus dificultades contribuirian a la
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practica clinica. Por otro lado, dada la posible influencia del Cl en la autoestima y conciencia de

enfermedad de estos individuos, seria interesante estudiar esta relacién.
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Consentiment informat per als participants de la investigacio sobre la relacid

entre la consciencia de malaltia amb el grau d’autoestima en adults amb el

Sindrome d’Asperger.

L'objectiu del consentiment informat és proporcionar als participants d’una investigacié

la informacid necessaria per a decidir participar voluntariament en aquesta.

El present estudi, és per a contrastar la hipotesis per a la realitzacié d’un Treball de Final
de Grau de la Universitat Ramon Llull de I'alumna Clara Andrés, pretén analitzar si hi ha
una relacid entre el grau de consciencia de malaltia i 'autoestima en adults amb el

Sindrome d’Asperger.

Si voste accedeix a participar a 'estudi, d’'una manera voluntaria, se li demanara que
realitzi dos qlestionaris: el test INICO-FEAPS sobre qualitat de vida i el test d’autoestima

de Rosenberg.

Les dues proves, tenen una durada aproximada, en conjunt, de 10 minuts. La informacio
gue es reculli és confidencial i no s’utilitzara per qualsevol altre propodsit que no es
contempli especificament dins la investigacid. Si durant la seva participacio té algun dubte
sobre aquest projecte pot realitzar les preguntes que consideri necessaries
(claraagl@blanquerna.url.edu). Tanmateix, pot retirar-se de la investigacio en qualsevol
moment sense que aixo suposi cap perjudici per a voste. Li agraeixo per avancat la seva

participacio.

Accepto participar voluntariament en aquesta investigacid havent rebut informacié
prévia de I'objectiu de I'estudi. Reconec que la informacid que proporcioni al llarg de la
investigacid sera totalment confidencial i no sera utilitzada en qualsevol altre proposit
sense el meu consentiment. Entenc que se’m lliurara una copia del consentiment i que

puc demanar informacid sobre els resultats de I'estudi una vegada conclos.

Barcelona, de del 20

Signatura del/ de la participant



DATOS DEL PARTICIPANTE

Edad: Sexo:

Nivel de estudios:

Educacién Secundaria Obligatoria (ESO)
Bachillerato

Ciclo formativo de grado medio

O O o o

Educacidn superior (Universidad)
O Grado
O Master
O Doctorado

D Ciclo formativo de grado superior
Ocupacion:
O Estudiante

O Enparo

O Trabajando:

- Lenguaje y comunicacion:
- Interaccién social reciproca:
- Comportamientos estereotipados e intereses restringidos:

- Comprensién verbal:

- Razonamiento perceptivo:

- Memoria de trabajo:

- Velocidad de procesamiento:
- CT/ICG:

Comorbilidad:

¢Toma algun tipo de farmaco?
O s
0 No

En caso afirmativo, écual?




ESCALA AUTONOMA PER A LA DETECCIO

DE LA SINDROME D'ASPERGER | L'AUTISME

DATA D'APLICACIO :

D'ALT NIVELL DE FUNCIONAMENT

DADES DE LA PERSONA SOBRE LA QUE S'INFORMA

NOM :

DATA DE NAIXEMENT : EDAT :
SEXE :

DADES DE LA PERSONA QUE INFORMA

NOM :

VINCULACIO AMB LA PERSONA SOBRE LA QUE S'INFORMA :

INSTRUCCIONS PER A L'APLICACIO

Cadascun dels enunciats que llegira a continuacié descriu formes de ser i comportar-se que podrien ser
indicatius de la Sindrome d'Asperger o autisme. Aquestes persones acostumen a presentar, d'una maera o altra,
caracteristiques com les que es recullen en aquest full, especialment a partir dels 6 anys.

Li preguem gque llegeixi detingudament cada enunciat i que estimi en quina mesura ha observat els segients
comportaments en la persona sobre la que va a informar marcant la resposta adequada amb els seglents criteris :

1.- Si el comportamentdescrit en el enunciat no es correspon gens amb les caracteristiques de la persona
sobre la que s'informa, responguimarcant I'espai corresponent a la categoria " Mai "

2.- Si alguns cops ha observat aquestes caracteristiques, tot i no ser habituals,marqui I'espai corresponent
a"Avegades "

3.- Si el comportament descrit és habitual, contesti " Freqientment”

4.- Si generalment es comporta com es descriu en el enunciat,fins al punt de que qualsevol espearria que
es comporti aixi, contesti " Sempre"

5.- Pot passar que algunes descripcions es refereixin a comportaments que es produeixen en situacions en
les que voste no hi ha estat mai present, per exemple : " Menja sense I'ajut de ningQ", és un comportament que
nomeés ha pogut iobserfvar si ha tingut I'oportunitat d'ésser present a I'hora de menjar.

Si es trova en aquest cas, contesti " No observat "



ITEMS

Mai

Alguns
cops

Frequent
ment

Sempre

No
observat

1.- Té dificultats per fer tasques en les que és
especialment important extraure les idees principals del
contingut i obviar detalls irrelevants ( p.ex. A I'explicar una
pel-licula, al descriure una persona...)

2.- Mostra dificultats per a entendre el sentit final
d'expressions no literals com bromes, frases fetes,
peticions mitjancant preguntes, metafores, etc.

3.- Prefereix fer coses éll sol abans que amb altres ( p.
ex., juga sol o es limita a observar com juguen els altres,
prefereix fer sol les tasques escolars o laborals )

4.- La seva forma d'iniciar i mantenir les interaccions amb
els altres és estranya

5.- Manifesta dificultats per a comprendre expressions
facials subtils que no siguin gaire exagerades

6.- Té problemes per a interpretar el sentit adequat de
paraules o expressions dels que el seu significat depen
del context en qué es fan servir

7.- No té iniciativa ni creativitat en les activitats en que
participa

8.- Fa un Us estereotipat o peculiar de férmules socials en
les converses ( p.ex. Saluda o es despedeix d'una
manera especial o ritualitzada, fa servir férmules de
cortesia infreqiients o impropies )

9.- Li resulta dificil fer amics

10.- La conversa amb éll/ella resulta laboriosa i poc fluida
p.ex. Els seus temes de coversa sén molt limitats, triga
molt en respondre 0 no respon a comentaris i preguntes
que se li fan, diu coses que no guarden relacié6 amb el
que s'acaba de dir..)

11.- D6na limpressi6 de no compartir amb el grup
d'interessos iguals, gustos, aficions, ..

12.- Té dificultats per a cooperar eficagment amb altres

13.- El seu comportament resulta ingenu ( no es déna
compte de que I'enganyen ni de les burles, no sap dir
mentides ni amagar informacié, no sap dissimular o
amagar les seves intencions..)

14.- Fa un Us idiosincratic de les paraules ( p.ex. Fa servir
paraules poc habituals 0 amb acepcions poc prequents,
assigna significats molt concrets a algunes paraules )

15.-Els demés ténen dificultats per a interpretar les seves
expressions emocionals i les seves mostres d'empatia

16.- Té dificultats per a entendre situacions ficticies
(pel-licules, narracions, teatre, contes, jocs de rol,..)

17.- Fa o tracta d'imposar rutines o rituals complexes que
dificulten la realitzacié d'activitats quotidianes

18.- En els jocs, segueix de forma rigida i inflexible a les
regles ( P.ex. No admet variacions en el joc, mai fa
trampes i és intolerant amb les dels demés )

PUNTUACIO PROMIG




ESCALA DE AUTOESTIMA DE ROSEMBERG

indicacién: Cuestionario para explorar la autoestima personai entendida como los sentimientos
de valia personal y de respeto a si mismo.

Codificacién proceso: 1.1.1.2.1.1.4. Autoestima {CIPE-a).

Administracion: La escala consta de 10 items, frases de ias que cinco estan enunciadas de
forma positiva y cinco de forma negativa para controlar el efecto de la aquiescencia
Autoadministrada.

interpretacién: ,
De los items 1 al 5, las respusstas A a D se puntian de 4 a 1.De los items del 6 al 10, las
respuestas A a D se puntuan de 1 a 4.
De 30 a 40 puntos: Autoestima elevada. Considerada como autoestima normal.
De 26 a 29 puntos: Autoestima media. No presenta problemas de autoestima graves,
pero es convenignte mejorarla.
Menos de 25 puntos: Autoestima baja. Existen problemas significativos de
autoestima.

Propiedades psicométricas La escala ha sido traducida y validada en castellano. L.a
consistencia intema de la escaias se encuenira entre 0,76 y 0,87. La fiabifidad es de 0,80

ESCALA DE AUTOESTIMA DE ROSEMBERG

Este test tiene por objeto evaluar el senfimiento de satisfaccion gue la persona tieng de si misma.
Por favar, conteste las siguientes frases con la respuesta Gue considere mas apropiada,

A, Muy de acuerdo

B. De acuerdo

C. Endesacuerdo

D.  Muy en desacuerdo

1. Sienfo que s0y una persona digna de aprecio, al menos en igual medida que
los demés.

2. Estoy convencigio de que tengo cualidades buenas.

3. Soy capaz de hacer las cosas tan bien como la mayoria de la gente.

4. Tengo una actitud positiva hacia mi mismofa.

5. En general estoy satisfecho/a de mi mismo/a.

8. Siento que no tengo mucho de lo que estar orgullosola.

7. En general, me inclino a pensar que soy un fracasado/a.

8. Me gustaria poder sentir mas respeto por mi mismo.

9. Hay veces que realmente pienso que 5oy un inul,

10. A veces creo que ne soy buena persona.
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Dia Mes

Fecha de aplicacién

De la persona
evaluada

Fecha de nacimiento

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

CODIGO DE IDENTIFICACION:

Nombre y Apellidos:
Direccion:
Localidad: Provincia:

Caodigo postal: Teléfono:

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

Nombre de la persona que completa el cuestionario:

Puesto de trabajo:
Agencia / Afiliacion:
Direccién:

E-mail: Teléfono:

DATOS DE OTROS INFORMANTES

Nombre de otros informantes: Relacidén con la persona:

Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero y Tamarit (2013)




INFORME DE OTRAS PERSONAS

INSTRUCCIONES:

A confinuacién se presentan una serie de afirmaciones relativas a la calidad de vida de la persona que
usted estd evaluando. Por favor, margue la opcidn de respuesta que MEJOR describa a dicha persona y no
deje ninguna cuestidon en blanco.

CLAVE DE RESPUESTA!:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’ =Frecuentemente; "§” = Siempre

AUTODETERMINACION nlﬂa

Utiliza el fransporte publico (autobus, tren, taxi...) por si mismo/a (sin
supervision)

Decide quién entra en sus espacios de intimidad

Participa en las decisiones que se toman en su casa

Elige la ropa que se compra

Otra persona decide la ropa que se pone cada dia

Otras personas eligen las actividades que hace en su tiempo libre
Valora las posibles consecuencias antes de tomar una decision
Carece de metas, objetivos e intereses personales

Expresa sus preferencias, de modo verbal o gestual, cuando le
permiten elegir

NO 00O N O O A WD
N —m N N — = =
N W N W WD NN
w N WO NDN W WW
— N = — N N N N

N

Puntuacion Directa Total

DERECHOS m

10 Le permiten participar en el diseno de su plan individual 1
11 Vulnera la propiedad y los derechos de otras personas 4

12 Las personas que le rodean respetan su intimidad (e.g., llaman a la
puerta antes de entrar)

13 Dispone de un lugar donde puede estar solo/a si quiere 1

1

on o
S —
SRR

14 Cogen sus cosas sin pedirle permiso 4

15 En el centro se protege la confidencialidad de su informacion de
forma adecuada (no estd accesible a personas indebidas, no se 1 2 3 4
difunde informacion privada, etfc.)

16 Le proporcionan informacién acerca de las actividades de su 1 2 3 4

programa individual
17 Se le ha informado sobre sus derechos 19 1 1

18 Le resulta dificil saber cuando sus acciones pueden causarle
problemas legales

Puntuacion Directa Total
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

CLAVE DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F” =Frecuentemente; "§” = Siempre

BIENESTAR EMOCIONAL m.ﬂn

Presenta sinfomas de depresion
20 Se muestra sin ganas de nada
21 Presenta sinfomas de ansiedad
22 Tiene problemas de comportamiento
23 Se muestra seguro/a de si mismo/a
24 Se muestra satisfecho/a con lo que puede hacer en el futuro
25 Se muestra orgulloso/a de si mismo/a
26 Manifiesta deseos de cambiar su modo de vida
27 Disfruta con las cosas que hace

— N — — — N NN
N WNNND W

1
1
1
1
4
4
4
1
4

W N WWWNDNDN

Puntuacion Directa Total

INCLUSION SOCIAL m

Participa en conversaciones con otras personas sobre temas de o
interés compartido

Acude sin problemas a lugares de su comunidad (e.g., bares,
tiendas, piscinas, etc.)

30 Tiene amigos/as que no tienen ninguna discapacidad 1
31 Estd excluido/a en su grupo de trabajo, de ocio o de amigos/as 4
32 Le resulta dificil realizar actividades con personas sin discapacidad 4
33 Recibe los apoyos que necesita para hacer bien su frabajo/tarea 1
4
1
4

~ il
~ B

29

34 Hay pocas personas dispuestas a ayudarle cuando lo necesita
35 Sereconocen sus méritos, capacidades, habilidades y aportaciones
36 Las personas que le rodean tienen una imagen negativa de él/ella

W N OWODNWWDN N
N WON WODNDN W w
—_ N = N = =N N

Puntuacion Directa Total
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

CLAVE DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’ = Frecuentemente; "§” = Siempre

DESARROLLO PERSONAL m.ﬂn

Tiene posibilidad de aprender aquello que le interesa
38 Tiene un programa individual adaptado a sus preferencias 1

Se le proporcionan actividades de formacion que fomentan su
autonomia

40 Carece de oportunidades para aprender cosas nuevas 4
41 Desarrolla su tfrabajo/tarea de modo competente y responsable 1
42 Muestra dificultades para resolver problemas 4
1
1
4

39

43 Maneja su propio dinero
44 Se viste de forma apropiada, dependiendo de la ocasion
45 Carece de las ayudas técnicas personales que necesita

W NN WDNW N DN
N WO WNWDN W W

Puntuacion Directa Total

l\)l\)l\)l\)l\)l\)@@@ﬂ

QJQJQJOJOJOJI\)I\)I\)“

46 Muestra dificultades para tener o mantener una pareja

47 Manifiesta tener dificultades para mantener relaciones sexuales-
afectivas

RELACIONES INTERPERSONALES m
4
4
48 Tiene pocos amigos/as con los que salir a divertirse 4
49 Tiene amigos/as que le escuchan cuando tiene algin problema 1
50 Muestra emociones/sentimientos de manera apropiada 1
51 Susrelaciones con los companeros del centro/trabajo son buenas 1
52 Tiene buena relacién con personas de distintas edades 1
53 La mayoria de las personas disfrutan de su compania 1
54 Llama, escribe o visita a las personas que aprecia 1

Puntuacion Directa Total
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

CLAVE DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F” =Frecuentemente; "§” = Siempre

BIENESTAR MATERIAL mlﬂa

Carece de dinero para comprar las cosas que necesita

56 Ahorra para poder comprar cosas especiales (e.g., un regalo, ropa
especial, etc.)

57 Ellugar donde vive esincomodo o peligroso 4

58 Ellugar donde trabaja (o donde realiza algun tipo de actividad, por
ejemplo, ocupacional) es incoémodo o peligroso

59 Tiene acceso a la informacion que le interesa (periddico, television,
internet, revistas, etc.)

60 Tiene acceso a las nuevas tecnologias (e.g., teléfono movil, internet) 1

N
w W
NN

N N

61 Tiene las cosas que necesita para desarrollar sus aficiones 1
62 Carece de lo necesario para vivir de forma digna 4

N WO N NN
W N W W Ww

63 Dispone de los servicios y apoyos que necesita 1

Puntuacion Directa Total

BIENESTAR FiSICO mﬂa

Descansa lo suficiente 1 2 3 4
65 Llevaropa sucia 4 3 2 1
66 Tiene malos hdbitos de higiene 4 3 2 1
67 Realiza deporte o actividades de ocio 1 2 3 4
68 Toma la medicaciéon como se le indica 1 2 3 4
69 Cuando no se encuentra bien, se lo dice a otras personas 1 2 3 4
70 Recibe una atencién adecuada en los servicios de salud 1 2 3 4
71 Se redliza reconocimientos médicos (e.g., dentista, oculista...) 1 2 3 4
72 Cuida su peso 1 2 3 4

Puntuacion Directa Total
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

Si desea hacer constar algun dato de la evaluacién que

considere relevante, hdgalo a continuacion:
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AUTOINFORME

INSTRUCCIONES:

Hola (nombre de la persona), quiero que pienses sobre tu vida en general, en los lugares
en los que vives, tfrabajas y te diviertes, sobre tu familia, tus amigos y los profesionales que
conoces. Después me vas a decir como te sientes en relacion con todo ello. Ten en
cuenta que no hay respuestas correctas ni incorrectas. Sélo quiero saber como te sientes y
qué piensas sobre estos aspectos y que respondas sinceramente.

Antes de comenzar con las preguntas, vamos a dedicar algo de tiempo a las opciones de
respuesta que puedes utilizar. Para responder a cada pregunta, puedes elegir enfre
cuatro posibilidades:

‘Nunca'’ si ningun dia te ocurre lo que se dice en la pregunta.

‘Algunas veces’ si lo que se dice la frase te ocurre alguna vez, pero no la mayoria de las
veces (es decir, con poca frecuencia; por ejemplo, algun dia que oftro).

‘Frecuentemente’ si lo que dice la frase te ocurre la mayoria de las veces (es decir, con
mucha frecuencia; por ejemplo, casi todos los dias).

‘Siempre’ silo que dice la pregunta te ocurre siempre (por ejemplo, todos los dias).

CLAVE ICONICA:

Nunca Algunas veces Frecuentemente m

ITEMS PARA PRACTICAR:
“Me gusta escuchar musica”.
“Tengo problemas para dormir”.

“Leo el periddico”.
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AUTOINFORME

Una vez entendidas las opciones de respuesta, te presentamos una serie de preguntas
acerca de tu vida. Tacha con una cruz la respuesta que consideras que mejor te describe.
Recuerda que no existen respuestas correctas o incorrectas, y que tus respuestas se
utilizaran solo con el objetivo de tratar de mejorar aquellas cosas que te disgustan. Por
favor, no dejes ninguna pregunta en blanco.

CLAVE DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F” =Frecuentemente; "§” = Siempre

AUTODETERMINACION uuﬂn

Utilizo el transporte publico (autobus, tren, taxi...) por mi mismo/a (sin
supervision)

2 Decido quién entra en mis espacios de intimidad (e.g., mi habitacion,
mi cuarto de bano, etc.)

Participo en las decisiones que se toman en mi casa 1
Elijo la ropa que me compro 1
Otra persona decide la ropa que me pongo cada dia 4
Otra persona elige las actividades que hago en mi tiempo libre 4
Valoro las posibles consecuencias antes de tomar una decision 1
Hago planes para llevar a cabo los proyectos que me interesan 1
Expreso mis preferencias cuando me permiten elegir 1
Puntuacién Directa Total

W[a
1 2

11 Respeto la propiedad y los derechos de otras personas 1 2
2

2

3

3

O 0 N O~ AW
N NN PO oo N
W WWNNWW W
AN N —- — NN ON

10 Me permiten participar en el diseno de mi plan individual
12 Las personas que me rodean respetan miintimidad (e.g., llaman a la
puerta antes de entrar)
13 Dispongo de un lugar donde puedo estar solo/a si quiero 1
14 Cogen mis cosas sin pedirme permiso 4
4

15 Mis monitores cuentan a ofras personas las cosas que les digo
(comentarios privados que les hago)

16 Me proporcionan informacion acerca de las actividades de mi
programa individual

17 Me han explicado cudles son mis derechos 1 2 3 4

18 Me resulta dificil saber cudndo mis acciones pueden causarme
problemas legales

I\)I\)OOOOOOOOH
BN -

N
w
N

Puntuacion Directa Total
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:

“N” =Nunca; “A” = Algunas veces; “F’=Frecuentemente; "§” = Siempre

BIENESTAR EMOCIONAL uunn

Tengo ganas de llorar
20 Me siento sin ganas de nada
21 Me encuentro demasiado inquieto/a o nervioso/a
22 Tengo problemas de comportamiento
23 Me siento seguro/a de mi mismo/a
24 Me siento bien cuando pienso en lo que puedo hacer en el futuro
25 Me siento orgulloso/a de mi mismo/a
26 Me gustaria cambiar mi modo de vida
27 Disfruto con las cosas que hago

—_ N —m = - N N N
N WO NDNDNWWW

1
1
1
1
4
4
4
1
4

W N WWWNDNDN

Puntuacion Directa Total

INCLUSION SOCIAL uunn

Participo en conversaciones con ofras personas sobre temas
interesantes

Acudo sin problemas a lugares de mi comunidad (e.g., bares,
tiendas, piscinas, etc.)

30 Tengo amigos/as que no tienen ninguna discapacidad 1
Me siento excluido/a en mi grupo de trabajo, de ocio o de 4
amigos/as

32 Me resulta dificil realizar actividades con personas sin discapacidad 4

Recibo los apoyos que necesito para hacer bien mi trabajo
(tareas o actividades)

34 Hay pocas personas dispuestas a ayudarme cuando lo necesito 4

35 Cuando hago las cosas bien, me lo dicen 1

36 Las personas que me rodean tienen una imagen negativa de mi 4
Puntuacion Directa Total

29

31

33

W N W N O w NN DN
N WON WO N N W0 w
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’=Frecuentemente; "§” = Siempre

DESARROLLO PERSONAL uunn

Me ensenan cosas que me interesan 1 2 3
38 Tengo un programa individual adaptado a mis preferencias 1
39 Aprendo cosas que me hacen ser mds independiente 1
40 Tengo oportunidades para aprender cosas huevas 1

Desarrollo mi trabajo (tareas o actividades) de forma competente y
responsable

42 Soy incapaz de resolver problemas
43 Manejo mi propio dinero
44 Me visto de forma apropiada, dependiendo de la ocasidon

Tengo los apoyos técnicos (teclado adaptado, ratéon adaptado,
pictogramas, etc.) que me hacen falta

AN O ONMN N DM DN

4]

—_ = N —
N N N W N N NN
w W W N w W W W

AN ONMN N —

45

Puntuacion Directa Total

RELACIONES INTERPERSONALES

46 Tengo problemas para fener o mantener una pareja

47 Me resulta dificil mantener relaciones sexuales-afectivas

48 Tengo pocos/as amigos/as con los que salir a divertirme

49 Tengo amigos/as que me escuchan cuando tengo algun problema
50 Expreso mis emociones y sentimientos delante de mis amigos/as

Me llevo bien con mis companeros/as de trabajo (o centro al que
acudo)

52 Tengo buena relacidon con personas de distintas edades
53 A la mayoria de las personas les disgusta estar conmigo
54 Llamo, escribo o visito a las personas que aprecio
Puntuacién Directa Total

51

I\)OOI\)I\)I\)I\)OOOOOOE
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’=Frecuentemente; "§” = Siempre

BIENESTAR MATERIAL uunn

Tengo dinero para comprar las cosas que necesito
Ahorro para poder comprar cosas especiales (e.g., un regalo, ropa

56 . 1 2 3 4
especial, etc.)

57 Ellugar donde vivo es incémodo o peligroso 4 3 2 1

58 El lugar donde trabajo (o donde realizo algun tipo de actividad o 4 3 2 1
tarea) es incomodo o peligroso
Tengo acceso a la informacion que me interesa (periddico, television,

59 . : 1 2 3 4
internet, revistas, etc.)
Es imposible para mi acceder a las nuevas tecnologias (e.g. teléfono

60 e 4 3 2 1
maovil, internet)

61 Tengo las cosas que necesito para desarrollar mis aficiones 1 2 3 4

62 Tengo lo necesario para vivir de forma digna 1 2 3 4

63 Dispongo de los servicios y apoyos que necesito 1 2 3 4

Puntuacién Directa Total

64 Descanso lo suficiente

65 Llevo ropa sucia

66 Tengo malos hdbitos de higiene

BIENESTAR FISICO u
1
4
4
67 Realizo deporte o actividades de ocio 1
68 Tomo la medicacion como se me indica 1
69 Cuando no me encuentro bien, se lo digo a otras personas 1
70 Estoy contento/a con la atencidon que recibo en los servicios de salud 1
71 Me hago reconocimientos médicos (dentista, oculista...) 1
72 Cuido mi peso 1

Puntuacion Directa Total
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AUTOINFORME

Tengo mds cosas que decir

Si la escala se ha completado por medio de un entrevistador, y el
entrevistador desea hacer constar algion dato de la evaluacion
que considere relevante, hdgalo a continuacién:
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CORRECCION DE LA ESCALA

RESUMEN DE PUNTUACIONES

INFORME DE OTRAS PERSONAS

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones
2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles
Infroducir el indice de Calidad de Vida y su correspondlenie percenhl

CALIDAD DE VIDA Totales Estandar Dimensiones

Puntuacién Estandar Total (suma)

indice de Calidad de Vida
(Puntuacion Estdndar Compuestal)

Percentil del indice de Calidad de Vida _
AUTOINFORME

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones

2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles
Introducir el indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil

DIMENSIONES DE Puntaciones Directas Puntuaciones Percentiles de las
CALIDAD DE VIDA Totales Estandar Dimensiones

Puntuacién Estandar Total (suma)
indice de Calidad de Vida

(Puntuacion Estdndar Compuesta) _
Percentil del indice de Calidad de Vida _
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CORRECCION DE LA ESCALA

PERFILES DE CALIDAD DE VIDA

Rodee la puntuacion estdndar de cada dimensién y del indice de Calidad de Vida.
Después una los circulos de las dimensiones con una linea para formar el perfil.

INFORME DE OTRAS PERSONAS

AU DE BE IS DP RI BM BF indice de CV  Percentil

16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 >33 99

15 15 15 15 15 15 15 15 122-133 95

14 4 14 4 14 14 14 14 118-21 90

13 13 13 13 13 13 13 13 11417 85

112-113 80

12 12 12 12 12 12 12 12 109-Il 75

108 70

It Il I Il Il It It Il 105-107 65

103-104 60

101102 55

10 10 10 10 10 10 10 10 100 50

97-99 45

96-97 40

9 9 9 9 9 9 9 9 93-95 35

92 30

8 8 8 8 8 8 8 8 89-91 25

87-88 20

7 7 7 7 7 7 7 7 82-86 15
6 6 6 6 6 6 6 6 77-8l 10
5 5 5 5 5 5 5 5 7176 5
-4 -4 -4 -4 -4 -4 -4 -4 <7l l

AUTOINFORME

AU DE BE IS DP RI BM BF indice de CV  Percentil

16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 >32 99

15 15 15 15 15 15 15 15 122-132 95

4 4 4 4 4 4 4 4 I17-121 90

13 13 13 13 13 13 13 13 I15-116 85

112-114 80

12 12 12 12 12 12 12 12 109! 75

107-108 70

Il Il I Il Il It Il Il 105-106 65

104 60

1003 55

10 10 10 10 10 10 10 10 100 50

98-99 45

95-97 40

9 9 9 9 9 9 9 9 94-95 35

92-93 30

8 8 8 8 8 8 8 8 89-91 25

86-88 20

7 7 7 7 7 7 7 7 83-85 15
6 6 6 6 6 6 6 6 79-82 10
5 5 5 5 5 5 5 5 7178 5
-4 -4 -4 -4 -4 -4 -4 -4 <71 [

Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero y Tamarit (2013) 15



INSTITUTO UNIVERSITARIO DE
INTEGRACION EN LA COMUNIDAD

N

VNiVERSIDADD SALAMANCA FEAPS

Con la colaboracion de:

L)
1-

grupo



